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Gott sagt ,,Ja zu jedem Menschen,
Leben ruft

é Seit einigen Jahren beschaftigt

sich der Deutsche Bundestag mit
dem Thema Vermeidung von
Schwangerschaftsspatabbriichen.
Das Thema Spiatabbriiche aber ist
ganz eng mit der Prianataldiagnos-
tik verkniipft, denn der Wunsch
nach einem Schwangerschaftsab-
bruch nach dem ersten Schwanger-
schaftsdrittel entsteht fast immer
durch auffillige Befunde vorge-
burtlicher Untersuchungen.

Durch die enge Verzahnung von
Schwangerenvorsorge und Prinatal-
diagnostik vollziehen sich gesell-
schaftliche Verdnderungen, die
grundlegende Themen unserer Kul-
tur beriihren: Was ist die Schwan-
gerschaft? Wofiir sind Eltern eigent-
lich verantwortlich? Wie sehen wir
Kinder? Worauf kommt es bei der
Weitergabe des Lebens an? Welchen
Stellenwert haben Menschen mit
Behinderungen in unserer Gesell-
schaft? Wie gehen wir damit um,
dass wir immer mehr wissen, aber
nicht mehr tun kénnen? Was bedeu-
tet Respekt vor einem anderen Men-
schen, wenn dieser erst im Werden
ist? Und worin besteht die ethische
Problematik von Spatabbriichen?

Wihrend eine schwangere Frau im
ersten Drittel ihrer Schwangerschaft,
bis Ende der zwélften Woche also,
eine Entscheidung tiber die Moglich-
keit einer Mutterschaft trifft, ent-
scheidet sie nach dem Vorliegen eines
auffilligen prianataldiagnostischen
Befundes tber ihr Leben als Mutter
eines bestimmten, ndmlich eines be-
hinderten oder kranken Kindes.
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Befindet sich eine schwangere
Frau bald nach dem Bemerken ihrer
Schwangerschaft in einem Schwan-
gerschaftskonflikt, so ist die Frage,
die sie sich stellt und die sie in je-
dem Fall zu kldren hat: Kann und
will ich zum gegenwirtigen Zeit-
punkt und in meiner gegenwértigen
Situation Mutter werden? Dies ist in
erster Linie eine Entscheidung tiber

April 2009

die Moglichkeiten ihres eigenen Le-
bens. Mutter Werden ist ja kein blof
biologischer oder passiver Vorgang,
sondern der Prozess der Schwan-
gerschaft erfordert von einer Frau
hochste Aktivitat.

Die Frau muss die Bereitschaft
aufbringen, ihren Koérper zu teilen,
jaihn von einem anderen Menschen

den er

in ,Besitz* nehmen zu lassen. Sie
muss sich mit ihrer sich verandern-
den Korperlichkeit auseinanderset-
zen. Sie muss einwilligen, dass ein
Mensch in ihr wachsen kann, die
oder der spater ihr Leben bestim-
men wird, und sie muss einen Teil
ihrer Selbstkontrolle preisgeben. Sie
muss ihre Welt mit dem Kind teilen,
sich mehr und mehr als Schwangere

identifizieren lassen und das Kind
so gut es geht schiitzen. Hinzu
kommt die Auseinandersetzung mit
den noch immer geschlechtsspezi-
fisch strukturierten Rollenzuschrei-
bungen im Bereich der Kindererzie-
hung. Die Schwangerschaft als Zu-
stand guter Hoffnung erfordert von
der schwangeren Frau, dass sie die
Krifte ihres Vertrauens mobilisiert
und sich auf Unvorhersehbares ein-
ldasst. Eine Frau, die Mutter wird,
weiB, dass sie in Zukunft die Priori-
titen in ihrem Leben anders setzen
muss als bisher. Die schwangere
Frau muss ein Ja zu ihrer Mutter-
schaft finden und darin das wer-
dende Kind annehmen.

Aufgrund der weit verbreiteten
Einsicht in den wesentlichen Bei-
trag der schwangeren Frau beim
Entstehen eines neuen Menschen-
kindes, konnte die Freiheit zum
Schwangerschaftsabbruch von der
Frauenbewegung in den 1970-er
Jahren erstritten werden. Das Un-
terlassen einer Totungshandlung
kann man gesetzlich fordern, das
aktive Ja zum Kind, das letztlich
der Liebe entspringt, jedoch nicht.
Aus diesem Grund besteht in unse-
rem Land zu Recht die Freiheit zum
Schwangerschaftsabbruch unter be-
stimmten rechtlich geregelten Vor-
aussetzungen. Auch in der evange-
lischen Ethik wird dies so gesehen.

Ich personlich verstehe die
Schwangerschaft als ein Zusam-
menwirken von Gott und Frau beim
Werden eines Menschen zum Segen
des Kindes. Der schwangeren Frau
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und moglichst auch ihrem Partner
kommt dabei die Aufgabe zu, das
liebevolle Ja, das Gott bei der Ent-
stehung jedes Menschen spricht,
nachzusprechen. Das Werden jedes
Menschen im Leib seiner Mutter hat
einen theologischen Sinn: In der
Schwangerschaft wird die Erfah-
rung der Geschopflichkeit bewahrt.
Sie steht am Anfang eines jeden
Menschenlebens. Geschépflichkeit
bedeutet Abhéngigkeit, aus der her-
aus wir zur Selbstindigkeit reifen.
Geschopflichkeit bedeutet, seinen
Ursprung zu haben in einer nicht zu
{iberbietenden Nihe, Intimitit und
Geborgenheit, durch ein In-Sein be-
stimmt zu sein, bevor wir fiir ande-
re da sein miissen, zunichst ver-
bunden zu sein, bevor wir verant-
wortlich sind. Geschépflichkeit be-
deutet, zuerst empfangen zu werden,
bevor wir geben. Geschopflichkeit
bedeutet, aus einem Ja hervorzuge-
hen, aus der Freiheit hervorzuge-
hen, niemandem notwendig zu sein
und dennoch anderen sein Leben zu
verdanken. Geschopflichkeit bedeu-
tet, getragen und geboren, nicht ge-
macht, zu werden.

Die ganze Sinnfille der Geschopf-
lichkeit erfahren wir bereits dadurch,
dass wir durch Schwangerschaft und
Geburt auf die Welt kommen. Die
Schwangerschaft ist also nicht nur
Mittel zum Zweck der Geburt eines
Kindes, sondern ein Zeichen von
Gottes Gnade. Es ist eine Gnade, dass
wir auf dem Wege von Schwanger-
schaft und Geburt ins Leben treten.
Denn der Sinn dieses ,risikoreichen”
Zusammenwirkens von Gott und der
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schwangeren Frau bei der Mensch-
werdung besteht darin, uns das freie
Ja Gottes zu unserem Dasein, unse-
rem Leben), und Sosein, unserer in-
dividuellen Beschaffenheit, erfahr-
bar zu machen, es in unseren Leib
bei seinem Werden einzuzeichnen,
indem unsere Mutter - und im Ideal-
fall auch unser Vater - Gottes Ja
nachsprechen.

Diese Zusammenhinge konnen
jedoch nur gewahrt werden, wenn
die schwangere Frau dieses Ja Got-
tes in Freiheit nachspricht. Alles
andere - wie gesetzlicher Zwang,
moralischer Druck oder passive
Willenlosigkeit — wiirde den Sinn
unserer Geschopflichkeit ganz ver-
kehren. Dass Frauen gegen ihren
Willen zur Mutterschaft gezwungen
werden, kann aus meiner Sicht nicht
Gottes Wille sein.

Durch die Praxis der vorgeburtli-
chen Diagnostik werden die An-
fangsbedingungen des menschli-
chen Lebens zutiefst verdndert.
Frauen lassen sich dazu verleiten,
ein abwartendes Verhéltnis zu dem
in ihnen heranwachsenden Kind
einzunehmen, die Schwangerschaft
zunéchst einmal ,auf Probe* zu er-
leben. Wenn die werdende Mutter
ihr Ja zum Kind aber von dessen
Entwicklungspotential abhingig
macht, besteht der Anfang unseres
Lebens gerade nicht mehr in der Er-
fahrung der Bejahung, sondern der
Priifung. Nicht mehr in der Freiheit
des unableitbaren Neuanfangs, son-
dern im Zwang zur Normerfiillung.
Und unser Leben griindet dann
nicht mehr im Dank an unsere El-
tern, sondern im Schicksal unserer
genetischen Ausstattung. Schon
diese massenweise Verunsicherung
des Lebensanfangs zukiinftiger
Menschen durch die weit verbreitete
Anwendung der pridnatalen Diag-
nostik ist aus ethischer Sicht nicht
zu rechtfertigen.
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Noch weniger ist dies der Auto-
matismus, mit dem ein pathologi-
scher Befund gegenwiértig zu einem
Abbruch der Schwangerschaft nach
der 12. Woche fiihrt. Um die 90 %
betragt die Abbruchsquote, nach-
dem einem Paar die Diagnose einer
Behinderung ihres entstehenden
Kindes mitgeteilt wurde. In den
meisten Féllen geht es dabei um
Kinder mit Downsyndrom. Diese
hohe Abbruchquote ldsst sich ganz
sicher nicht allein mit dem kérper-
lichen oder seelischen Gesundheits-
zustand der werdenden Miitter er-
kldaren, wie dies im Strafrecht vor-
gesehen ist. Offenbar ist eine groBe
Mehrheit der Gynékologinnen und
Gynikologen, die im Bereich der
Prianatalmedizin arbeiten, der Auf-
fassung, dass sich ein Schwanger-
schaftsabbruch bei einem patholo-
gischen Befund fir die Paare von
selbst verstehe. Und offensichtlich
sind umgekehrt viele Paare der An-
sicht, dass sie das Recht auf ein ge-
sundes Kind hitten. Dieses Recht
besteht jedoch weder im morali-
schen noch im rechtlichen Sinne.

Aus ethischer Sicht ist zu sagen:
Mit der besonderen Verbundenheit
von schwangerer Frau und entste-
hendem Kind wéhrend der Schwan-
gerschaft lasst sich zwar die Zu-
riickweisung der Mutterschaft bis
zu einem bestimmten Zeitpunkt be-
griinden, aber nicht der Schwanger-
schaftsabbruch eines bestimmten
entstehenden Menschen. Auch der
Lebensanspruch eines im Mutterleib
erst heranreifenden Kindes gilt in-
sofern unbedingt, als die Anerken-
nung personaler Anspriiche niemals
von der Beschaffenheit der Person
abhingig sein darf. Das Ja der Mut-
ter, dem sich alle Geborenen ver-
danken, darf nicht zum Selektions-
mechanismus verkommen. Aus
theologischer Sicht wird dadurch
auch das Zusammenwirken von
Gott und Frau beim Werden eines
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Menschen pervertiert. Gott sagt,
wenn er den Menschen ins Leben
ruft, Ja zu dessen Dasein und zu
dessen Sosein, also zu seiner indi-
viduellen Beschaffenheit. Deshalb
darf das Ja der Eltern zum Dasein
eines Kindes nicht von dessen So-
sein abhéngig gemacht werden.

Zweifellos multiplizieren sich die
Belastungen fiir Miitter und Eltern
durch eine Behinderung des Kindes.
Diese Belastungen sind in die ethi-
sche Abwigung in einem Schwan-
gerschaftskonflikt einzubeziehen.
Es geht mir nicht darum, an einen
Schwangerschaftsabbruch aufgrund
einer diagnostizierten Behinderung
des entstehenden Kindes unbarm-
herzigere Kriterien anzulegen als
an einen Schwangerschaftsabbruch
aus sozialen Griinden, aber das Kri-
terium fur einen Schwangerschafts-
abbruch kann auch bei einem be-
hinderten Kind nur die gesundheits-
gefihrdende Belastung fiir die
schwangere Frau sein, nicht jedoch
der Gesundheitszustand des Kindes
als solcher. Die Entscheidungsfrei-
heit der schwangeren Frau impli-
ziert kein Recht auf Kenntnis der
genetischen Ausstattung ihres Kin-
des. Vielmehr haben Eltern ein mo-
ralisches und rechtlich zu veran-
kerndes Recht auf Nichtwissen,
denn die Elternschaft, die schon in
der Schwangerschaft beginnt, er-
fordert den Respekt vor dem Ge-
heimnis jedes Kindes.

DR. CHRISTIANE KOHLER-WEISS
Ethikerin, Pfarrerin und
Autorin, erhielt im Jahr 2003
den Hanna-Jursch-Preis fiir
ihre Dissertation ,Schutz der
Menschwerdung.

Der Schwangerschaftsabbruch
als Thema evangelischer
Ethik im deutschsprachigen
Raum seit 1950".

,dch ordne
mich nicht unter,

ich gehorche
einfach nicht.”

Bettina Eistel ist Psychologin,
ZDF-Moderatorin und Paralympics-Reiterin

VoN FRAUKE JOSUWEIT

EFiD-mitteilungen 441

9 Regungslos, ohne Zaumzeug
und ungesattelt steht der dunkel-
braune Wallach in der Reithalle.
Bettina Eistel steht neben ihm.
Kaum wahrnehmbar dreht sie ihren
Oberkorper - und das Pferd tritt zur
Seite. Freiheitsdressur im besten
Sinne ist das. Wer nicht wei}, was
sie da macht, kann es kaum ahnen.
Und sieht nur den bedingungslosen
Gehorsam des Pferdes. Gewalt iibt
die 47-Jéhrige nicht aus. Eigentlich
ist sie ein ,Kopf-durch-die-Wand*-
Typ. .Ich bin geduldiger geworden,
auch durch die Pferde. Wenn ich
Cherubin auftrensen will und er
nimmt den Kopf nicht runter, dann
wirkt es nicht, wenn ich ihn ver-
haue.* Das hat sie schon probiert.
Und musste Wochen daran arbei-
ten, das Vertrauen ihres Pferdes
zurlickzugewinnen. Die Fachfrau
fiir kreative Losungen hilt nichts
davon, ewig zu wiederholen, was
sich nicht bewéhrt hat. ,Ich konnte
mir bei anderen Menschen nicht
abschauen, wie man etwas macht,
rein korperlich nicht.” Also probiert
sie andere Wege.

Sie wurde 1961 ohne Arme gebo-
ren. Gerade mal zwei rezeptfreie
Schlaftabletten nahm ihre Mutter,
wie viele andere auch, Ende der
1950-er Jahre: Contergan. ,Ich sage
immer, ich bin anders funktional.”
Denn Behinderung ist auch heute
noch negativ besetzt. Bettina Eistel
ldsst sich nicht behindern. Bettina
Eistel trenst Cherubin mit den Fiis-
sen auf. Hebt den Sattel mit dem
Mund auf das Pferd, stellt sich mit
den FiiBen einen Hocker in die
Stallgasse, nimmt mit dem rechten
FuB den Striegel aus dem Putzbeu-
tel, hilt mit dem linken Cherubin
am Halfter und putzt den Wallach.
Der genieBt die Kérperpflege.

JIch bin unabhingig. Ich habe
mir soviel bewiesen.” Unabhingig-
keit und Freiheit sind ihr Lebenslu-
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xus. Dass sie so leben kann, wie sie
mochte, ist keineswegs selbstver-
standlich. Ihre Eltern kampften auf
allen Ebenen dafiir. Steckten ihr den
Keks zwischen die Zehen, mussten
zusehen, wie sie beim laufen lernen
immer wieder auf das Gesicht fiel.
Die Mutter bettelte wochenlang im
Kirchenbiiro darum, dass Bettina in
den Kindergarten aufgenommen
wird. Die Argumente der Erziehe-
rinnen, das Kind konne ja nicht
selbstindig auf die Toilette gehen,
entkriftete sie mit der Bemerkung,
dass jedes dreijahrige Kind gele-
gentlich noch Hilfe dabei benétige.
,Na Kleine, wo hast Du denn deine
Arme?*, musste sie sich oft fragen
lassen. ,Ach wissen Sie, heute ist es
ja so warm. Da haben wir uns ge-
dacht, sie einfach mal zu Hause zu
lassen®, antwortete dann ihre Mut-
ter in zuckersiiBem Ton.
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Als Dreijdhrige bekommt Bettina
mechanische Armprothesen, die um
den Oberkorper geschnallt und mit
zwei Pressluftflaschen angetrieben
werden. Statt Hinden haben sie me-
tallene Kneifzangen. Die setzt ,der
blonde Sonnenschein“ auch ein,
wenn ihr jemand die Hand geben
will... Lange Jahre iibt sie, mit den
Prothesen umzugehen, die Eltern
wollen ihr damit ein ,Hintertiir-
chen offenhalten. Und bestdrken
sie gleichzeitig darin, ihre FiiBe zu
trainieren. ,Du bist anders, aber du
wirst mit Deinen FiiBen alles ge-
nauso gut lernen.”

Bettina Eistel schminkt sich und
fahrt Auto, sogar mit Pferdehin-
ger hintendran, telefoniert, raucht
und trinkt Kaffee - alles mit den
FuBen. ,Bei manchen Menschen
bin ich auch ganz froh, dass ich
ihnen nicht die Hand geben kann.*
Denen streckt sie dann den FuB
zum Handschlag entgegen und
wartet ab, wie das Gegeniiber re-
agiert. ,Das ist auch ein gemeiner
Test von mir.“ Die Frau, die mit den
FiBen die Hand gibt, lacht herz-
haft und ungezwungen, laut und
oft. Sie versteckt sich nicht. Ihr
Leben lang steht sie auf dem Pra-
sentierteller, muss lernen, damit
umzugehen, dass alle sie anstar-
ren. Neugierig oder aggressiv. Das
hidrtet ab. Ihr sei fast nichts mehr
zu peinlich, sagt sie von sich selbst.
»Das macht frei.*

Eingeschult wird Bettina Mitte
der 1960er Jahre in einer Sonder-
schule fur Behinderte, zum Klas-
senverband gehoren auch zwei geis-
tig behinderte Kinder. Nach zwei
Jahren wechselt sie auf eine ,nor-
male“ Grundschule, langwierige
Auseinandersetzungen ihrer Eltern
mit der Schulbehérde gehen dem
voraus. Es wire fiir das Méddchen
doch eine Quilerei, auf eine ,nor-
male* Schule zu gehen, lisst sich
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damals der Landesschulrat entlo-
cken. Bettina Eistel ist eines der
ersten behinderten Kinder in Ham-
burg, das eine weiterfiihrende Schu-
le besuchen darf.

wKorperlich versehrt sein heifit:
in der Birne nicht ganz richtig sein.”
Da sei auch heute noch so, fiigt die
47-Jahrige an. Menschen mit Be-
hinderungen miissen besser sein,
um das zu erreichen, was Nicht-
Behinderte selbstverstindlich diir-
fen. Beruflich wie sportlich. ,Allein
das Erstaunen, das ich auslose,
wenn ich 700kg Pferd tanzen lassen
kann, sagt das ja schon.” Bettina
Eistel ist mehrfache deutsche Meis-
terin der Dressurreiter mit krperli-
cher Behinderung, bei den Para-
lympics 2004 in Athen gewinnt sie
Bronze und Silber, in Hongkong
2008 eine Bronzemedaille. In
Schleswig-Holstein startet sie auch
gegen Nicht-Behinderte. Und ist
hiufig ganz vorn platziert. ,Betti-
na, ich habe korperlich alles zur
Verfiigung und kriege das nicht
halb so gut hin wie Du. Ich mache
mir wirklich Gedanken um meine
Art zu reiten”, sagte ihr kiirzlich ein
befreundeter Reiter.

Dass sie vielleicht auch mal Un-
terstiitzung braucht, vergisst die
Powerfrau oft. So geht es aber auch
den Menschen, die ihr begegnen.
Die kommen sich neben ihr schnell
mal unvollstindig vor. ,Menschen
beneiden mich, und vergessen,
dass ich keine Arme habe. Das ist
schon skurril.“ Bettina Eistel
spriitht vor Lebensfreude und Ener-
gie, Dankbarkeit ist Lebenshaltung
fur sie. Sie ist nicht zu bedauern.
wIch habe durch meine Art zu sein
auch die Verantwortung, das Bild
von Behinderten zu dndern.” Men-
schen ohne Behinderung, beob-
achtet die 47-jahrige Psychologin,
hitten ein schlechtes Gewissen,
dass sie ,alle beisammen® haben.

,Die denken dann: Nur schnell
weg hier!* Ehe sie iiberhaupt an-
fangen, dariiber nachzudenken,
wie es ihnen selbst ginge in sol-
cher Situation. ,Bei Anklage ist
das Gegentiber sofort weg.* Den
Umgang anderer Menschen mit ihr
koénne sie nur dndern, indem sie
ihr eigenes Verhalten dndere.

Bettina Eistel lernt, dass sie fur
ihre eigenen Rechte eintreten muss.
Dass sie einer gewissen Form von
Aggression Einhalt gebieten muss,
sich davon nicht einschrianken las-
sen darf. Vor acht Jahren brauchte
sie ein neues Auto, das Sozialamt
verweigert ihr den Umbau auf FuB-
lenkung. Der Sachbearbeiter wollte
nicht einsehen, wieso sie einen
Neuwagen bendétigt. Dass die Inves-
tition des Umbaus sonst nicht lohnt,
konnte er nicht nachvollziehen.
LHitte ich Arme, wiirde ich auch in
jeder alten Gurke durch die Gegend
fahren.“ Sie wird behandelt, als be-
stiinde sie auf Luxusgiitern. Es gibt
Zeiten, da kann sie nicht kdmpfen
- weil sie vor Wut platzt und nicht
sachlich bleiben kann. Spiter hat
sie doch geklagt vor dem Sozialge-
richt und Recht bekommen.

Bettina Eistel ist wunderbar ei-
gensinnig. Das hat sie von ihrer
Mutter. Die gibt auch nicht nach.
Mutter und Tochter stritten sich
jeden Tag. Jeden Tag, bekraftigt
die Tochter nachdriicklich. Mit
Nachdruck setzte sie auch durch,
dass sie reiten lernen durfte. Un-
terstiitzung erhielt sie dabei von
ihrer vier Jahre dlteren Schwester
Brigitte. Die wendete eine List an
und setzte die kleine Schwester
heimlich auf ein Pony. Bettina fiel
runter, die Mutter war entsetzt,
Brigitte beruhigte sie: ,Bettina
kann sich wenigstens nicht die
Arme brechen.” Bettina Eistel ist
26 Jahre alt, als sie ihr Psycholo-
gie-Studium abschlieBt und an-

fangt zu arbeiten. Sie erfiillt sich
ihren Kindheitstraum: Sie kauft
sich ein Pferd.

wIch verfiithre meine Klienten gern
dazu, Dinge zu tun, die sie noch nie
gemacht haben®, beschreibt die Psy-
chotherapeutin ihre Arbeit. In einer
Hamburger Beratungsstelle arbeitet
sie mit Jugendlichen und deren
Miittern. Miitter diirfen nicht schau-
spielern, dass sie wiitend sind. Sie
diirfen auch keine Tasse an die
Wand schmeiBen, um sich Gehor zu
verschaffen. Immer reden, jammern
oder norgeln funktioniert aber
nicht. ,Man kénnte doch auch mal
was Neues ausprobieren.” Darf man
das? ,Wer sagt denn, dass Sie das
nicht diirfen?* Bettina ist {iber-
zeugt, dass Frauen sich die Freiheit
nehmen miissen, klar zu fiihren.
,Das ist die nichste Aufgabe in un-
serer Erziehung. Sonst lduft alles
vollig daneben.” Mit Armen wire
sie vermutlich lingst im Topma-
nagement. ,Ich wir’ aber auch
schon lingst wieder rausgeflogen!”
Wieder lacht sie mitreiBend.

Gegen den Strich schwimmen
wiirde sie auch gern in ihrem zwei-
ten Job. Bettina Eistel moderiert
seit Sommer 2007 allsamstéglich
im ZDF ,Menschen - das Magazin®,
eine Sendung von ,Aktion Mensch*.
Zum Beispiel mit einem Behinder-
tenwitz. Denn Humor bricht die Er-
wartungen. Und Verwirrung stiftet
Verdnderung. Stattdessen bemiihen
sich alle, politisch korrekt zu sein.
,Das ist aber Gift fiir wirkliche In-
tegration. Weil es verspannt.” Es
kann nur eine Ubergangsphase
sein, davon ist die 47-Jahrige tiber-
zeugt. Menschen konnen damit ge-
zwungen werden, sich anstindig
zu verhalten, obwohl sie das noch
nicht mochten. Integration aber
findet erst statt, wenn das nicht
mehr notig ist. Thr jedenfalls wiir-
de niemand einen Witz iiber Be-
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hinderte erzdhlen. ,Weil denen das
zu peinlich ist.* Dann fillt ihr doch
noch einer ein: Steht ein Rollstuhl-
fahrer vor dem Klingelschild eines
Hochhauses. ,Konnten Sie fiir mich
mal bei Krause ganz oben klin-
geln?®, bittet er eine Passantin.
»Aber selbstverstindlich mache ich
das!* Die Frau driickt das Klingel-
schild. Da fahrt der Rollstuhlfahrer
kichernd davon.

LWir tberleben alle nur mit Hu-
mor. Sonst versteinern wir.“ Bettina
Eistel ist ganz sicher nicht verstei-
nert. Mit dem rechten FuB streicht
sie sich die Haare aus dem Gesicht
und zlindet noch eine Zigarette an.
Ihr orientalischer Kater ,Kleiner
Mann® legt sich mitten auf den
Tisch. Mit vierzig, so wurde ihr pro-
phezeit, sdBe sie im Rollstuhl, weil
alle Gelenke verschlissen seien. ,Ich
bin jetzt 47 und sitze noch nicht.”
Dass sie aufgrund der erhéhten Be-
lastung eher verschleiBit als andere,
wire denkbar. Die Leistungssport-
lerin sieht das nicht so. ,Mein Kér-
per mochte benutzt werden.” Das ist
ihre innerste Uberzeugung. Der
Korper wird krank, wenn man ihn
nicht bewegt, sagt sie. Denn die
tdglichen Verspannungen, die
jede/n krumm ziehen, die man gar
nicht wahrnimmt, kommen von in-
nen. ,Die kommen nicht daher, dass
ich mir den Pullover mit dem FuB
tiber den Kopf ziehe.* Bettina Eistel
hat sich die Beweglichkeit, die wir
alle als Kinder hatten, erhalten. Ir-
gendwann wird sie sich von der ge-
wonnenen Unabhdngigkeit auch
wieder verabschieden miissen. Wie
jede und jeder von uns. ,Dann su-
che ich mir den attraktivsten Pfle-
ger, den ich finden kann. Und sage
ihm: Tanz mal ein bisschen fir
mich!*

FRAUKE JOSUWEIT
Redakteurin mitteilungen
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sDas Kind muss
perfekt sein”

Ein Gesprach mit Dr. med. Robin Schwerdtfeger tuber
Chancen und Risiken der Pranataldiagnostik

9 Herr Dr. Schwerdtfeger,

welches sind aus lhrer Sicht
Untersuchungen, denen sich jede
Frau im Verlauf einer Schwanger-
schaft unterziehen sollte?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Das ist eine
individuelle Entscheidung und
hingt von der Einstellung der
schwangeren Frau ab. In Deutsch-
land legen die Mutterschaftsrichtli-
nien fest, wie die Vorsorge wihrend
der Schwangerschaft abzulaufen
hat, welche Untersuchung in wel-
chen Intervallen gemacht werden
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sollten. Es ist dort auch festgelegt,
ab wann man von einem Risiko
spricht und welche Untersuchungen
sich dann ergeben missen. Diese
Richtlinien sind von Krankenkas-
sen und Arztevertretern festgelegt
worden. So wird am Anfang jeder
Schwangerschaft eine Blutuntersu-
chung durchgefiihrt, um festzustel-
len, ob die Frau schon mal Roteln
hatte und damit iiber einen Schutz
gegen diese Erkrankung verfiigt.
Das ist eine ,Muss-Untersuchung”
und in meinen Augen absolut sinn-
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voll. Genauso gehoren aber auch
drei Ultraschalluntersuchungen da-
zu, ganz vereinfacht gesagt: zehnte
Woche, 20. Woche, 30. Woche.

Muss das notwendigerweise ein

Arzt machen, kénnten das nicht
auch Hebammen machen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Wir haben
eine sehr arztbezogene Mutter-
schaftsvorsorge, ganz anders als
in anderen Ldndern. Das hat hier
Tradition iiber Jahrzehnte, man
muss fast sagen iiber Jahrhunder-

te. Die Betreuung des normalen
Schwangerschaftsverlaufes kann
sehr wohl von Hebammen geleistet
werden. Aber sobald Abweichun-
gen von der Norm auftreten, muss
die Betreuung durch Arzte erfol-
gen, geben die Mutterschaftsricht-
linien vor.

Sind die Mutterschaftsrichtlinien
gesetzlich bindend?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Nein, es
sind untergesetzliche Regelungen.
Aber diese Richtlinien haben eine
sehr starke Wirkung in Bezug auf
das Handeln. Wenn ich als Arzt
nicht entsprechend dieser Richtli-
nien arbeite und es zu einem Pro-
blem oder zu einem Schaden im
haftungsrechtlichen Sinne kommt,
bin ich in Schwierigkeiten. Ich
kann mich tiber die Mutterschafts-
richtlinien nicht hinwegsetzen.
Und: Bezahlt wird unsere Arbeit
nur, wenn wir die Vorgaben der
Mutterschaftsrichtlinien erfiillen.
Wir leben von unserer Arbeit. Ge-
nau wie jede und jeder andere
auch.

Hat denn die Schwangere die
Maglichkeit, sich der Mutter-
schaftsvorsorge zu entziehen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Der Arzt,
die Arztin muss der werdenden
Mutter mitteilen, dass in der
Schwangerschaft drei Ultraschall-
untersuchungen regelhaft durch-
gefiithrt werden. Dass Frauen dann
sagen, ,ich mochte das tiberhaupt
nicht, ich mochte gar nicht vor die
Frage gestellt werden, was da sein
konnte“, ist ganz selten. Fiir uns
Arzte ist heute die Betreuung einer
Schwangerschaft ohne einen einzi-
gen Ultraschall ziemlich unge-
wohnlich. Und es ist auch eine
Herausforderung, denn wir sind es
tiberhaupt nicht mehr gewohnt, als
Frauenidrzte Schwangerschaften
nur ,von auBen” betrachtet zu be-
treuen.

Wie kommt das?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Wir sind
sehr vorsichtig geworden. Das hingt
mit gesellschaftlichen Anspriichen
zusammen. Das Kind muss perfekt
sein. Wenn irgendetwas passiert,
wenn das Kind nicht perfekt ist,
egal aus welchen Griinden, dann
muss es einen Grund geben. Immer.
Es muss immer einen Grund geben.
Wir suggerieren vielleicht auch,
dass alles perfekt ist, dass wir die
Geburtsmedizin vollkommen im
Griff haben. Wenn nicht alles per-
fekt ist, geht es los: Hatte man da
nicht einen Kaiserschnitt machen
miissen? Die Geburtshelfer verldsst
der Mut, sie gehen kein Risiko ein.
Und im Zweifel machen sie einen
Kaiserschnitt.

Wer bringt diese Erwartungen ein?
Die Schwangeren? Die Gesellschaft?
Die Arzte?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Es ist ein
Gemisch aus all dem. Das forensi-
sche, also das juristische Risiko ist
beim Kaiserschnitt relativ gering.
Dass die Frage gestellt wird, ob es
iiberhaupt berechtigt war, einen
Kaiserschnitt zu machen, ist eher
unwahrscheinlich. Die defensive
Geburtshilfe hdangt also sehr stark
mit dem gesellschaftlichen An-
spruch, das Kind miisse perfekt
sein, zusammen.

Laut einer aktuellen Studie der
Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung glauben knapp 90
Prozent der befragten Schwangeren,
dass Pranataldiagnostik zur Geburt
eines gesunden Kindes verhilft.

Was ist denn eigentlich Pranatal-
diagnostik?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Der erste
Ultraschall ist schon Prinataldiag-
nostik.

Ist das den Schwangeren klar, wenn
Sie zu Ihnen kommen?
ROBIN SCHWERDTFEGER: Bedingt ja.
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Ist den Frauen auch klar, auf was sie
sich damit eigentlich einlassen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Das sehe
ich eher kritisch. Aber es ist sicher
so, dass in Bezug auf Ultraschall
und weiterfithrenden Ultraschall
der Aspekt ,Babyfernsehen“ eine
Rolle spielt. Die Reflexion aber, was
da eigentlich passiert oder passieren
kann, findet haufig nicht statt. Das
finden wir Pranatalmediziner prob-
lematisch. Es ist fiir uns viel besser,

wenn Frauen selbst entscheiden,

was sie wollen.

Warum ist das fiir Sie besser?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Weil ich
nur Untersuchungen mache, wenn
ich weiB, dass diejenige, die mir ge-
genliber sitzt, auch wei}, was ich
kann - und was ich nicht kann. Der
Anspruch an mich ist, ich kénne sa-
gen, das Kind sei gesund. Das kann
ich tiberhaupt nicht.

Was genau kdnnen Sie denn den
Frauen sagen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Ich kann
ihnen sagen, ob das Kind, mit der
Methode des Ultraschalls unter-
sucht, sich zu diesem Zeitpunkt der
Schwangerschaft erwartungsgemas
entwickelt. Damit ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass das Kind, wenn
es so weiter wachst und auf die Welt
kommt, gesund ist, ziemlich hoch.
Wenn Abweichungen da sind,
schaue ich, woran liegt das und was
kann man tun?

Was kénnen Sie tun?

ROBIN SCHWERDTFEGER: In erster Li-
nie: beobachten. Und die Normalsi-
tuation bestatigen. Das wird immer
unter den Tisch geschoben, das ist
aber ein sehr wichtiger Faktor.
Schwangerschaft ist schon immer,
auch in fritheren Jahren, als es eine
solche Diagnostik nicht gab, eine be-
sondere Zeit gewesen. Die Frauen
erleben sich selbst ganz anders, als
sie sich bisher erlebt haben. Das fiihrt
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zu Verunsicherung. Da kann man
mit den Moglichkeiten der prénata-
len Diagnostik sehr viel relativieren.

Was konnen Sie als Mediziner iiber-
haupt machen, wenn es zu auffalli-
gen Befunden kommt?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Ich bemiihe
mich darum, die oft unberechtigte
Verunsicherung der Schwangeren
so gering wie moglich zu halten.
Das ist ein Balanceakt. Ich muss als
Diagnostiker in der Lage sein zu be-
urteilen, was wirklich relevant ist.
Nicht immer muss ich alles benen-
nen. Ich habe allerdings auch Kolle-
gen, die den Anspruch verfolgen,
alles mitzuteilen, was wissenschaft-
lich bekannt ist. Ohne Rucksicht auf
Verluste. Das sehe ich anders und
bin damit im Widerspruch zu einem
Gutteil der wissenschaftlich titigen
Kollegen. Ein praktisches Beispiel:
ich sehe im Ultraschall eine Vergro-
Berung der Nierenbecken. Das ist
fiir sich genommen véllig unproble-
matisch. Wir wissen aber, dass das
ein Hinweis fiir eine Chromosomen-
storung wie die Trisomie 21 sein
kann. Die Wahrscheinlichkeit, dass
eine Chromosomenstorung vorliegt,
ist jedoch sehr gering. Teile ich das
mit? Das ist eine schwierige Frage.
Hinzu kommt, dass sich Untersu-
chungen, wie das Ersttrimester-
Screening, etabliert haben, wo man
sich ausschlieBlich mit der Frage
beschaftigt, wie hoch die Wahr-
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scheinlichkeit fiir eine bestimmte
Erkrankung, zum Beispiel die Triso-
mie 21, ist. Eine Untersuchung also,
die ein Risiko kalkuliert. Diese Un-
tersuchung sagt dann nur, es ist
wahrscheinlich oder unwahrschein-
lich. Sie sagt aber nicht: Es ist so.

Wer setzt die Normwerte fiir solche
Risikoabschdtzungen fest?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Die Norm
wird allgemein wissenschaftlich
begriindet festgelegt. Der prinatal-
diagnostische Trendsetter ist ein
Kollege in England, Professor Ky-
pros Nicolaides. Er hat die Fetal
Medicine Foundation gegriindet
und das Ersttrimester-Screening
etabliert. Inzwischen beschiftigt
sich jeder vierte oder fiinfte Arti-
kel, der in der wichtigsten Fach-
zeitschrift der Pridnatalmediziner,
dem ,White Journal® verdffentlicht
wird, mit der Risikokalkulation fiir
die Trisomie 21. Da frage ich mich:
Was passiert hier eigentlich? Ist
das wirklich das Ziel von Préinatal-
diagnostik?

Es ist aber so, dass mit der Trisomie
21 sehr viel Angst verbunden ist.
Das hat historische Griinde, denn in
den Kopfen hat sich festgesetzt:
wenn ich 35 Jahre oder ilter bin,
dann habe ich das Risiko, ein Kind
mit einer Trisomie 21 zu bekommen
und das ist ganz, ganz schlimm.
Daran sind wir Arzte nicht unschul-

Das perfekte Kind

Eltern wollen alles richtig machen. Denn: mdglichst
alles soll perfekt sein - das Kind genauso wie das gan-
ze Leben! Dariiber vergessen wir, dass es zunachst vor
allem Vertrauen und Liebe sind, die wir brauchen. Ein
mutiges, streitbares Buch der Ethikerin Dr. Christiane
Kohler-WeiB, das entlastet, ohne die Klippen der Eltern-
schaft zu ibersehen.

Herder Verlag, 1. Auflage, Februar 2009, 12,95 Euro
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dig. Und mit der Risikokalkulation
fiir diese Chromosomenabweichung
bedienen wir das. Wir befeuern die
Nachfrage danach, so ist die Situa-
tion. Das sehe ich sehr kritisch.

Weshalb fiihren Sie diese Untersu-
chung trotzdem durch?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Wenn sich
die Frau mit der Frage nach der Tri-
somie 21 auseinandersetzen will, ist
dies die einzige Alternative zur
Fruchtwasseruntersuchung. Das ist
ein invasiver Eingriff, der das Risi-
ko einer Fehlgeburt mit sich bringt.
‘Wenn wir bei allen Frauen, die iiber
35 Jahre alt sind, eine Fruchtwasse-
runtersuchung machen wiirden,
wiirden wir deutlich mehr Fehlge-
burten auslésen, als wir Foten mit
Trisomie 21 erkennen. Eine Alterna-
tive kann das Ersttrimesterscree-
ning dann schon sein. Wenn man
verniinftig dariiber redet.

Es entsteht ja durchaus der Ein-
druck, dass mit dieser Untersu-
chungsmethode flichendeckende
selektive Diagnostik betrieben wird?
ROBIN SCHWERDTFEGER: Ja, die Ge-
fahr ist da. Wir missen dariiber
nachdenken, ob das wirklich der
richtige Weg ist. Es kann eben auch
sein, dass Kinder mit auffélligen
Ergebnissen beim Ersttrimester-
screening vollig gesund sind.

Was konnen Sie mit dem Ersttri-
mesterscreening auBer einer Triso-
mie 21 noch feststellen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Organfehl-
bildungen beispielsweise. Oder dass
sich die Nabelschnur nicht richtig
entwickelt hat und deshalb ein
GroBteil des Korpers unterentwi-
ckelt ist.

Was kdnnen Sie dann machen?
ROBIN SCHWERDTFEGER: Da kann
ich nur sagen: Das ist so - und das
ist letztlich eine prognostisch aus-
sichtslose Situation.

Gibt es denn Befunde, die sie thera-
pieren kdonnen?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Da muss
man unterscheiden zwischen den
Méglichkeiten, die wir in der
Schwangerschaft schon haben und
den Moglichkeiten, den Geburtsver-
lauf zu beeinflussen und fur die
Zeit danach. Die letztere ist die héu-
figere Situation. Das klassische Bei-
spiel sind Herzfehler. Es gibt Kinder,
die wenige Stunden nach der Geburt
sterben, wiirde man diese Herzfeh-
ler nicht erkennen. Wenn wir das
vorher wissen, konnen wir dafiir
sorgen, dass das Kind am richtigen
Ort, einem entsprechend speziali-
sierten Zentrum also, zur Welt
kommt, und sofort die notwendigen
Medikamente bekommt und zeitnah
operiert wird. Damit ist das Kind
gerettet.

Wie oft kommt das vor?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Selten. Das
muss man sagen. Aber: wir kénnen
damit Kinder retten.

Gibt es denn auch prénatale Thera-
piemdglichkeiten?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Ja, die gibt
es und sie werden wie eine Galli-
onsfigur hochgehalten. Es gibt aber
sehr wenige Moglichkeiten, wie bei
Blutunvertriglichkeiten zwischen
Mutter und Kind oder bei Ringelro-
teln der Mutter. Auch die Laserthe-
rapie bei Zwillingskomplikationen
spielt eine Rolle.

Es gibt auch Therapieansitze zur
Behandlung des offenen Riickens
oder des Zwerchfellbruchs im Mut-
terleib. Das bewegt sich auf der
experimentellen Ebene, mit teil-
weise gutem Erfolg. Wir kénnen
also viel mehr diagnostizieren als
wir therapieren kénnen. Das ist
auch in anderen Gebieten der Me-
dizin so: Alzheimer kann man di-
agnostizieren, therapieren jedoch
nicht.

Trotz verschwindend geringer Thera-
piemdglichkeiten pladieren die aller-
meisten Mediziner fiir die Inan-
spruchnahme von PND. Sie auch.
Weshalb?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Weil ich
glaube, dass die Vorteile die Nach-
teile immer noch tiberwiegen. Auch
der Vorteil, so hart das klingt, sich
bewusst in die eine oder die andere
Richtung entscheiden zu kénnen.
Das hat mit Selbstbestimmung zu
tun. Wir haben Idealvorstellungen,
wir haben Anspriiche, wir haben
zehn Gebote, nach denen wir leben
sollen. Wir sind aber nur Menschen
und kénnen uns auch nur als solche
bemiihen, dem zu entsprechen. Un-
sere Gesellschaft ist nicht ideal. Wir
miissen die Realitdt anerkennen:
Ein Kind mit Problemen kann Men-

schen in bestimmten Lebenssituati-
onen dazu bringen, dass alles ausei-
nanderfliegt.

Sie haben als Arzt den Eid geschwo-
ren, dem Leben zu dienen. Wie ge-
hen Sie dann mit solchen Situatio-
nen um?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Ich kann
damit umgehen, weil ich im Vorder-
grund die Menschen sehe, die sich
mir anvertrauen. Das sind ganz
schwierige Situationen, weil es ja
héufig Wunschkinder sind. Es steht
dann die Frage im Raum: Kann ich
mir vorstellen, mit diesem Kind zu
leben oder nicht?

Worum geht es auch lhrer Sicht in
der derzeitigen politischen Debatte
um Spétabbriiche?

Handreichung zu Beratung und
Begleitung bei pranataler Diagnostik

Ein groBer Teil des Konfliktpotentials der Prénataldiagnostik (PND) ist auf die
Schere zwischen Diagnostik und Therapie zuriickzufiihren. PND ist dadurch ein
brisantes medizinisches Angebot, das Konflikte verursachen kann, die weit iiber
medizinisches Denken und Handeln hinausgehen. Diese beriihren unsere Wert-
vorstellungen, unsere Bilder von Gesundheit und Krankheit, von Gliick und Leid,
von verantwortlicher Elternschaft und vom Zusammenhalt einer Gesellschaft.
Die PND kann im duBersten Fall in kaum ertrdgliche und kaum Igsbare Konflikte
und Entscheidungssituationen fiihren. Oberstes Ziel muss eine umfassende
Aufklarung und qualifizierte Beratung schwangerer Frauen und ihrer Partner
zum frithestmdglichen Zeitpunkt sowie die interprofessionelle Begleitung nach
Feststellung eines auffélligen Befundes sein.

Die ,Handreichung zu Beratung und Begleitung bei
préanataler Diagnostik” wurde im Februar 2009 vom
Bundesverband evangelischer Behindertenhilfe eV.
(BeB), dem Diakonischen Werk der EKD, der Ev.

—

Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung e.V.
und Eltern helfen Eltern e.V. herausgegeben. Sie
enthdlt Empfehlungen fiir evangelische Dienste und
Einrichtungen zur interdisziplindren Kooperation
und Vernetzung. Die Broschiire ist kostenlos erhalt-
lich beim BeB unter info@beb-ev.de oder per Fax

, an 030/83001-275. Sie kann ebenfalls im Internet
= unter www.beb-ev.de im Bereich ,Fachthemen” he-
g e

i runtergeladen werden.
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ROBIN SCHWERDTFEGER: Der Para-
graph 218 ldsst sich nicht dndern,
das ist politisch nicht durchsetzbar.
Jetzt geht man an das Schwanger-
schaftskonfliktgesetz und versucht
dariiber die Hiirden, das ist meine
Interpretation, zur medizinischen
Indikation zum Schwangerschafts-
abbruch so hoch zu setzen und
Druck auf die Arzte und Arztinnen
auszuiiben. In der Folge trauen sich
die Arzte und Arztinnen nicht mehr,
solche Indikationen auszustellen.
Ich miisste meine gesamte Doku-
mentation offenlegen. Der Staat
hitte dann das Recht, zu tberprii-
fen, welche Beweggriinde eine Frau
hat, eine Schwangerschaft abzubre-
chen. Der Name der Frau soll ano-
nymisiert sein, aber die medizini-
sche Indikation ist ja sehr individu-
ell. Da sehe ich ein groBes Problem:
Wer die Identitdt der Frau erfahren
will, bekommt es spitestens iiber

Ultraschalluntersuchung in der Mitte der Schwanger-
schaft. Diagnose: ,Komplexes Fehlbildungssyndrom in der
21. Schwangerschaftswoche, Verdacht auf Chromoso-
menanomalie. Die Prognose muss als deutlich schlecht
bezeichnet werden.” ,Sie miissen entscheiden!", sagt der

den Abgleich mit den Krankenkas-
sendaten heraus. Das kann ich nicht
akzeptieren.

Pladieren Sie fiir die Beratungs-
pflicht vor Inanspruchnahme von
PND?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Es muss
moglich sein, eine neutrale, also ei-
ne nicht-tendenziése Beratung in
Anspruch nehmen zu kénnen. Aber
mit Verpflichtung wire ich sehr
vorsichtig. Denn das beinhaltet im-
mer, dass man Menschen zu irgend-
etwas zwingt.

Wer konnte eine optimale Beratung
leisten?

ROBIN SCHWERDTFEGER: Wenn der
Schwangerschaftstest positiv ist,
geht die Frau zuerst zu Ihrer Frau-
endrztin. Dort sollten die Fragen,
was die Schwangere untersuchen
lassen mochte und was nicht, eror-

Mein Kleines Kind

Ein persénlicher Dokumentarfilm von Katja Baumgarten
Kamera: Gisela Tuchtenhagen
88 Minuten, Deutschland 2001/2002, FSK: freigegeben ab 12 Jahren

DVD: ISBN 978-300013014-4
VHS-Video: ISBN 3-00-007961-0

Facharzt fiir Pranataldiagnostik zu Katja Baumgarten, der

werdenden Mutter, selbst Hebamme und Filmemacherin.
.Die sofortige Beendigung der Schwangerschaft ist in ei-
ner solchen Situation der tbliche Weg."

Katja Baumgarten entscheidet sich - fiir das Kind. Die
Mutter von drei weiteren Kindern bringt ihren Sohn, mit
dem Riickhalt ihrer Geburtshelferlnnen, zu Hause zur
Welt. Dreieinhalb Stunden lang lebt Martin in ihren Ar-
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tert werden. Ich habe {iberhaupt
nicht das Bestreben, dass jede
Schwangere Pridnataldiagnostik in
Anspruch nehmen sollte. Arztinnen
und Arzte sollten gleichzeitig auf
die Moglichkeit einer auBermedizi-
nischen Beratung hinweisen.

Das tun sie aber nicht.

ROBIN SCHWERDTFEGER: Das tun sie
bisher nicht genug. Da muss und
wird ein Wandel stattfinden.

DR. MED. ROBIN SCHWERTFEGER

ist Pranatalmediziner und
Prisident des Berufsverbandes
niedergelassener Prinatalmediziner.

DAs GESPRACH FUHRTE
FRAUKE JOSUWEIT.

men - seine Familie, vor allem seine Geschwister sind bei
ihm. In Zusammenarbeit mit ihrer Freundin, der Kamera-
frau Gisela Tuchtenhagen, dokumentiert sie Momente aus
der Zeit von der Not der Entscheidung bis zur Geburt und
dem friedvollen Abschied ihres Kindes.

«Mein kleines Kind" ist einer der Filme, die man nie ver-
gisst. Der autobiografische Dokumentarfilm weist Gber
das Personliche hinaus: nicht nur als selbst betroffene

Mutter, auch als erfahrene Hebamme und kiinstlerisch
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ausgebildete Filmemacherin bearbeitet Katja Baumgarten
die existentiellen Fragen, die diese Lebenskrise fiir sie und
ihre Familie aufwirft. Es sind Fragen, die in der Gesell-
schaft ungeldst bleiben.

Frithscreening legt nahe,
dass behinderte
Kinder vermeidbar sind

9 Frau Wegener,

schwangeren Frauen wird beim ers-
ten oder zweiten Termin beim Frau-
enarzt/bei der Frauenirztin oft ein
«Friihscreening”, auch ,Ersttrimes-
ter-Test" genannt, angeboten. Wis-
sen Frauen, worauf sie sich damit
einlassen?

HILDBURG WEGENER: Nein, nicht
immer ist den Frauen vorher klar,
dass dieser Test keinerlei therapeu-
tische Folgen hat, sondern aus-
schlieBlich dazu dient, Ungeborene
mit Fehlbildungen aufzuspiiren und
die Moglichkeit eines Schwanger-
schaftsabbruchs zu eréffnen. Auch
schwangere Frauen, die gar nicht
daran denken, das in ihnen wach-
sende Kind wieder infrage zu stel-
len, auch nicht wegen einer mogli-
chen Behinderung, machen sich
diese Konsequenz selten klar. Sie
nehmen das Angebot, durch den
Test zu erfahren, ,ob ihr Kind gesund
ist", gerne an und glauben, das gehore
zu ihrer Verantwortung als Mutter.

Das Friihscreening ist eine statisti-

sche Risikoabschdtzung. Was bedeu-
tet es, dass der Test nicht Bestand-

teil der Mutterschaftsrichtlinien ist?
HiLDBURG WEGENER: Der Test wird
in Deutschland seit 2002 von der Fe-
tal Medicine Foundation (FMF) an-
geboten. Die FMF-Deutschland ist
ein gemeinniitziger Verein, sie ist
unabhingig von drztlichen Standes-
organisationen wie der Kassenarzt-
lichen Vereinigung, und auch unab-
hingig von den Krankenkassen. Das
Friithscreening wird als eine privat
zu zahlende Leistung angeboten. In
der FMF haben sich Prdnatalmedizi-

ner, Humangenetiker, Softwareher-
steller und Laborinhaber zusam-
mengeschlossen. Der Verein organi-
siert die Werbung fiir den Test, zer-
tifiziert Labore fiir die Auswertung
der Bluttests und bietet Fortbildun-
gen fiir Arztinnen und Arzte an und
stellt die Software zur Errechnung
der ,Risikoabschitzung” zur Verfi-
gung. Mit anderen Worten: Hinter
dem Angebot des Friihscreenings
stehen auch die 6konomischen Inte-
ressen von Arzten und Arztinnen,
Laboren, Ultraschallgeriteherstel-
lern und Softwarefirmen.

Welche Interessen spielen an dieser
Stelle noch eine Rolle?

HiLpBurRG WEGENER: Nicht zu un-
terschétzen ist auch das Interesse
der Forschung, iber die der FMF
angeschlossenen Labore, Daten von
Schwangeren und Ungeborenen zu
erhalten, die sie dann fiir die Ent-
wicklung von neuen Angeboten
nutzen koénnen. Inzwischen gibt es
die FMF in tiber 40 Landern, wobei
die Daten zentral in GroBbritannien
gesammelt und ausgewertet werden.

Es gibt vorgeburtliche Untersuchun-
gen, die bei entsprechenden Befun-
den auch eine vorgeburtliche Thera-
pie ermoglichen. Das Friihscreening
gehort nicht dazu. Ist es ein niedrig-
schwelliger Eintritt in die eine fla-
chendeckende selektive Diagnostik?
HILDBURG WEGENER: Ja, genau das
ist meine Kritik daran. Denn es er-
folgt ausschlieBlich mit der Begriin-
dung, Ungeborene mit Chromoso-
menabweichungen herauszufiltern,
damit Frauen sich gegebenenfalls
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fiir einen Abbruch entscheiden konnen.
Das Angebot des Friihscreenings
bestirkt Menschen in der Uberzeu-
gung, dass die Geburt eines behin-
derten Kindes vermeidbar ist - und
vermieden werden sollte. Es stellt
damit eine kulturelle Abwertung
aller Menschen dar, die mit einer
Behinderung oder Erkrankung leben.

Welche Maglichkeiten einer nicht-
selektiven Diagnostik gibt es denn?
HiLDBURG WEGENER: Ich unterschei-
de zwischen einer gezielten Suche
nach unerwiinschten Eigenschaften
des Kindes und Befunden, die zu-
fillig erkannt werden und zu denen
sie sich natiirlich verhalten muss. In
manchen Féllen kann ein Symptom
gelindert oder bei der Geburt schnell
das Notige getan werden. Wird je-
doch der Frau dariiber hinaus ei-
ne gezielte Diagnose angeboten,
sollte sie sich fragen: Will ich dieses
Kind, das in mir wéachst? - und
wenn die Antwort ,ja“ ist, sich ge-
gen die Diagnose entscheiden.

THEOLOGIN DR. HILDBURG WEGENER
war in der evangelischen Frauen-
verbands- und Frauenbildungs-
arbeit tétig, zuletzt als Theolo-
gische Referentin der Evangeli-
schen Frauenarbeit in Deutsch-
land. Sie ist eine der Spreche-
rinnen des 1995 gegriindeten
Netzwerks gegen Selektion
durch Pridnataldiagnostik.
Kontakt: sprecherinnen@
netzwerk-praenataldiagnostik.de

DAs GESPRACH FUHRTE

FRAUKE JOSUWEIT.
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spatabbriiche

Freunde

Wie ein Leben mit Behinderung gelingen kann

9 ,Freunde, das Leben ist lebens-
wert!®, so heiBt es in einem Operet-
tenlied. Gilt das fiir alle Menschen
gleichermaBen? Sind auch Men-

schen mit Behinderungen damit ge-
meint? Haben behinderte Mitbiirge-
rInnen gleiche Rechte und Moglich-
keiten? Solche und dhnliche Fragen
konnten sich Eltern stellen, die
schon vor der Geburt wissen, dass
ihr Kind anders sein wird, als sie es
sich zundchst gewiinscht haben. Die
Nachricht, ein Kind mit Behinde-
rung zu bekommen, ist zunichst
ein Schock, etwas, was man sich
nicht vorstellen kann. Bereits in
diesem Stadium ist Beratung und
Unterstiitzung auch seitens Kirche
und Diakonie gefordert, die Mog-
lichkeiten fiir ein gelingendes Leben
mit Behinderung aufzeigt. Denn ge-
rade Kirche und Diakonie treten da-
fir ein, dass jedes Kind ein Recht
hat, geboren zu werden.
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Bereits im Stadium der Friihdiag-
nostik gibt es Beratungsstellen, die
sich in unterschiedlicher Art und
Weise den werdenden Eltern anneh-
men. Hier ist von besonderer Bedeu-
tung, dass Beratung vernetzt statt-
findet und nicht einseitig, beispiels-
weise medizinisch, dominiert wird.
Jede Fachdisziplin kann dazu bei-
tragen, die Angst vor einem Leben
mit einem behinderten Kind zu
nehmen. Die psychosoziale und
seelsorgerische Begleitung der El-
tern ist neben der medizinischen
Betreuung von Mutter und Kind ei-
ne wichtige Aufgabe. Hier kénnen
bereits Wege aufgezeigt und kon-
krete Hilfsangebote initiiert werden.
Die Vermittlung von Kontakten zu
Selbsthilfegruppen bis hin zu der
Initiierung einer ,Patenschaft® mit
einer ebenfalls betroffenen Familie
kann hier hilfreich sein.

Professionelle Hilfe gibt es in
Friithforderstellen und Sozialpadiat-
rischen Zentren. Mit dem Begriff
LFrihforderung® wird ein System
der frithen Hilfe fiur ,behinderte
und von Behinderung bedrohte Kin-
der* von der Geburt bis zum Schu-
leintritt bezeichnet, sie beinhaltet
sowohl die medizinische als auch
die nicht-arztliche Diagnose und
Behandlung. Therapien wie Ergo-
therapie, Sprachtherapie, Physio-
therapie und auch die psychologi-
sche Begleitung der gesamten Fa-
milie gehoren zum Leistungsspekt-
rum. Die heilpddagogische Forde-
rung der Kinder ist ein zentraler
Bestandteil des Angebotes.

Der Rechtsanspruch auf Leistun-

gen der Frithforderung ist im Neun-

41 April 2009

im Leben?

ten Sozialgesetzbuch (Rehabilitati-
on und Teilhabe von behinderten
Menschen) niedergelegt. Alle Leis-
tungen werden auf der Grundlage
eines individuellen Forderkonzeptes
gemeinsam mit den Eltern erbracht,
interdisziplinar entwickelt und lau-
fend, den Erfordernissen entspre-
chend, fortgeschrieben. Die Friih-
férderung wird von Rehabilitati-
onstragern wie den gesetzlichen
Krankenkassen, den Tragern der
Sozialhilfe und gegebenenfalls der
Jugendhilfe als Komplexleistung
erbracht. Dadurch erhalten Eltern
Hilfen aus einer Hand.

Kinder mit Behinderungen kénnen
in Kindergirten und Kindertages-
stitten besonders geférdert und un-
terstiitzt werden. Diesbeziiglich gibt
es verschiedene Modelle. Spezielle
Forderkindergdrten stehen mit ei-
nem verbesserten Personalschliissel
speziell Kindern mit Behinderung
offen. Hier wird gezielt auf die Be-
darfe des Einzelnen eingegangen.
Die behinderten Kinder bleiben unter
sich, Kontakte mit nicht behinderten
Gleichaltrigen gibt es eher selten. Ei-
ne andere Art der Unterstiitzung bie-
tet der integrative Kindergarten. Hier
spielen und lernen behinderte und
nicht behinderte Kinder gemeinsam,
lernen sich kennen, schitzen und
annehmen. Kinder mit Behinderung
erhalten auch hier spezielle und auf
ihre Bedarfe abgestimmte Forde-
rung, allerdings immer eingebettet
in ein normales Miteinander. In der
modernen Behindertenpidagogik
wird diese Form der Férderung ein-
deutig bevorzugt, denn im Kindesal-
ter werden die Wurzeln fiir ein spa-
teres soziales Zusammenleben ge-

legt. Nur, wenn Kinder von Anfang
an die Erfahrung machen, dass auch
Menschen mit Behinderungen Fi-
higkeiten und Begabungen haben,
die wertvoll sind, kann Begegnungs-
angsten im spiteren Leben vorge-
beugt werden. Es ist dann ,ganz nor-
mal, verschieden zu sein®.

Mit dem Schuleintrittsalter stellt
sich fiir Eltern wiederum die Frage:
Gemeinsam lernen in der Regel-
schule oder separate Forderung in
einer Forderschule. Hier treffen er-
neut zwei Philosophien aufeinan-
der. In der Forderschule garantieren
kleine Klassen mit sechs bis acht
Kindern und einer Besetzung von
mindestens zwei paddagogischen
Fachkriften oder Forderschullehre-
rInnen optimale individuelle Férde-
rung. Integriert in Regelschulen
stehen dem Kind individuell zuge-
ordnete IntergrationshelferInnen
zur Verfiigung, Lernen findet ge-
meinsam statt, Schwierigkeiten sol-
len durch die individuelle Assistenz
ausgeglichen werden.

Mit Beendigung der Schulzeit
steht fur die jungen Menschen mit
Behinderungen die Berufsfindung
an. In einem speziellen Berufsein-
gangsverfahren unter Beteiligung
der Agentur fir Arbeit wird gepriift,
welche Moglichkeiten gegeben sind.
Die Integration in den ersten Ar-
beitsmarkt wird immer zuerst ange-
strebt, bedarfsweise mit Unterstiit-
zung durch einen/eine Integrati-
onshelferIn. Ist dieser Weg trotz
intensiver Bemiithungen nicht mog-
lich, steht der Weg in den Berufsbil-
dungsbereich einer Werkstatt fiir
Menschen mit Behinderungen of-
fen. Hier werden in einem zweijah-
rigen Ausbildungsprozess vorhan-
dene Fertigkeiten weiter ausgebaut.
Dabei ist ein Wechsel auf den ersten
Arbeitsmarkt oder in einen Integra-
tionsbetrieb prinzipiell moglich.
Aber auch Menschen mit sehr

schweren Behinderungen werden
nach der Schule weiter gefordert. Ist
ein MindestmaB an verwertbharer
Arbeit nicht von einem Menschen
mit Behinderungen zu erbringen, so
kann er in einer Tagesforderstitte
aufgenommen werden. Schule, Be-
ruf und Tagesforderstitte bieten
Menschen mit Behinderungen viel-
faltige Moglichkeiten, ein erfiilltes
Leben zu fihren.

Auch im Bereich des Wohnens, der
Begleitung und Betreuung stehen
verschiedene Unterstiitzungsange-
bote fir Familien zur Verfiigung.
Menschen mit Behinderungen haben
ein lebenslanges Recht auf Leistun-
gen der Eingliederungshilfe (SGB IX,
SGB XII). Diese werden vom Sozial-
hilfetrager entsprechend den indivi-
duellen Bedarfen finanziert. Vom
frithen Kindesalter an konnen Fami-
lien sich durch so genannte ,Famili-
en entlastende Dienste* Hilfen ins
Haus holen. Ambulante Unterstiit-
zung kénnen auch erwachsene Men-
schen mit Behinderungen in ihrer
eigenen Wohnung erhalten. Dies ist
mittels eines personlichen Budgets
moglich, das die Bedarfe deckt -
theoretisch unabhéngig von der
Schwere der Behinderung. Praktisch
sind dieser Art der Unterstiitzung
aber finanzielle Grenzen gesetzt. Da
Assistenzleistungen auch wirt-
schaftlich zu erbringen sind, wird
immer dann auf eine Einrichtung
der Behindertenhilfe verwiesen,
wenn die Kosten einer Betreuung
dort giinstiger sind als die Assistenz
in der eigenen Wohnung.

Das Leben in einer Einrichtung der
Behindertenhilfe ist fiir viele Men-
schen mit Behinderungen auch heu-
te noch die am haufigsten gewahlte
Lebensform. Unterschiedliche Ange-
botsstrukturen haben sich hier in
den letzten Jahren herausgebildet.
Einrichtungen veridndern sich mo-
mentan in starkem MaBe. Von den
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bisherigen eher zentralen Standorten
bieten Einrichtungstrager vermehrt
Hilfen in den Regionen an, aus de-
nen Menschen mit Behinderungen
stammen. Die Hilfe kommt in die
Gemeinde, ein Wegzug aus der eige-
nen Umgebung ist dann nicht mehr
notig. Bis dies vollstindig umgesetzt
ist, sind jedoch noch viele Schritte
zu gehen. Denn durch den Bestand
von Einrichtungen der Behinderten-
hilfe auf der griinen Wiese ist das
Gemeinwesen an ein Zusammenle-
ben mit Menschen mit Behinderun-
gen nicht mehr gewohnt. Hier ist
Integrationsarbeit zu leisten, damit
Menschen mit Behinderungen am
gesamtgesellschaftlichen Leben teil-
haben konnen.

Es muss ein zentrales Anliegen
sein, dass Menschen mit Behinde-
rungen selbstverstindlich integriert
in der Gesellschaft leben. Dieses
Recht unterstreicht die erst kiirzlich
von der Bundesregierung ratifizierte
UN-Konvention fiir Menschen mit
Behinderungen. Hier wird sozusagen
das Recht auf Inklusion in allen Le-
benslagen festgeschrieben. Die Rati-
fizierung dieses Papieres ist aber erst
der Anfang eines Prozesses, Men-
schen mit Behinderungen als voll-
wertige Mitglieder einer Biirgerge-
sellschaft zu akzeptieren. Gesetze
miissen gelebt und im Alltag umge-
setzt werden. Erst, wenn alle Men-
schen mit Behinderungen mitten in
der Gesellschaft leben und Behinde-
rung keine Kategorie mehr ist, mit
Hilfe derer man Menschen be-
schreibt, ist die Gleichwertigkeit von
Lebensbedingungen fiir alle Men-
schen hergestellt. Es wird viele Un-
terstiitzerInnen brauchen, diese Vi-
sion Wahrheit werden zu lassen.

DRr. ILkA SAX-ECKES
Vorstandsmitglied der Bundes-
verbandes evangelische Behin-
dertenhilfe
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