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Vorwort
Schopfer Mensch: Bioethik fur die Schule

Die Biotechnik macht ihr Ding: Babys designen, Organe drucken, Gene schnippeln, Kinder zeuge
selektieren. Die technigattencklungen sind rasant. Die Verfahren werden immer einfacher. Oft ge-
nigt schon ein Bluttest.

Mit diesen Worten wurde die Tagung fir Lehrkrafte im Dialog von Religionspgédaogik und Forder
gogik fur den 9. Marz 2020 ausgeschrieben. Wie sehr der Mensch Geschopf statt Schopfer, Gen
statt Macher ist wurde den Teilnehmenden erst eine Woche spater beim Cordn#geShut-Down der S
und Kitas bewusst. Eines der kleinsten Mitgeschopfe Covid-19 hatte die Macherplane von uns Mer
durchkreuzt.

Noch waren wir froh von 9.-10. Marz die Tagung und Abendveranstaltung reguléd ohne Handschle
unter Bericksichtigung von Hygienevorschriften durchfiihren zu kénnen. Sicherlich eine der letzter
anstaltungen vor der Corona-Pause. Die geringe Teilnehmerzahl war jedoch nicht dem winzigen
geschuldet, sondern eher der vermeindlichen Irrelevanz der Themas Schépfer-Mensch bzw. Bioet
die Schule.

Darum musste wir vor ab dem Hauptreferenten Prof. Dr. Markus Deelsitéh K6m ddasbniv
gen. INndeERNXPHQWDWLRQ NRQQWHQ ZLU MHGRFK VHLQHQ DQU!
%HKLQGHUXQJ LP /LFKW GHU #%LRHWKLN!$ DXIQHKPHQ

Die Tagung fuhrte in komplexe Hintergrinde exemplarischer bioethischer Herausforderungen ein
dieser Thematik drangte sich die Kooperation mit Fachstelle PUA im Diakonischen Werk Wirtter
(DWW) in diesem Jahr geradezu auf.

Pfrin. Claudia Heinkel, die Leiterin der PUA-Fachstelle fur Information, Aufklarung und Beratung z
nataldiagnostik und Reproduktionsmedizin flhrte in ausgewahlte bioethische Theorie- und Praxisfr
ein. Ptz-Dozent Wolfhard Schweiker stellte die Verknipfungen zu theologischen und péadagogisch-i
tischen Aspekten her. An Tischgruppen beschaftigten sich die Teilnehmer/inigmean Fall- und Pra

spiel unter andere mit der Frage: Wie kdnnen Schiler/innen diese Themen im (Religions-) Unterric
Forderschulen (SBBZ) und in inklusiven Settings erfolgreich bearbeiten?

Statt der geplanten Workshops wurden die Einheiten im Plenum durchgefiihrtrt€laudia Heinkel fi
weiter zum Bluttest, aktuellen Hintergrinden und bio-ethischen Prolderhaigiagear au

Matthias Imkampe teilte seine Unterrichtserfahrungen zu Bioethik am Gymnasium, Rektor Matthias
ler berichtete von der Auseinandersetzung mit dem Menschenbild in der inklusiven Schulentwick
seiner Gemeinschaftsschule und Susanne Brennberger teilte als Religionslehrerin und Schulseelst
ihre reichen Erfahrungen im Umgang mit Krankheit, Sterben und Tod am SBBZ mit dem Férdersc
punkt korperliche und motorische Entwicklung.

Eingeleitet durch das anregende Grufwort von Schuldekanin Ursula Ripp-Hiltigipfelte die Tagung sc
OLFK LP %% KQHQHUHLJIJQLY GHV %YRQQHU )RUVFKXQJVLQVW
einmalig: Menschen mit Down-Syndrom reden mit.

Allen Beteiligten sei herzlich gedankt, auch im Namen der Kooperationspartnerinnen Barbara Plat
Holl, RPI Karlsruhe und Claudia Heinkel, DWW!

PD Dr. Wolfhard Schweiker
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Grul3wort
Sehr geehrte Damen und Herren,

auch in diesem Jahr darf ich Sie alle heute Morgen ganz herzlich griRen und in Herrenberg willkon
heiRen. Als Schuldekanin der Kirchenbezirke Herrenberg und Béblingen freue ich mich, dass Sie s
wieder in meinem Bezirk zu dieser Tagung treffen, so dass ich heute einige Zeit auch dabei sein ke

%HLP %OLFN DXI GDV 7KHPD G#NBnsGh % VRH MKLLINH %'WL BEQ. R J 8K
musste ich unwillktrlich an das Grundmotiv von Albert Sch@ditzemd HeQen & (KU I XUFKW Y F
/ H E H Qéhke, ISke ale kennen den im Elsald geborenen Theologen, Arzt, Organisten, Philosophet
und Uberzeugten Pazifisten. Vor 55 Jahren ist er 90jahrig in Lambarene gestorben, dort, wo er im L
von Zentralafrika sein Krankenhaus gegrindet hatte.

Albert Schweitzer war ein besonderer Mensch mit einer besonderen Ausstrahlung: freundlich, selbs
wusst, eigenstandigd bis ins hohe Alter darauf d&lw;fuieht vor dem L&hen Grundmo-
dell des Lebens auf dieser Erde zuma¢h&HLQW 6FKZHLW]JHU PLW & (KUIXUFK

Ich habe eine kleine Geschichte gefunden, die Schweitzer sekist Ertzdinishalias ihn als

Jungen auf diese Spur gebracht hat. Schweitzer erzahlt, wie ein Klassenkamerad ihm an einem So
in der Passionszeit vorsehlag . RPP MHW]W JHKHQ ZLU LQ GHQ 5HEEHUJ
sich Schleudern gebastelt, mit denen man kleine Steine verschiel3en kann. Schweitzer will eigentlic
nicht, aber er traut sich nicht nein zu sagen. Er will nicht ausgelacht werden.

Alssie den ersten Vogel in einem Baum entdecken, legt sein Freund einen Kiesel in die Schleuder t
IRUGHUW $OEHUW DXI GDV *OHLFKH JX WXQ &,Q GHPVHOEH
WHQ$ VFKUHLEW \6orKaztdri, da$ lddin Hagptladtenleing Balbe Stunde voranging.

Fur mich war es eine Stimme vom Himmel. Ich tat die Schleuder weg, scheuchte die Vogel auf, da:
wegflogen und vor der Schleuder meines Begleiters sicher waren und floh nach Hause. Und immer
der, wenn die Glocken der Passionszeit in Sonnenschein und kahle Baume hinausklingen, denke ic
JULIITHQ XQG GDQNEDU GDUDQ ZLH VLH PLU GDPDOV GDV *H
Von jenem Tag an habe ich gewagt, mich von der Menscherfureh@Qzu befLH 6 FKHX YRU C
$XVIHODFKWZHUGHQ *ENMER WrHienE&bdnXdié MéehechiddfQrehtveflernen

und sich an Gottes Weisung bin-den. Schweitzer hat das sein Leben lang mutig versucht. In seiner
gagement fur die Kranken in Afrika, aber auch gegen die Atomristung.

&(KUIXUFKW YRU GHP /IsEacht feDvoikK MénkthEnfurkh EreBvoiQderHruvcht
ausgelacht zu werden. Sie macht mutig und selbstbewusst. Ehrfurcht vor dem Leben macht frei vol
Menschenfurcht, weil sie sich gebunden weil3 an Gott. Darauf baut diese Ehrfurcht auf, dass Gott n
was sagt und ans Herz legt und manchnvad haclbert Schweitzer - ins He(adéubeter

Predigt von J. Cornelius-Bundschuh)

Wenn Sie sich in diesen Tagen Gedanken machen tber Bioethik fir die Schule, méchte ich Ihnen 1
meinem Grul3 heute morgen eigentlich nichts anderes, als diese beeindruckende Lebenshaltung de
&(KUIXUFKW YRU G H Paudh méh@Qjgtzba@ WieserhWor@abnidigen keine Kircheng-
locken lauten. Vielleicht kdnnen Sie diese kleine Geschichte mitnehmen, die den Schiler Albert
Schweitzer zu seiner Lebenshaltung gebracht hat.

Schuldekanin Ursula Ripp-Hilt
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Programm

Montagd9. Mar2020

9:30
10:00
10:30

12:30
1430

1600

16:30
17:00
18:30
19:30

Ankommen und Brezelfrihstick
BegrifRung und GruRwort (Schuldekanin Ursula Ripp-Hilt)

Bioethik fur die SchiiteologischeBraktischedidaktisches
(Claudia Heinkel, Wolfhard Schweiker)

Mittagessen

Gen-Schere, Reproduktionsmedizin undHBltgtgstinde, bio-ethische Probleme,
Unterrichtsideen (Claudia Heinkel)

Bioethisches und unterrichtspraktisches Kooperat@yspragikn und SBBZ
(Matthias Imkampe)

Kaffee & Kuchen
Lerngang Grafen®¢hs die Vergangenheit uns lehrt (Frank&Rtiflear)
Abendessen

Ich bin einmalig: Menschen mit Down-Syndrom reden mit.
EinBihnenereigagn TOUCHDOWN 21 mini, Bonn

Dienstad 0. Mar2020

9:00

10:15

1030 Wenn Krankheit, Sterben und Tod zum Schulalltag\ggbbote des Religionsunterrichts
und der Schulseelsorge als Antwort auf ethische Fragen am Ende des Lebens (Susanne Brennberger)

12:00
12:30

O Hinwei®as Programm wurde kurz vor der Tagung umgestellt, so dass Abweichungen von der

UnsBild vom Menschen in der inklusiven SchulenteickRelgionsunterricht bis
zum Leitbild (Mathias Kessler)

Pause

Auswertung der Tagung und Reisesegen

Mittagessen und Ende der Tagung

ursprunglichen Ausschreibung sowie dem o.g. Ablauf notwendig wurden.



Dialog-Tage fir Religions- und Férderpadagogik 2020

Bioethik fur die Schukeine Einfihrung von Wolfhard Schweiker
TheologischePraktischePidaktisches

s A

Praktisches
Theologisches - Didaktisches

Wolfhard Schweiker

Dialog-Tage 2020: Bioethik fiir die Schule

s ..

(piz

I, 1. Gesellschaftliche Werte

Gleichsetzungen (Miiller-Friese 1996, 57-81):

1. Gesundheit = Gliick

* Mythos: ,Hauptsache gesund!*

* Leidfreiheit wird pseudo-religiose mit Gliick
gleichgesetzt und dieses ,Heil®, bis fast zur
Uberwindung des Todes von der Medizin erwartet

+ Das Leben von Menschen mit Behinderung gilt dagegen
als schweres Schicksal

* Eine bdse Folge dieser Gleichsetzung war der
»Gnadentod* der NS-Euthanasiemorde als Erlésung

09.03.2020 Dialog-Tage: Bioethik fir die Schule 3

s ..

II, 1. Gesellschaftliche Werte wil

3. Person = Rationalitiit

« Der (utilitaristische) Ethiker Peter Singer unterscheidet, je
nach Bewusstseinsgrad, zwischen Person und ,,human
vegitable® (A Down’s is not a person).

,,Der Verlust des Lebens fiir das abgetriebene Kind wird
aufgewogen durch den Gewinn eines besseren Lebens fir
das normale Kind, das nur gezeugt werden wird, wenn das
behinderte Kind stirbt.” (Singer 1984, 185)

* Der Mensch als intelligente Maschine (human resource;
homo oeconomicus) vs. Behinderung ,.als zu vermeidendes
Ubel* (Dederich 2010, 147)

* Behinderte in normalen Schulen: Eltern beklagen Mobbing
durch Lehrer und Mitschiiler. Mutter ihres Sohns mit
Legasthenie: ,,Das ist manchmal ein regelrechtes
Kesseltreiben™ (HNA-Presse) 5

Dialog-Tage: Bioethik fiir die Schule

'z

s L

(i

Il. Theologisches (40 Min)

Schopfer-Mensch und Bioethik im Kontext der Werte

1. Gesellschaftliche Werte
2. Grundwerte
3. Theologische Werte

09032020 Dialog-Tage: Bioethik fir die Schule 1

I, 1. Gesellschaftliche Werte (P12

2. Leistung = Wert

* Menschen, die der Staat nicht brauchen konnte, waren (
...) als Last oder Ubel auf dem kiirzesten Weg zu
beseitigen (Georgens & Deinhardt 1861, 335).

« .Leistungskirzungen finden (...) dort statt, wo sie die
am meisten verletzlichen, am wenigsten
widerstandsfihigen Bevolkerungsgruppen treffen.”
(Christoph Butterwegge)

* Im ,Konkurrenz-, Hau- und Stechsystem um Karriere
und Aufstieg [wird belohnt,] wer so riicksichtslos wie
moglich die Maximierung der Gewinne durchsetzt.”
{(KreiB 2019, 86)

* Deutsche Handwerkszeitung: , Inklusion: Viele Firmen

driicken sich*
0%.03.2020 Dialog-Tage: Bioethik fir die Schule 4

II, 2. Grundwerte: 5 pfl
Menschen- Rechte-Wiirde-Pflichten

* Art 1 GG, (1) Die Wiirde des Menschen ist unantastbar.

* Art 2 GG, (2) Jeder hat das Recht auf Leben und kérperliche
Unversehrtheit.

* Papst Franziskus zur Schutzbediirftigkeit: ,Unter diesen
Schwachen (...) sind auch die ungeborenen Kinder. Sie sind
die Schutzlosesten und Unschuldigsten, denen man heute die
Menschenwiirde absprechen will.* (Evangelii gaudium 213)

» Eine Mutter: ,,Das Ziel, Kinder ohne Behinderung - auf
Bestellung® ist meines Erachtens (...) auch vollig
unrealistisch und unerreichbar. Der Druck, der aber durch die
Diskussion dieses Ziels auf werdende Eltern gemacht wird,
ist enorm. Das macht Angst ..." (DBK 2019, 33)

09032020 Dialeg-Tage: Bioethik filr die Schule 6



I, 3. Theologische Grundwerte @TZ

* Gottebenbildlichkeit (Gen 1, 27) ist relational, nicht (ontisch)
an Merkmale gebunden

* Der Mensch ist Menschen nicht durch Sprache, aufrechten
Gang oder Bewusstsein, sondern biologisch durch
menschliche Elternschaft und schépfungstheologisch durch
Gotteskindschaft bzw. soteriologisch durch Rechtfertigung
aus Glauben.

* Gotteskindschaft zeigt sich in der Bezichung, dass Gott es
liebt, das Unbedeutende zu wihlen (kleines Volk, David,
frithe Gemeinde) und zwar ohne Vorbedingungen (z.B.
Kognition als Bedingung des Glaubens)

= Kiritik der Disability Studies: Ulrich Bach: , Sozialrassismus
und Apartheid in Theologie und Kirche*

Nancy FEiesland: ,behinderte Theologie*

09.03.2020 Dialog-Tage: Bioethik fir die Schule 7

0z

3 Grundpositionen

1. Konservativ: Schutz von Anfang an (Konzeption);
Gattungszugehérigkeit; Heiligkeit des Lebens; Nicht-
biologisch (Robert Spaemann)

2. Liberal: Schutz an Eigenschaften gebunden/ Person-Sein

» Strukturell sind beide Positionen vergleichbar/ ,,prinzipiell

3. Gradualistisch: Trennung von Schutz und biolog.

Lebensbeginn; entwicklungsbegleitete Zunahme der

Schutzwiirdigkeit

¥ Unterschiedliche Kriterien: Empfindungsfihigkeit;
Ausbildung des Primitivstreifens/ Unteilbarkeit; menschliche
Eigenschaften

09.03.2020 Dialog-Tage: Bicethik fir die Schule L

Arbeitsphase B (9 Min)  (pfZ

Finzelarbeit: (3 Min)

Welche Werte sind fiir Thre ethische Entscheidung bei Threm
Fallbeispiel leitend?

» Notieren Sie wichtige Werte auf Ihrem Placemat-Feld

Partnerarbest: (3 Min)

Was bedeuten meine Werte hinsichtlich der
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen und der politischen
Entscheidungen zum Bluttest?

» Tauschen Sie sich zu zweit aus

Gruppenarbeit:(3 Min)

Wie wiirde ihre Entscheidung im Blick auf den von Thnen
behandelten Fall nun auf der Basis ihrer ethischen
Reflexionen (mit welchen Kriterien) ausfallen?

# Tragen Sie dies ins Feld 2 ein "

Dialog-Tage fir Religions- und Férderpadagogik 2020

Wertekonflikt 0z

in der Kluft von Technologie und Moralitat

Am Beispiel der pri-/ postnatale Schutzwiirdigkeit/ Wiirde
des Menschen (Dederich 2010, 1561):

* Konzeption: Befiuchtung der Eizelle
* Nidation: Einnistung in Uterus
* Ende der Embryogenese (12. SSW)
+ Frithest mogliche Lebensfihigkeit (28. SSW)
(N. Hoerster 1995)
+ Bei der Geburt
* Nach der Geburt
(P. Singer: 28 Tage bzw. nach Grad des Bewusstseins)

09032020 Dialog-Tage- Bioethik fir die Schule 8

Erstellen Sie am Tisch @U
ein Placemat

Il Didaktisches \(piz

Bildungspline zu Mensch:

* GMS Sek II: 3.5.1, K1.11 (2) sich mit Begriindungen fiir
Menschenwiirde und Menschenrechte
auseinandersetzen (z.B. Ebenbild ...)

* GMS Sek IT: 3.5.1, KL.12/13 (1) Aspekte des biblischen
Menschenbildes (z.B. Gottesebenbildlichkeit...) mit denen
eines weiteren anthropologischen Konzepts (z.B. ... P.
Singer) vergleichen

* Gym 7 (1) sich mit Fragen nach Identitat, Selbstbild,
Fremdwahrnehmung und Rollenzuschreibung im sozialen
Zusammenleben (...) auseinandersetzen

* LERNEN KO2: stellen dar, wie wertvoll, wichtig und
einmalig jeder Mensch fiir Gott ist und wie dies Menschen
selbst erlebt haben

09032020 Dialog-Tage- Bioethik fir die Schule 12
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Didaktische Orientierungspunkte L\Q)‘tl

* Grundinformationen und Fallbeispiele (Heinkel)
* Gesellschaftliche Werte: 3 Gleichsetzungen

* Menschenrechte/-wiirde/-pflichten

* Gottebenbildlichkeit

* 3 Grundpositionen (Dederich)

Unterrichtspraktische Impulse:

- Einbeziechung der Betroffenen-/Selbstvertreterperspektive (in
inklusiven/SBBZ-Klassen; TOUCHDOWN 21 etc.)

- Arbeit mit Zeitungsberichten und Interviews (Peter Radtke,
Christiane Woopern, Martin Flaig, Sabine Stengel-
Rutkowski) sowie Stellungnahmen (UN-BRK zur Bioethik)

- Arbeit mit (Kurz-/Doku-)Filmen und digitalen Medien (Paper
M. Metzger, ptz)

09.03.2020 Dialeg-Tage: Bioethik fiir die Schule 13

Arbeitsphase C (15 Min)  ((pfZ

Einzelarbeit: (3 Min)
Welche Unterrichtsideen und —methoden fallen Thnen ein

» Notieren Sie diese in lhrem Feld

Gruppenarbeit:(3 Min)

Tauschen Sie Ihre Ideen aus

Entwickeln Sie gemeinsam Ideen fiir Schule und
Unterricht

» Notieren Sie Ideen auf einem A4-Blatt und pinnen Sie es
an die Stellwand ,.Ideen zu Bioethik in Schule & RU*

s
rs

15

Literatur Il @TZ

* Schiifiler, Werner: ,.Der behinderte Gott*: Zu Nancy L. Eieslands
.Befreiungstheologie der Behinderung®. In: Deutsches Pflarrerblatt 1/
2020,27-33.

* Singer, Peter: Praktische Ethik. Stutigart: Reclam 1984,

*  Weidmann, Bernd/ Woedtke, Thomas von (Hg.) Das menschliche MaB:
Orientierungsversuche im biotechnologischen Zeitalter. Leipzig:
Evangelische Verlagsanstalt 2018. (Birk.: Ug 173)

Unterrichtsentwiirfe Grundschule und Sek I:

*  Entwurf 3/ 2015 zu Aspekte des Menschseins

«  Entwurl 1/ 2019 GS: S. 16 H. Horst: Das Zebra;

+  Arbeitshilfe Religion inklusiv. Bd. 1-5. Stuttgart: Calwer 2011-2017.
+ Stark in Religion 5/6; 7/8: 9/10. Stuttgart: Calwer/ Westermann 20191,

09032020 Dialeg-Tage: Binethik fiir die Schule b Fl

IIl. Didaktisches Pz

Methoden aus Moers/ Itze/ Zeh- 7

Silva (2019, bes. 5f) ey
s Achtsamkeitsilbung + Ja-Nein-Stuhl
+  Anklage und Verteidigung + Klagemauer

« Experten/ Betroffenenbefragung * Korperarbeit
+ Fallbeispiele/ Biografiearbeit ¢ Lapbook

« Filme/ Trickfilme drehen + Podiums/ Pro-Contra-Diskussion
« Gebete schreiben, sprechen, * Rollenspiel
gestalten + Sprechmotette
+ Hande/ Gebdrden sprechen + Streitgesprach
lassen + Wandzeitung
+ |dentifikationsiibung + Etc

Literatur | @TZ

*  Bach, Ulrich: Ohne die Schwiichsten ist die Kirche nicht ganz: Bausteine
einer Theologie nach Hadamar. Neukirchen-Vluyn: Neukirchener 2006.

*  Dederich, Markus: Der ungeborene Mensch mit Behinderung im Lichte
der Bioethik - Kritische Anmerkungen zur Diskussion um sein Lebensrecht”.
In: Weill, Hans/ Stinkes, Ursula/ Fries, Alfred (Hg.): Priifstand der
Gesellschaft. Behinderung und Be-nachteiligung als soziale Herausforderung.
Rimpar 2010, 147-166.

+  Eiesland, Nancy L.: The disabled God — Toward a Liberatory Theology
of Disability. Nashville: Abingdon Press 1994.

+  Kreill, Christian: Das Mephisto-Prinzip in unserer Wirtschaft. Hamburg:
tredition 2019.

*  Moers, Edelgard’ Itze, Ulrike/ Zeh-Silva, Brigitte: Methoden im
Religions- und Ethikunterricht: Ein Praxisbuch. Stuttgart: Calwer 2019.

*  Miiller-Friese, Anita: Miteinander der Verschiedenen: Theologische
[berlegungen zu einem integrativen Bildungsverstindnis. Weinheim:
Deutscher Studien Verlag 1996.

Literatur [l @TZ

Unterrichtsentwiirfe Sek I1:

+  Entwurf 1/ 2019 Sek 1I: S. 58fJ. Hudelmeyer: Grenzfragen 58f.

+ Materialbrief RU Sek. 2/2012: Mensch nach MaB?! Schritte zur ethischen
Urteilsfindung bei der Praimplantationsdiagnostik (PID).

*  RU-Werkstatt Oberstufe Ev 11.4, erarb. v. Tanja Gajny: Gesund und heil?
Das Leben angesichts der Unvollkommenheit™

+  RU-Werkstatt Oberstufe Ev 11.5, erarb. v. B. Christian et al.:
Lehrermaterial.

+  Schidt-Rhaesa, Hansjiirgen: Arbeitsheft Ethik Sek. I1. Auer Verlag 2005,

«  Miiller-Kent, Jens: Bioethik — Schipfer Mensch. Stuttgart et al. Klett
1999

+ Biirig-Heinze, Susanne: Mensch macht Mensch: Christliche Ethik und
Gentechnologie. RU praktisch, Gottingen: V&R 2005 (fiir BRU).

+ Religionspadagogische Hefte 2/2002: Was wird der Mensch? Bio-Ethik
im Unterricht.
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Dr. rer. soc., theol. Mébifhard SchweikeiDozent fiur Forder- und Inklusionspadagogik (SBBZ) und Godly
Gott im Spiel am Padagogisch-Theologischen Zentrum (ptz) in Stuttgart sowie Privatdozengem der Un
fur Praktische Theologie und Lehrbeauftragter an der Universitat Wirzburg.



Dialog-Tage fir Religions- und Férderpadagogik 2020

Pranataldiagnostik im Diskurs: 23 Tutzinge{KuUneeasung)

1. Ein gerechter Zugang zu einzelnen Untersuchungsverfahren muss fir alle Schwangeren beste

Die Schwangeren sind besser Uber die Aussagekraft einzelner Untersuchungsmethoden aufzul

Die Qualitat im Ultraschallscreening muss verbessert werden

Das kurative Potedzis HU 3U, QDWDOGLDJQRVWLN ZLGHUVSULFKW

Die Kommunikation zwischen Arztinnen bzw. Arzten und Schwangeren muss verbessert werde

PND ist immer eine Entscheidindglies bewusst, tragt der Prozess Zige eines Schwangerschaft:

tes

7. Spate Schwangerschaftsableiredhewangslaufige Folge der Pranataldiagnostik?

8. Spatabbrich&erbote sind keine Lésung

9. Ethikkommissionen kdnnen den Konflikt um den Spatabbruch nicht I16sen

10. PND kanalisiert Angste und Verunsicherung und wirkt somit vermeintlich als umfassende Bew:
gie

11.Psychosoziale Beratung umfasst mehr als bekannt ist und muss offensiver und vor allem frithz
werden

12.Ein Schwangerschaftskonflikt nach PND wird individuell unterschiedlich étlel§ &hd fiack £y H U
FKHQ (QWVFKHLGXQJ$

13.Die Entscheidungsverantwortung in Zusammenhang mit PND tragen zu mussen, setzt Schwan
enormen emotionalen Druck

14.Die Zeit nach der Entscheidgabwie diese ausfaiitiss professionell begleitetwerd

15.Die Angst vor gesellschaftlicher Ausgrenzung hat direkte Auswirkungen auf die Entscheidungst

16.Hohe Abbruchraten verringern zu wollen, ist ein legitimes palisctdaschi€ozialpolitik, nicht
durch Kriminalisierung

17.Die Entwicklungen im Bereich der PND beférdern einen konflikthaften Verantwortungstransfer
gere

18. Die Einfuhrung nicht-invasiver pranataler Tests kommerziellen Unternehmen zu tberlassen, ist

19. Neutrale Informationen Uber die medizinisch neuesten Nicht Invasiven Pranataldiagnostischen
sind schwer zugénglich

20.Eine von kommerziellen Interessen gesteuerte Informationspolitik unterminiert die informierte E
findung, statt sie zu starken

21.Mit nationalen Gesetzen ist keine wirksame Regulierung der nicht-invasiven Pranataltests zu e

22.Der Diskurs Uber NIPTs beftrdert defizitorientierte Sichtweisen auf Menschen mit Behinderung
damit im Widerspruch zur UN-BRK

23. Ethische Grundsatzdebatten sind mihsam und fihren zu keinen einstimmigen Antworten, trotz
unentbehrlich

oA wWN

Quellehttps://www.apb-tutzing.de/news/2016/tutzinger-diskurs-pnd.php
Langfassung von Préanataldiagnostik im Diskurs 23 Thesen von Marion Baldus et al., hg. Von Akadenr
Bildung, Tutzing 2016.

In: https://www.tutzinger-diskurs.de/wp-content/uploads/2018/01/PraeinaiskagReMikerz-2017.pdf
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Durfen, sollen oder mussen wir alles tun, gvaen k
Uberlegungen von Claudia Heinkel

Pranataldiagnostik (PND): eine selektive Normalitat

Diirfen, sollen oder miissen wir alles tun, was wir L et
konnen ? ’ Schatzfragen — statistische Informationen - Begriffe und ihre Botschaften...

2. PND: eine Normalitat in der Schwangerenvorsorge
3. Von der Normalitat zur Norm..
Pl"anataldlagnostlk: elne Selektlve Norma|ltét 4. Welche Untersuchungen gibt es?
5. Medizintechnik hat heute einen besonderen Stellenwert bei der Menschwerdung
Dial fiir Religi und Férderpid: ik des PTZ Birkach 6. Grande far PND: , Sicherheit und Gewissheit”
,Schépfer-Mensch. Bioethik fiir die Schule” 74 Die Brisanz der PND: Diagnostik ohne Therapie!
Herrenberg 8. PND: Nicht nur ein Frauenthema!

s b Kateﬁnrie: elterliche Verantwortung:
9.-10. Mérz 2020 Pflicht zum gesunden Kind?

2. Kategorie: Selbstbestimmung der Frau
Selbstbestimmte Kundin?

9. PND ist ein gesellschaftliches Thema

10.  Was kénnen wir tun? Woriiber miissen wir reden?
Claudia Heinkel

11.  ..esist noch viel zu tun!
Pua-F lle fiir Information, Aufkldrung, Beratung zu Pranataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin Matadaiss
Diakonisches Werk Wiir

Das 1. Bild im Familienfotobuch ...
15 Wie hoch schitzen Sie den Anteil der Kinder, die mit einer Erkrankung/Behinderung zur Welt

Damals.... Heute.. kommeny

Ca 6/100 Ca4/100 Ca2/100

Foto der Eltern mit dem Ultraschallbild(er) des e Vo e S RS R S e it k

Kind auf dem Arm nach Embryo... 3. Wiehoch schatzen Sie den pre Anteil von {ichen aufgrund einer
. medizinischen Indikation im Jahr?

dem Taufgottesdienst ... 157 2% a%?

4. Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, kein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen?
a. 20jahrige Frau: 99,93% 97,93% 9593%
b.  35jahrige Frau: 90,70%  9570%  99,70%

& 40jahrige Frau: 89%  79% 99%

5 Bis zu welcher Woche darf man in Deutschland straffrei eine Abtreibung nach einem
vorgeburtlichen Befund durchfiihren, wenn ein Arzt eine Indikation ausstellt?

12. SSW? 22. S5W? Keine Befristung?

‘Woriiber reden wir eigentlich?
Ein paar statistische Informationen vorweg ...

Alter und Chromosomenbesonderheiten

= Ca. 4/100 Kindern kommen mit einer Krankheit oder * Alter der Schwangeren / Haufigkeit der Trisomie 21:
Behinderung zur Welt.

* 20 Jahre: 1/1500
= Die hdufigsten Diagnosen sind Herzfehler oder Veranderungen
am Neuralrohr (z.B. Offener Ruicken) oder an den Organen. « 35 Jahre: 1/270

= Hochstens 0,5% dieser 4 Kinder haben eine Chromosomen-

besonderheit wie beispielsweise Trisomie 21. * 40 Jahre: 1/100

Quelfe: TAB Nr. 184/2019, S. 65
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en

= Trisomie 13 (Patau-Syndrom):  1/5.000 Geburten
» Hohe Sterblichkeitsrate; 10% der Kinder leben 1 Jahr oder ldnger

= Trisomie 18 (Edwards-Syndrom): 1/6.000-8.000 Geburten

» Hohe Sterblichkeitsrate; 50% der Kinder leben ldnger als eine Woche;
5-10% langer als ein Jahr

= Trisomie 21 (Down-Syndrom): 1/700 Geburten

» Schwangerschaften: 23,8/10.000

Quelle: EUROCAT 2011-2015; TAB Nr. 184/2019

Anmerkung: ,Geburten” meint ,Lebendgeburten”

Chromosomenbesonderheiten
= Geschlechtschromosomale Besonderheiten:

» Turner-Syndrom: 2-5/10.000 Geburten
» Klinefelter-Syndrom: 10-15/10.000 Geburten

= Seltene Syndrome:

* DiGeorge-Syndrom:  5/10.000 Geburten
* Angelmann-Syndrom: 0,8/10.000 Geburten
* Prader Willi Syndrom: 1/10.000 Geburten
* Cri-du-Chat-Syndrom: 1-3/50.000 Geburten

Je seltener das gesuchte Syndrom ist, desto hoher ist die Rate der falsch-positiven Testergebnisse.

Ist Trisomie 21 ein(e)
+ Chromosomenstérung, -fehlbildung, - abweichung, - schidigung, -fehler?
+ eine Chromosomenerkrankung (LifeCodexx Patientenratgeber)

+ Oder:
eine Chromosomenverdnderung, eine Chromosomenbesonderheit, eine
genetische Variante?

Hat eine Schwangere ein Risiko, ein Kind mit Trisomie 21 zu bekommen oder eine
statistische Wahrscheinlichkeit?
Risiko ist etwas, was es normalerweise zu vermeiden gilt.

Sind Kinder mit Trisomie 21 , besondere Kinder? Sind sie ,krank“? Haben sie eine
,Gesundheitsschidigung” (§2a SchKG)?

In statistischen Risikotabellen ist meist zu lesen: eine 40jahrige Schwangere hat ein
Risiko von 1:100 fiir ein Kind mit Trisomie 21.

Man kénnte auch sagen: Im Alter von 40 Jahren werden von 100 Schwangeren
statistisch gesehen 99 ein Kind ohne Behinderung bekommen.

PND: eine Normalitat in der Schwangerenvorsorge...

= Pranataldiagnostik (PND) als gezielte Suche nach Auffalligkeiten beim
Kind ist Normalitéit in der Schwangerenvorsorge.

= Schwangerschaft ist ein(e) Entscheidungsfall(e)

= Jedes Paar muss sich von Anfang der Schwangerschaft an mit einer Vielzahl
von Untersuchungsangeboten beschaftigen.

= Jedes Kind, das in Deutschland zur Welt kommt, wird vielfach
durchleuchtet, vermessen und auf bestimmte Merkmale hin Gberprift und
ist einem bewertenden Blick ausgesetzt.

= Gezielte PND ist keine VorsorgemaRnahme, sondern in erster Linie
eine FriherkennungsmaRBnahme von Krankheiten oder
Behinderungen des Kindes, die man weder verhindern noch (in der
Schwangerschaft) behandeln kann.

Down-Syndrom-Rechner auf der Homepage einer Praxis fir
Prénataldiagnostik:

https://www.gyn-koe70.de/schwangerschaft/down-syndrom-rechner/

Von der Normalitat zur Norm...

= Die gezielte vorgeburtliche Suche nach Besonderheiten beim Kind ist
heute ein regelhaftes Angebot an alle Frauen und wird auc
selbstverstandlich nachgefragt.

= PND hat den Charakter eines verpflichtenden Angebots:
» die Ablehnung von Untersuchungen ist eher begriindungspflichtig
als ihre Nutzung

¥ sozialer Erwartungsdruck auf die werdenden Eltern zur Nutzung von
Untersuchungsangeboten (,technischer Imperativ*)

= PND hat eine fatale Dynamik in Gang gesetzt:

Aus der Hoffnung auf ein gesundes Kind wird die Erwartung an die
Pranatalmedizin, das auch sicherzustellen und die Vorstellung, es
gebe ein Recht auf ein gesundes Kind.
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‘orgeburtiichen ngen gl
= Vorgeburtliche Untersuchungen:

i » Nichtinvasive Untersuchungen:
= https://www.zeit.de/feature/down-syndrom- Ultraschall, Wahrscheinlichkeitsberechnungen (Ersttrimester-

praenataldiagnostik-bluttest-entscheidung#kapitel2 Screening, Prénataltest)

» Invasive Untersuchungen:
Chorionzottenbiopsie, Amniozentese

= Fliefender Ubergang zwischen PND als gezielter Suche nach Auffilligkeiten
beim Kind und der allg. Schwangerenvorsorge, die auf die Gesundheit der
Schwangeren und den guten Verlauf der Schwangerschaft schaut.

» Bestes Beispiel dafur: Ultraschalluntersuchungen.

» Das ,Recht auf Nichtwissen” ist schwierig umzusetzen.

=
~

Invasiv
Amniozentese Chorionzottenbiopsie
Fetale Zellen aus dem Fetale Zellen aus der Plazenta
Fruchtwasser (Mutterkuchen)
\ 15.-18. SSW 11.-13.SSW

Fehlgeburtsrisiko Fehlgeburtsrisiko

Nabelschnur-

ktion ; ¥ ;
Rt Ergebnis nach 2-3 Wochen Ergebnis nach 2 Wochen
Ll e

Chromosomenbesonder-
heiten,
Erbliche Stoffwechsel-/
Skeletterkrankungen
Verschlussstérungen

edizintechnik hat heute einen besonderen
10.-14. SSW Stellenwert bei der Menschwerdung

Wahrscheinlichkeitsberechnung

Fast alle Kinder kommen gesund zur Welt. Die Mtter- und Sauglingssterblichkeit ist (in

" Fehlerquote: ca. 2-5% den Industrielandern) seit Jahren auf einem historischen Tiefstand.
* 10.-14. SSW: Messung bestimmter Hormon- und EiweiRwerte im fionz dermias-ahaenumecizinl-chs ontiolesingiatendie AhesteUnCSOrREncer

Blut der Schwangeren
12.-14. SSW: Messung der Nackentransparenz (NT) im Ultraschall Die ,gute Hoffnung” ist gebunden an die Kontrolle und die Bestétigung durch die
g P ( ) mecfi%inische Diagr%ostikgEin unauffélliger Befund gibt erst die Erlaﬁhn%s, sich auf das Kind

Eine Software berechnet anhand dieser Werte, des Alters der Frau, zu freuen und die Schwangerschaft zu genieRen.
der Schwangerschaftsdauer etc. eine individuelle statistische
Wabhrscheinlichkeit fur eine Trisomie 13, 18, 21 (1:xxxx).

Erklarungsmodelle fiir die Angste der Frauen/Paare heute:

* Eine erh6hte NT kann auch ein Hinvyeis sein aut genetisc,he > SchwanFerscha_ft ist eine der wenigen Lebensphasen, die wir trotz aller medizinischen
Synr(‘iroLne, Herzfehler, Verschlussstérungen, Praeklampsie, Kontrol f.i'ceﬁglif?sgﬁgﬁfﬁgegﬁr" konnen. Wir kénnen vieles wahrnehmen, aber wir
Frihgeburt etc. .

i . > ist ein mode chii des Ritual. Medizi hnik hat diese
SerStzahlerIE|Stung (IGEL)' ca. 120-200€ Funktion zur Beherrschung der normalen Angste in der Schwangerschaft (ibernommen.
Auffallige Werte fiihren fast zwangsldufig zu weiteren

» Angst vor einer Behinderung des Kindes ist eine gesellschaftlich akzeptierte Chiffre fir all
Untersuchungen dierbAn ste und L herheiten, die die den Eltern mit der Schwangerschaft
verbinden.
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* Oft gehen die Frauen und ihre Partner in die Untersuchungen,
ohne genau zu wissen, was diese entdecken kénnen und was nicht,
oder sie verdrangen das Wissen.

= Ich bin da so reingeschlittert, wenn ich das gewusst hdtte....”

= Ich dachte, das (NT) nehmen wir jetzt auch noch mit, dann
sind wir auf der sicheren Seite ...”

= Hauptmotiv der werdenden Eltern:
Hoffnung auf Sicherheit und Gewissheit, dass ,alles in Ordnung
ist”

= Die mehr oder weniger versteckte Botschaft der PND: :
Untersuchungen tragen zum gesunden Kind bei. (NIPT)

Représentative Erhebung der BZgA 2006

Was sagen die befragten Frauen, warum sie PND nutzen?

* 62%: stellt Gesundheit des Kindes sicher

* 44%: st Entscheidungshilfe fiir Schwangerschaftsabbruch bei Behinderung

* 42%: gibt Hinweis auf gesundheitliche Probleme des Kindes

s 37%:  Gehdrt zur ]

* 27%:  Da es die Méglichkeit gibt, wollte ich sie auch nutzen

. 26%: Meine Arztin wollte es so

* 23%:  Vermeiden von Schuldgefiihlen durch Nutzung der modernen Technologie

* 22%:  Befirchtung einer Behinderung aufgrund meines Alters

* 22%:  Chance einer Heilung durch rechtzeitige Feststellung der Behinderung

* 10%:  Mein Mann wollte es so

. 9%: Andere schwangere Frauen lassen sich auch untersuchen

Quelle:

BZgA (HG): Schwangerschaftserleben und Pra I ase Befragung zum Themz
ung und Famili

Pranataldiagnostik. Kéln 2006 (Forschung und Praxis der

= Schere zwischen Diagnostik und Therapie:

Die Prénatalmedizin kann immer friiher immer mehr erkennen und nach wie
vor das Wenigste davon behandeln.

» Wenige Krankheiten kénnen oder missen in der Schwangerschaft
behandelt werden.

» Bei manchen Krankheiten ( Z.B. Herzfehler, offener Riicken) ist es gut, sie
zur Planung des Geburtsmanagement vorher zu kennen.

» Entscheidend ist: PND sucht in erster Linie nach genetischen
Besonderheiten, die nicht behandelt werden kénnen.

» Aktuelles Beispiel ist der nichtinvasive Pranataltest auf Trisomien

cht nur ein Frauenthema

= Die Entscheidung fiir eine Untersuchung und gegen ein Kind
mit Behinderung ist einerseits eine individuelle Entscheidung
des einzelnen Paares.

« Ich habe in der Beratung noch kein Paar erlebt, das sich diese Entscheidung
leicht gemacht hétte.

= Zugleich sind diese Einzelentscheidungen fir oder gegen
Untersuchungen und fiir oder gegen ein Kind mit Behinderung
auch ein Spiegel unserer Gesellschaft.

= PND entfaltet wirkmdachtige Bilder. Sie tragt dazu bei, dass sich
zentrale Kategorien unserer Gesellschaft verandern.
« Beispiele: Elterliche Verantwortung; Selbstbestimmung der Frau

= Eine vorgeburtliche Diagnose tiber eine Behinderung bleibt in der Regel ohne
Therapie:

» Bei einem auffélligen Befund ist der Schwangerschaftsabbruch die einzige
Handlungsalternative zur Geburt des Kindes mit Behinderung.

> Die Eltern geraten in existentielle Entscheidungskonflikte.
Sie mussen Uber Tod oder Leben ihres erwiinschten Kindes entscheiden.

> Eine Diagnose ist keine Prognose.
Kein Arzt kann ihnen sagen, wie die Entwicklungsmaglichkeiten ihres Kindes sein
werden und ob ihre Kraft reichen wird fiir diese Aufgabe.

= Hiufig entscheiden sich die Eltern gegen ein Kind mit Behinderung, meist voll
Trauer und auch Scham.

= Diese Entscheidunﬁ der Eltern gegen ihr Kind mit Down Syndrom sagt viel tiber
unsere Gesellschaft und ihre Angst vor Behinderung aus - und weniger (iber das
AusmaR der Behinderung.

Pflicht zum gesunden Kind?
= Eltern fiihlen sich heute zunehmend verantwortlich fiir die Geburt
eines gesunden Kindes
» Inder Logik der PND wird das Kind mit Behinderung zum schuldhaften
Versdaumnis der Eltern oder zum Kunstfehler des Arztes.
» Neue Sorgfaltspflicht der Eltern zur Nutzung der Technik? (Maio 2014)

= Eltern mit behinderten Kindern erleben, dass sie sich rechtfertigen
mussen fir ihr Kind.

» Mareice Kaiser: ,Es erfordert Mut, ein behindertes Kind zu bekommen...“
{ https://www.gwi-boell.de/de/2016/11/11/wusstet-ihr-das-schon-vorher)

= Es gibt eine stillschweigende gesellschaftliche Ubereinkunft: Ein Kind
mit Behinderung muss heute nicht mehr sein.
» In Zukunft: Pflicht zum gesunden Kind? Schwangerschaft auf Probe als
sozialer Standard? (Henn/Schmitz 2012)

https://www.aerzteblatt.de/archiv/127076/Pr i i )
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Selbstbest'i'mmte Kundin?

= Urspriinglich ist Selbstbestimmung eine Forderung der
zweiten Frauenbewegung:
Selbstbestimmung als Abwehrrecht gegen
staatliche/kirchliche Fremdbestimmung aller Frauen

= |m Kontext von PND heute wird Selbstbestimmung zum
»... individuellen Wahlrecht der einzelnen Kundin im
Medizinsystem auf Medizintechnik
» ... Recht auf Entscheidungsfreiheit oder
Entscheidungszwang (?), sich auch gegen ihr Kind mit
Behinderung zu entscheiden.

reden?
= Es braucht eine ernsthafte gesellschaftliche Debatte!
»In welcher Gesellschaft wollen wir leben?
* ...in der es erwiinscht ist, ohne Behinderung oder Einschrankung auf

die Welt zu kommen?

* ..inder der Markt Angebot und Nachfrage ethisch brisanter Tests
regelt, die Menschen einteilen in solche, die schiitzenswert sind und
solche, die es nicht sind?

= Wir brauchen eine andere - res%ektvollere —Sprache, in der
Menschen mit Behinderung nicht subtil abgewertet werden.
Beispiele:
» Genetische ,Fehlbildung”, ,Stérung*, ,,
»Schadigung”...
»Kinder mit Down Syndrom sind doch eine ,Bereicherung”, sie
kénnen ihre Eltern ,,auch glicklich machen”...

= Wir brauchen andere Bilder von Lebensgliick, andere Modelle des
Zusammenlebens.

Abweichung®,

d

Claudia Heinkel
Pua-Fachstelle fur Information, Aufklarung, Beratung zu Pranataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin

Diakonisches Werk der evangelischen Kirche in Wirttemberg e.V.
Heilbronner Str. 180

70191 Stuttgart

Tel.: 0711 1656-341

Fax: 0711 1656 49-341

E-Mail: heinkel.c@diakonie-wuerttemberg.de

https://www.diakonie-wuerttemberg.de/rat-hilfe/frauen-und-

schwangere/pua/

..weil es auch um eine gesellschaftlich {‘inanzierte Angebotsstruktur geht
mit ihren Versprechungen auf eine Welt ohne Leid und Behinderung.

...weil der bewertende Blick am Lebensanfang auf das Kind auch
Auswirkungen hat auf unseren Blick tiberhaupt auf Menschen, auf unsere
Bedurftigkeit und Gebrechlichkeit im Lauf des Lebens und am Lebensende.

... weil sie unser grundlegendes Verstdndnis von Menschenwiirde beriihrt:

» leder/jede hat eine unverlierbare Wiirde weil er/sie ist, unabhangig von der
genetischen Ausstattung, Leistungsfahigkeit und Intelligenz....

» Als Christinnen glauben wir, dass jedes Kind mit der VerheiRung zur Welt kommt,
ein Segen flir andere sein zu kdnnen, auch das Kind mit Behinderung.

» Der Anfang unseres Lebens verandert sich, wenn Eltern ihr Ja zu ihrem Kind
grundsatzlich abhangig machen vom Ergebnis pranataler Untersuchung.

Aus einem vorbehaltlosen Ja wiirde der Zwang, zumindest am Lebensanfang
perfekt zu sein.

nocnvie

= Familien mit einem behinderten Kind brauchen gute
Rahmenbedingungen in dieser Gesellschaft, sodass jedes Kind
willkommen ist und Eltern nicht mehr sagen missen:

»,Unsere Belastung war nicht, dass unser Kind behindert ist,
sondern dass wir im Krankenhaus lebten und
Unterstiitzungsmaglichkeiten erbitten und erkimpfen
mussten, anstatt sie selbstverstdndlich angeboten zu
bekommen”. (Mareice Kaiser, Interview am 11.11.2016

https://www.qwi-boell.de/de/2016/11/11 wussrer-mr-das-schvnwurher)

» Artikel 8 UN-BRK: ,Bewusstseinsbildung”
und: ,,Schadliche Praktiken vermeiden... “!
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Materialien....

10.-14. SSW
Wahrscheinlichkeitsberechnung
Fehlerquote: ca. 2-5%

10.-14. SSW: Messung bestimmter Hormon- und EiweiBwerte im
Blut der Schwangeren

12.-14. SSW: Messung der Nackentransparenz (NT) im Ultraschall

Eine Software berechnet anhand dieser Werte, des Alters der Frau,
der Schwangerschaftsdauer etc. eine individuelle statistische
Wabhrscheinlichkeit fur eine Trisomie 13, 18, 21 (1:xxxx).

Eine erhohte NT kann auch Hinweis sein auf genetische Syndrome,
Herzfehler, Verschlussstorungen, Praeklampsie, Frithgeburt etc.

Selbstzahlerleistung (IGeL): ca. 120-200€

Auffallige Werte fihren fast zwangslaufig zu weiteren
Untersuchungen

https://www.tutzinger-diskurs.de/wp-content/uploads/2018/01

-im-Diskurs-DE-Maerz-

2017.pdf

Thesen 1-12

1. Ein gerechter Zugang zu einzel L fahren muss fiir alle Schwangeren bestehen

2. Die Schwangeren sind besser tiber die ft ei L
aufzuklaren

3. Die Qualitat im Ultraschallscreening muss verbessert werden

4. Das kurative Potenzial der Pranataldiagnostik widerspricht einer ,schadlichen Praxis”

5. Die ik zwischen A bzw. Arzten und Schwangeren muss verbessert werden

6. PND ist immer eine Entscheidung — wird dies bewusst, tragt der Prozess Ziige eines
Schwangerschaftskonfliktes

T Spéte Scl tiche - eine laufige Folge der Pré i ik?

8. Spatabbriiche - Verbote sind keine Lésung

9. Ethikkommissionen kénnen den Konflikt um den Spatabbruch nicht I6sen

10.  PND kanalisiert Angste und Verunsicherung und wirkt somit vermeintlich als umfassende
Bewidltigungsstrategie

11.  Psychosoziale Beratung umfasst mehr als bekannt ist und muss offensiver und vor allem
fruhzeitiger beworben werden

12.  Ein Schwangerschaftskonflikt nach PND wird individuell unterschiedlich erlebt und filhrt zu einer

,unertraglichen Entscheidung

Amniozentese

Fetale Zellen aus dem
Fruchtwasser

15.-18. SSW
Fehlgeburtsrisiko
Ergebnis nach 2-3 Wochen

Chorionzottenbiopsie

Fetale Zellen aus der Plazenta
(Mutterkuchen)

11.-13. SSW
Fehlgeburtsrisiko
Ergebnis nach 2 Wochen

Ansichten tber PND — BZgA 2006

kann

Fuhnsz;‘}réEntlastung, weil es die Sorge vor einer Erkrankung des Kindes nehmen

Macht fur Frauen die Schwangerschaft sicherer 76%
Tragt dazu bei, dass die Mutter ein gesundes Kind auf die Welt bringt 65
Belastet Frauen sehr stark, weil sie Entscheidungen iiber Leben und Tod ihres

ungeborenen Kindes fallen miissen 62

Sollte routineméssig von allen Schwangeren in Anspruch genommen werden 53
Nuss nicht sein, weil jedes ungeborene Kind eine Lebensberechtigung hat 37%
Tragt zur Ausgrenzung von Menschen mit Behinderung bei 30%

Ruft erst die Angste vor einem behinderten Kind bei den Frauen hervor 30%

oAt feserleben und Pr3 ik. Reprasentati
i serleben und P zum
Tizvg}r\na L i ik. KoIn 2006 (| g und Praxis der H und F

hittos:/fwwwtut -diskurs.de/wp-content/uploads/2018/01; im-Diskurs-DE-Maerz-2017.pdf

Thesen 13-23

Die i i in mit PND tragen zu miissen, setzt Schwangere unter
einen enormen emotionalen Druck

14, Die Zeit nach der Entscheidung — egal wie diese ausfallt — muss professionell begleitet werden
15. Die Angst vor I hat direkte i if die

16. Hohe Abbruchraten verringern zu wollen, ist ein legitimes politisches Ziel = aber durch Sozialpolitik, nicht
durch Kriminalisierung,

17.  Die Entwicklungen im Bereich der PND beférdern einen konflikthaften Verantwortungstransfer ouf die
Schwangere

18, Die Einfishrung nicht-invasiver pré Tests iellen L 20 ist

19. Neutrale informationen iber die medizinisch neuesten Nicht invasiven Prinataldiagnostischen Tests (NIPTs)
sind zu schwer zuganglich

20. Eine von je gesteuerte it itik iniert die inf
Entscheidungsfindung, statt sie zu stdrken

21, Mit nationalen Gesetzen ist keine wirksame der nicht-i i ol 2u erreichen

22, Der Diskurs Gber NIPTs befordert defizitorientie i isen auf mit i und steht
darmnit im Widerspruch zur UN-BRK

23, Ethische Grundsatzdebatten sind mithsam und filhren 2u keinen einstimmigen Antworten, trotzdem sind

sie unentbehrlich
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Schwangerenvorsorge: Ein Blick zurtick...

eute: Kinam

Mitte der 60er Jahre:
* Einfiihrung der Mutterschaftsrichtlinien (MSR) und des orsorge: = |m Fokus der medizinisch ausgerichteten
Vorsorge wird zur Pflichtleistung der Krankenkassen, dle die Krzte erbnngen missen. i
allgemeinen Schwangerenvorsorge steht heute das
Anreiz fiir die en: 100 DM fiir einen vollen Mutterpass - bis 1983! RiSikO, dass das Kind eine Behinderung oder
 Ziel: Senkung der Miitter- und Sauglingssterblichkeit Kran khelt ha ben kon nte.

Weitere Wegmarken:

’ Eln(uhmngh les Risikokonzepts in die Mutterschaftsrichtlinien (MSR) " HeUt'e kommt in De.Utschland kaum mehr ein Kind
22 REkebegNnGeARpRIENE U U Nch st auf die Welt, das nicht vielfach durchleuchtet,
vermessen und auf bestimmte Merkmale hin
E f h d hen Al ik die MSR: . e 3
Flrguuenn:;t‘)ger gé]g:ﬁrf;rfs‘gbeerrv‘ eli\z:’;faiasnl::h I.;Eufelne Fruchtwasseruntersuchung als Kassenleistung UberprUft wu rde und von Anfang an einem

bewertendem Blick ausgesetzt war.
* 1995

g des sog. F i in die MSR, angig von Alter oder {f Risiken

Claudia Heinkeitet die PUA-Fachstelle fur Information, Aufklarung und Beratung zu Pranataldiagnost
duktionsmedizin im Diakonischen Werk Wirttemberg (DWW), Stuttgart.
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Nichtinvasiver Pranataltest (NIPT): ein Test ohne medizinischen Nutzen

als Kassenleistung!?

e funktioniert der

Im Blut der Schwangeren zirkulieren ab der 8. SSW auch Bruchstucke des
kindlichen Erbguts (zellfreie plazentare DNA)

Sie werden aus einer mutterlichen Blutprobe isoliert, vervielfaltigt und mit
Hochleistungsrechnern den einzelnen Chromosomen zugeordnet.

Wenn die Zahl der kindlichen DNA-Fragmente z.B. des Chromosoms 21 eine
bestimmte Menge Ubersteigt, ist das ein Hinweis darauf, dass das
werdende Kind wahrscheinlich das sog. Down-Syndrom hat.

Der Test kann inzwischen bereits in der Frithschwangerschaft ab 10. SSW
eingesetzt werden. Das Ergebnis liegt nach wenigen Tagen vor.

= Der Test ist eine technische Innovation und ein (weiterer) Schritt zur
Entschllsselung der gesamten Erbanlagen des werdenden Kindes.

= Aktuell ( Stand: 3/2020) sucht der Test nach
# Trisomien 13, 18 und 21 (,klinische Routine”)
» Veranderungen bei den Geschlechtschromosomen
» Geschlecht

» einigen bekannten seltenen Syndromen z B DiGeorge-Syndrom, Prader-Willi-
Syndrom, Angelmann-Syndrom, Cri-du-Chat-Syndrom

» Neue Testangebote (Stand: 3/2020):

» Test auf Trisomien und Monosomien bei allen (anderen) Chromosomen
(LifeCodexx; MGZ Miinchen)

» Test auf , iber 80 Syndrome” (Eluthia/Heidelberg)

= Er hat eine hohere Aussagekraft als das Ersttrimester-Screening, vor
allem fir Trisomie 21 und - abgeschwécht - auch fiir die Trisomien 13
und 18.

= ABER: Der Test ist eine Wahrscheinlichkeitsberechnung, keine
Diagnose.

» Testergebnisse kdnnen auch falsch sein.

» Auffallige Testergebnisse mussen laut medizinischen Fachgesellschaften
vor einem Schwangerschaftsabbruch durch eine invasive Untersuchung
abgeklart werden.

» Der Test ersetzt also nicht grundsatzlich die Fruchtwasseruntersuchung.

Testangebote in Deutschland (Stand: 3/2020):

PraenaTest/LifeCodexx, HarmongTest/Cenata PanormaTest/Natera, fetalis/Amedes,
prenatalis/lllumina verifi, Nifty/BGI, previa/Efuthia/BGI,

Alle Firmen bieten inzwischen umfangreiche Testpakte zu Staffelpreisen an

o Bsp: PanoramaTest ,Kostengiinstige High-Tech-Medizin fiir werdende Eltern”
(file:///D:/ Downloads/2019 PAN-Preisliste(2).pdf)

Aggressive Werbestrategien der konkurrierenden Firmen mit geradezu fahrldssigen
Werbeversprechen

o Beispiele: PraenaTest (https://lifecodexx.com/fuer-schwangere/) ; PanoramaTest
(https://www.panorama-test.de/fuer-eltern/)

o Schliisselbegriffe sind:
,Sicherheit”, ,Gewissheit”, ,Beruhigung®, ,Entlastung®, ,ohne Risiko®, “fir ein
gesundes Kind“

o Subtile Appelle an die Schwangere: Handle verantwortlich! Nutze unseren Test.

Die Anbieterinformationen sind —von der Information der Arztinnen abgesehen -
bislang fast die einzigen Informationsquellen fir die werdenden Eltern.
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Pranataldiagnostik (PND): Bearbeitungsfragen und Fallbeispiele

O Hinweiszallbeispiele konnen gerne per eMail bei Claudia Heinkel angefragt werden
(Heinkel.C@diakonie-wuerttemberg.de)
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Kinderwunsch und Wunschkind zwischen Machbarkeit und Schicksal.
Geht wirklich alles, was geht? Woche flir das Leben 2017

Woche fir das Leben 2017: Kinderwunsch-Wunschkind-Designerbaby

OLUFKHQVWXQGH 'DPDOV *

Ich will meinen Beitrag beginnen mit drei Geschichten aus der Zeit, als das Wiinsclesonach deholfel
Zeit, in der Marchen spielen. Es sind drei Geschichten von Paaren, die sich nichts mehr winschten al

Die erste Geschichte:

Es war einmal ein armer Bauer, der sald abends beim Herd und schurte das Feuer, wahrend seine Fre
sprach der Bauersmann: Wie traurig ist es doch, dass wir keine Kinder habes.,. iedish siestdinoerren
+!XVHUQ XP XQV KHUXP LVW HV VR ODXW XQG OXMWL B $Q&L- DI$
und wére es auch ganz klein, nicht gréf3er als der Daumen, so wollte ich schon zuflasd€imdeionund F
+HU]JHQ OLHE $ $XI ZXQGHUVDPH :HLVH Jdh@Qidben Monaten@m Kikd Lz@an
an allen Gliedern vollkommen, aber nicht gré3er als ein Daumen. Die Eltern gramten sich nicht, sonde
&'DV .LQG LVW ZLH ZLU HV JHZ¥%QVFKW KDEHQOX eh®daZ RamBRIQ C
es die Eltern Daumesdick. Sie umsorgten ihr Kind und sparten nicht am Essen. Algno@éas, iSmadeurde n
blieb so klein wie bei seiner Geburt. Es hatte aber einen klugen Verstand und entiiekstthesiclleon eine
alles gluckte was er anfing.

Geschichte Nr. 2:

Es gab auch einmal einen reichen Bauern, dem bei allem Wohlstand doch eines zwséiseme3Hiak fehls
bekamen keine Kinder. Nachdem er deswegen schon oftmals von anderen Bauernkarspotateserdel
7DIJHV QDFK +DXVH ]XU%FN XQG VSUDFK LP =RVAOLQ@,FKDXAXROODE
er das gesagt, wurde seine Frau schwanger und brachte einen Knaben zur Well, wideolen dimdgel
war. Die Frau war verzweifelt und jammerte, ihr Mann habe sie verwiinscht. Doch tiagetandt wacde chi
erhielt den Namen Hans mein Igel.

! Den Hinweis auf diese drei Marchen habe ich einem Vortrag varindimchekodearexr am 14.2.2011 in Freiburg gehalten hat.
Abgedruckt in Maio/Eichinger/ Bozzaro (Hg): Kinderwunsch und Reproduktionsmedizin. Ethdschieddeisiesfendeonagen
pflanzung, 2013, Seite 114-136.
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Die letzte Geschichte:

Schliel3lich gab es im Marchenland auch noch ein Konigspaar, das reich und méchtig, aber kinderlos
KDGHUWH GLH ., QLJLQ PLW LKUHP 6FKLFNVDO &,FK ELQ ZLH
Gott ihren Wunsch, doch als ihr Kind zur Welt kam, sah es nicht aus wie ein Menschergtaineinsondert
1XQ MDPPHUWH XQG VFKULH GLH OXWWHU VLHUK. VQWH \GRHKF
Gott hat uns dieses Kind geschenkt, so soll es auch mein Sohn und Erbe sein und fradenadinmmeinem
IROJHQS$

Soweit diese drei Marchen oder besser Marchenanfange. Was aus Daumesdick, Halskintegeiget-und ¢
den ist, will ich jetzt nicht weitererzahlen. Falls Sie sich nicht mehr genau eesnssndkin@ebr8daern
Grimm nachlesen.

* XQG KHXWH 7UDXHU =RUQ 6FKDP XQG HLQ XQEHGLQJWH.L

Als ich jetzt wieder auf diese Geschichten gestol3en bin, war ich selbst verblifft, wie aktuell diese drei
allem Marchenhaften erkennen wir vieles wieder von dem, was die Paare, die heute ungeeollt kind
Beratung berichten: Da ist die grol3e Trauer der armen Baueessigie dectiberit dindern leben, sich nict
an ihrer Lebendigkeit freuen kdnnen, da ist der Zorn und die Wut des reichassBleeusndiurii berudn
Kinder kriegen, einfach so, ohne grof3e Anstrengung, und er auch noch deren Spott e8chgandauss. C
Kdnigin, als Frau versagt zu haben, ein nutzloser Acker zu sein, wie sie sagt.

Die ungewollt kinderlosen Frauen und Manner sprechen heute natirlich eine anddvéirSheaghebals in
auch sie haben wie die Marchenpaare eine grol3e Sehnsucht danach, das Aufwachsen mit Kindern zt
sich unvollstandig als Paar ohne Kinder. Viele spiren Zorn und Wut auf Gott und diemM&tthwahall die
geren und glucklichen Eltern um sie herum, manche berichten tber ein verstandnisloses Wmfeld und «
gen oder Uber ihre Versagensgefihle, als Frau und Mann das Normalste in der Welt nicht hinzukriege

Und: Die Dringlichkeit, die Unbedingtheit des Kinderwunsches spricht auch ausdhhearGésstubtean
und wie die Paare im Méarchen sind auch sie am Ende zu fast allem bereit, um doolkaipeHiiliteau Kinde
sehen.

2. Kinderlosigkeit heute: Technik und Machbarkeit statt Schicksal?

In dieser fernen Zeit der Marchen war Kinderlosigkeit ein Schicksal und die Paare Wéiescliemuand Hof
Beten angewiesen. Heute gehdrt die Erfullung des Kinderwunsches nichtvéetirans $oeidardast eine
Frage der medizinischen Technik geworden:

Seit 1978 mit Louise Brown das erste Kind nach kinstlicher Befruchtung zur Weltkkkiangrhatlidia Repi
eine Vielzahl von Verfahren entwickelt, mit denen sie Frauen und Mannern zu einem eigeremiind ver
kinstliche Befruchtung aul3erhalb des Mutterleibes, die vor vierzig Jahren noch eine Senséton war, |
zu einem medizinischen Standardangebot entwickelt. Jedes Jahr kommen inzwischen in Deutschlar
Kinder nach assistierter Reproduktion auf die Welt. Fir die Eltern dieser Kinder hat sich mit Hilfe der F
dizin ein Lebensraum erfullt.

Kinderlosigkeit erscheint heute nicht langer mehr als ein Schicksal, sondem\élslleime deagéern und
des Konnens der Arzte.
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&0DQ NDQQ GD ZDV WXQ$ LVW GLH DXIIRUGHURWH %RANW EKI[Z
Einzelschicksale, von Elternzeitschriften und Frauenzeitschriften an die Frauen und Kadezlogele un
Paare suchen dann auch den Ausweg bei den Arzten und setzen ihre ganze Hoffnung auf die medizi
bote - und nebenbei auch sehr viel Geld.

Medizinische Technik macht heute tatsachlich auch immer mehr moglich und zumindest technisch ge
keine Grenzen gesetzt zu sein: Das reicht von Hormonbehandlungen und Inseminationen ifiaér die ver
ren der kunstlichen Befruchtung, die In-vitroFertilisation (IVF) und die Intrazytoplasmatis¢l@SHpermi
die Kryokonservierung von Eizellen und Spermien, Uber die Embryonenspende, dashsndal &g free:
]JHO O $V SHQ G H $dell Xrdgdrhlittét$ebalid \tbald 19t noch nicht das Ende: Vor kurzem wurde (ibe
erfolgreiche Gebarmuttertransplantation berichtet, nach der eine Frau einsikihdrbskanoch das noch
nicht das Ende der arztlichen Kunst.

Und dass das Wunschkind nicht als Daumesdick, Eselskind oder Igel zur W edt renertnd ctiaf i sgngistik
vor (PID) oder wahrend (PND) der Schwangerschatft.

Der reiche Bauer und das Konigspaar kénnten also heute ihr Geld in die Hand nehmmstlicimehes mit
Befruchtung versuchen und auf diesem Weg auf ein Kind hoffen. Auch der arme Bauer kénnte das tur
w¥%»UGH GLH .RVWHQ 1%U GUHL %YHKDQGOXQJVYHUVXFKH ]X MH
XQG 3 ,&6,

+RIITHQ XQG Z%QVFKHQ XQG EHWHQ P%VVWHQ DOOH GUHL DEF}

Die Schattenseiten der Fortpflanzungsmedizin

Denn trotz aller Routine und trotz aller spektakularen Erfolge hat die Fortpflanzueigsshe dithadteriz er
seiten. Die werden in den Hochglanzprospekten und auf den professionellen Werbeseiten wvieler Kin
hdchstens angedeutet und selten prézise oder gar ausfuhrlich benannt.

An erster Stelle steht hier die auch heute noch sehr niedrige Erfolgsrate: Nachsitehinedabte2Zdhlen
in Deutschland 88.383 (plausible) Behandlungszyklen durchgefiihrt worden. Sie fihrten zu 21.934 K
gerschaften und schlie3lich zu 15.702 Geburten.

Das bedeutet, die Geburtenrate liegt nach diesen Zahlen je Behandlungszyklus bei (16h7&#%inaiil8 Pr
Durchschnitt bekommt also je Behandlungszyklus nicht einmal jedes 5. Paar eiretirdtittémo\éarshictach
bleibt immer noch fast jedes zweite Paar hne Kinder

Auch diejenigen, die ein Kind bekommen, zahlen dafir einen teilweise hohen psychischeaydesundh
finanziellen Preis: Viele Paare brauchen mehrere Behandlungsversuche, bis sich die Hotflawg zuné
eine Schwangerschaft und dann auf ein Kind erfullt.

Die sozialen Beeintrachtigungen sind erheblich: Die Kliniktermine geben einen engengécidisaipor, de
und oberste Prioritat erfordert. Alle anderen Lebensbereiche missen den Vorgabhemdergepasdtungs

2 Deutsches IVF Register Jahrbuch 2015. Grundlage sind die DatefemtgaiénDentd&dland.

3 Bei Berechnung nur der Frischzyklen nach IVF, ICSI urdlé\4B€ERiodeen Behandlungen und ohne die Zyklen mit aufge
ten Eizellen, lag die Rate bei 20,5 Prozent (59.280 BehandldGdsebkiganl2/gl. DIR Jahrbuch 2015.
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werden, andernfalls verschoben, auf spater verlegt oder gestrichen werden. Alles RiarkemZzeatrien und
sich auf das eine, das erhoffte Kind.

Fur digrauerst die kunstliche Befruchtung zudem ein kérperlich belastender Eingriff: Die HdPmmnbehar
duktion von mehreren Eizellen hat unangenehme Nebenwirkungen (BauchschmerzedetdtRikiis) und
einer Uberstimulation (Thrombose, Nierenversagen) verbunden. Es ist ein invagivee Eifaiénioter Na
XP GLH (LJHOOHQ ]X &HUQWHQ$ 9LHOH )UDXHQ E-HhilLEisWds-Q Y
druck wahrend der Behandlung.

Wenn es dann zu einer Schwangerschaft kommt, liegt das Risiko fur Schwangerschaftskomplikation
burten mit 20 Prozent deutlich hdher als bei Spontankonzeption (10-15 Prozent). Besonders belaster
hohe Rate an Mehrlingsschwangerschaften und geburten, fir Mutter und Kind.

Denn auch fur die Kinder ist es kein risikofreier Weg ins Leben: Die Wahrs¢ttyshlichkeitaticenFaamit
verbundenen Folgeproblemen wie einem niedrigeren Geburtsgewicht oder deineeZeietenal Pastce
(spastische Bewegungsstérung durch Beeintrachtigung des Gehirns) ist hoher als bei §teankonz
Risiko ist auch fur die Kinder die Mehrlingsschwangerschaft und -geburt. Sistéegiatdeh den2igh
Prozent fur Zwillinge, bei Spontankonzeption sind es 10-15 Prozent.

Viele Fragen sind nicht abschlieRend geklart, wie die nach einem mdglicherweise ertiéghfeauérebsris
aufgrund der Hormonbehandlung oder die nach erhéhten Fehlbildungerelskirden @8idgrredgt wurden.
Vor kurzem wurde eine ganz neue kanadische Studie veroffentlicht, die Gber ein hidnen&amjsikdifitir He
Frauen nach erfolglosen IVF Behandlungen berichtete

Diese Kehrseite des Glicks steht daher ziemlich im Widerspruch zur Botschalt derdEartpfiaeremgog
medizin.

3. Die innere Logik der Fortpflanzungsmedizin: Alles ist moglich!

OLW GHU )RUWSIODQ]XQJVPHGL]LQ YHUELQGHW VBRI IBVY H \(WZ
fur jedes Paar zu jeder Zeit, durch die moderne Medizin, wenn man ihre digGAagedaie dietixcheische
Machbarkeit beim Kinderkriegen und Uberhaupt am Lebensanfang (Pranatalcdagmalstikopée sict t
Herzen der Frauen und Manner eingegraben, der Arztinnen und Arzte widenl@nialsrGeseallechaft, die
dieses Angebot bereitstellt.

Dieses Versprechen birgt zugleich auch neue Zwange, die subtil, aber hdchst wirksameDyaok dief die |
unser Denken und Reden pragen, die neue Normen generieren, Rollenbilder verfestigen talezmeue sc
eine Menge Fallstricke beinhalten:

1. Wenn alles mdglich ist, dann ist alles, was technisch méglich istDaesdnz tatiacisehen Imperativ (Han:
Jonas) ist eigen, dass es in dieser Logik geradezu unverninftig oder gar verartialias) gsdesmagkcmi
ist, zu nutzen.

'‘DV EHGHXWHW LP 8PNHKUVFKOXVYV derNQaptvwbBub@atein &uf ded eifrzKInkl
Person. Sie muss ihre Wabhlfreiheit nutzen, sie muss Entscheidungen treffen, die ja am Lebérstanfang

4 https://www.deutsche-apotheker-zeitung.de/news/artikel/2017/04/d4dlenedrmbeheprissglueckterkinderwunsch-behandlung
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oder ihren Partner treffen, sondern mindestens eine dritte Perand,jdasailindngebot auch noch ander
Frauen, Manner und Kinder.

Auf die Reproduktionsmedizin Ubertragen: Wenn die Frau/das Paar heutedaimnetidigides hkstht dieser
Logik selbst die Verantwortung daftr, denn wenn man wirklich will, der Medahtigeettriage nidgeRd
investiert, dann klappt es auch. Die medizintechnischen Méglichkeiten erzeugen gerade aneah am Le
unglaublichen Entscheidungs- und Handlungsdruck auf die einzelne Person und auch diheneririBegrin
man sie nicht nutzt! Das gilt fur die Pranataldiagnostik wie fur die Reproduktionsmedizin.

2. Kinderlosigkeit zu akzeptieren und damit zu leben, Gberhaupt Grenzen zu akzeptierenteetsuheint ur
schen Imperativ als hoffnungslos riickstandig, ja beinahe verwerflich. Fur die Inholée dsmbkertigibtesK
im Zeitalter des grenzenlos Machbaren keine Ausrede mehr. Schicksal, so wie in den draHEingangsg
Zeitalter der Reproduktionsmedizin nicht mehr zur eigenen Entlastung zur Verfligung.

3. Das Versprechen der Machbarkeit fihrt dazu, dass sich viele ungewollt Kdtdpdesd &darid damm
entziehen kdnnen, vor allem, wenn sie einmal mit dieser Behandlung begonnen haben. Es ist bein:
beschliel3en, nach einem oder zwei oder drei erfolglosen Versuchen mit der Behandlung aisiaforen, a
aus Hoffen, Warten und abgrundtiefer EnttAuschung auszusteigen, denn beim nachsten Mabdnnte es
pen, wie bei all den andarérr K *

)%U GLH YLHOHQ 3DDUH DEHU GLH WURW] PHKUHUHU .LQGHU
OLFK$ GRSSHOW IDWDO :LH VROOHQ VLH HV YHUNUDIWHQ G
haben sie falsch gemacht? Was ist an ihnen falsch? Sie fuhlen sich schuldig und als vdllige Versager.

)%U VLH ELHWHQ VLFK GDQQ IDVW ]1ZzDQJVO |XILJ ZHLWHUH P}
schaft als nachste Schritte an. Die sind zwar in Deutschland verboten sind, abearkibée deewiothaten M
tionsmedizin fur jeden frei zugénglich, sofern man die finanziellen Mittel hat oder sich beschafft.

Dem reichen Bauern und dem Konigspaar aus den Marchen stiinden diesélOptiRnema rfachst

'HQQ ZLU GLHVH /RJLN GHV &$0O0OHV LVW P,JOLFK$ NRQVHT?
tatsprifung des Kindes am Lebensanfang, vor der Schwangerschaft durch die Prammolavd&tienddiagr
der Schwangerschaft durch vorgeburtliche Tests wie etwa den genetischereiBheteste ditsdtesrieuink-
tion hat. Er kann nur feststellen, ob ein Kind eine Chromosomenbesonderheit hasteterfastzywvangsiamit
laufig die Entscheidung der Eltern fir ihr Kind in Frage.

Es ist kein Zufall, dass die Qualitatsfrage schon bei der ersten erfolgreichen kiinstlichendésfriethtung «
hat: Der Vertrag, den die Eltern von Louise Brown mit der Klinik abgeschlossen habdig, Sahgienserpfli
gerschaft abzubrechen, wenn die Fruchtwasseruntersuchung im vierten Monat einen auffalligen Befur

5 Vgl. Andreas Bernard, Kinder machen. Samenspender, Leihmittehtifigsiiebe Refsroduktionstechnologien und die neue
Ordnung der Familie, 2014. S. 378.
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Die Sprache der Reproduktionsmedizin ist auch sehr verraterisch: Da isasseReds s ondéiitekibryonen,
die kunstlich erzeugt wurden, von Embryonen bester (A) bis schlechterof¢siahtatm Produkte eines
Herstellungsprozesses handle

Wie verandert sich unser Blick auf das Kind, wenn es nicht mehr als unverfligbarée Gesdiarde als «
Gabe an die Eltern angesehen wird, sondern als Ergebnis eines Herstellungsprozessediew#eit es nic
treten darf, so wie es ist, sondern wie es sein soll?

4. Ein frauenpolitischer Zwischenruf: Selbstbestimmt in die Fremdbestimmung?

In den 70ern war eine zentrale Forderung der Frauenbewegung die nach dee&Elastpb8stivsthestm-
PXQJ %EHU LKUH /HEHQVZHLVH 3%EHU LKUHQ ., USHRGHHKUNH LI
VFKHLGHQ ZL Uadh@ohtRepHi® SIvgan®k Sehbstbestimmung war damals ein Abwehrrecht
gegen Fremdbestimmung und zwar ein Abwehrrecht aller Frauen.

Selbstbestimmung, Entscheidungsfreiheit, Wahimddgisskedele Stichworte, die einem auch im Kontex
Reproduktionsmedizin wie auch der Pranatalmedizin besonders haufig begegnen.

Die Forderung der Frauenbewegung hat allerdings wenig gemein mit dem, easictegi®methaitahvie-
dizin darunter verstehen: Diese Selbstbestimmung meint vor allem die Wahlmoglichkenedi@niverschi
schen Angeboten, sie hat also die Frau als Kundin im Medizinbetrieb vor Augen.

Tatsachlich verdankt die Repromedizin den Frauen ihren enormen Aufwind, gul ausgeleidetergen
berufsorientierten Frauen, die selbstbestimmt ihr Leben gestalten wollen, am Arbeitsnaadt taihaben
Kindern leben wollen, die aber ihren Kinderwunsch zugunsten dieser Teilhabeaiekstalbait&markiasur
ist eine ziemliche Ironie in dieser Geschichte: Im Zeichen der Selbstbestimmung g¥eafahrdiesei¢-raue
in hohem Mafe fremdbestimmt und risikobehaftet sind.

Die Reproduktionsmedizin als expandierender, experimentierfreudiger Medizinbereich hajelien@rauen
kaufkraftige Kundinnen im Blick. Sie bietet ihnen scheinbar passgenaue Angebote fiir ihre personlich
bestimmte Lebensgestaltung: social egg freezing fur die jlsuprs&ganeas praventive MaRnahme -, u
1%U GLH &UHLIHUHS$ )UDX QHEHQ ,9) XQG ,&6, E]Z (PEU\RQHQ
neueste medizinische Verfahren.

5. Reproduktionsmedizin: Grenzenlose Moglichkeiten?

5.1. Social egg freezing: die neue Freiheit fir die moderne Frau?!

Social egg freezing ist ein neues Angebot der Repromedizin, mit der sie sich eine neu&Zistdteinpe er:
& K H L O H QtGniit\dér dieMEHIERauf eine Krankheit reagiert. Vielmehr bietet die Medizindmigr eine C
an und reagiert mit diesem Angebot auf soziale Lebensumstéande und auf Kundenwtiinsche (wunschet

5 Vgl beispielsweise https://www.institutobernabeu.com/foro/de/2014/06/02/kldesiékaticar-darembryonen/; Giovanni Maio,
Mittelpunkt Mensch: Ethik in der Medizin. Ein Lehrbuch, 2012, Kapitel 134&fsbesondere S
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Urspringlich war das Einfrieren von Eizellen oder Eierstockgewebe ein mediziniseh jndgaeéntaseingeb
die sich einer Krebsbehandlung unterziehen mussten, die den Eierstock schadigt und die einen Kinde

Als social (egg) freezing richtet es sich an alle Frauen, die nicht aus medizinisshsnzisiend @ersidi au
chen (fehlender Partner) oder beruflichen Griinden ihren Kinderwunsch auf einereguhtietsnZ&gunk
nauer: Es ist ein Angebot an junge, gut ausgebildete, beruflich erfolgreiche und finanzkréftige Frauen.

OLW 60RJDQV ZLH 8& £OIOH Q HX HP B HYHRROGENL @ Ht3sethQw de XReQrédukti-

R Q V P Hwdrdeén@fauen aufgefordert, schon in jungen Jahren Eizellen einfrieren zu lassen, dadurcl
8KU 13U ELV -DKUH &DXV]XWULFNVHQ$ XP VS|WHU ]XP &l
tauten Eizellen und dem passenden Partner in Ruhe Mutter zu werden, wie es in den Inform&tionssch
Internetseite HU 3UD[HQ GD]X KHLVVW 'LHVHV $QJHERW LVW YHU
MHGHP. SOWHU$

Die Werbung fur diese Eizellvorsorge oder Fruchtbarkeitsvorsorge zeigt Wirkung, auch in Bastschlant
seit 2012 sprunghaft gestiegen von 22 Frauen auf 750 Frauénlintedsafttdveise sind es aber gerac
nicht die ganz jungen Frauen, sondern Frauen jenseits der 30, die dieses Angebot in Anspruch nehme

Die Risiken dieses Verfahrens werden bei dieserf\le@ithg&ii. QGHUYRUVRUJHS$ JHQD
ringe Erfolgsrate oder die hohen Kosten:

Die Frauen missen sich mehreren Hormonbehandlungen unterziehen, damit die erforderlidetn minde
len heranreifen und einem operativen Eingriff, um sie zu entnehmen. Die frischentefizgfeoremisadn dar
unter speziell gesicherten Laborbedingungen aufbewahrt werden. Bei Raedaztiveerdenspétdren Zeit-
punkt aufgetaut, ausserhalb des Mutterleibs befruchtet und der Frau wiedEFigazitiggeialSod eil einer
kompletten In- vitro- Behandlung. denn vom Tieffrieren von Eizellen allein ist noch keine Frau schwan

Die schlechte Erfolgsrate wird fast wie ein Tabu behandelt: Nach Auskunft ddehknkiliGH2 @ Birazdner
der Eizellen das Auftauen nicht, davon sind 30-40 Prozent nicht befruchtungsé&itnagesjed e lBeliegt
bei 8 Prozéft!

'LH .RVWHQ EHODXIHQ VLFK MH- % HXD®GO NRPH HNIRASEHRED-J i\t
3 -DKU XQG GLH .R\BahAMQIW#®HU GLH VS'WHUH ,9)

"Technisch mdglich wurde es durch Entwicklung einer speziellen TerciirdesssivosllEizellen (Vitrifikation) und der Lage-
rung in Behaltern mit flissigem Sticksiciblierad Celsius.

8 https://www.allBsmeiner-zeit.de/
9 https://de.timefreeze.es/die-neue-revolution-fur-frauen-nach-depitefindung-der-

10 http://www.hormonzengmder-oper.de/service/news/aktuelles-detailansichiteyenpraeehit derzeit-zum-thema-social-
freezing-die-biologische-uhr-anhalten.html

U hitps:/www.fertiligL FH GH  &:LU XQG XQVHUH 3DUWQHU KIHWHQVKRE W HQ HL® G
HUI%OOHQ$

12 hitp://www.pharma-zeitung.de/die-entwicklung-des-social-freezing.7625.php
18vgl. dazu: http://www.kinderwunsch-uni-bonn.de/social-freezing.35182.0.html

14 http://www.eizellbank-erlangen.de/kosten/
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Kritikerinnen und Kritiker - und dazu gehdre ich auch - sehen darin\dersuchadgiskatechte Vereinbarkei
von Beruf und Familie in unserer Leistungsgesellschaft auf Kosten der Frauen urtdghitét karidseichen
- und mit ihren Hoffnungen auch noch gut Geld zu verdienen, ohne dass siclfargéieaétmaticreden
Rahmenbedingungen andern musste.

(LITHOO$VSHQGHS$ XeDdgbbék IMGIROUEY REProbMKEGNBNM&TiZK Q G C

Die Reproduktionsmedizin hat sich in kurzer Zeit zu einem weltweiten, rasant wachsenden und finanz
wickelt. Das Geschaftsvolumen wird 2014 auf 9,3 Mrd. US-Dollar geschatzbizel026it 2Rr6 dvickeUS-
Dolla¥.

Frauen sind auf diesem globalen Markt einerseits als Kundinnen attraktiv und wemdsshmitnitiverbBartne
genauso wie schwule und lesbische Paare als neue Zielgruppen, und sieeasiadtiamerkiie alselgehrten
Rohstoffe dieses Marktes.

Die Handelsware auf diesem globalen Markt sind Kérpersubstanzen und Kérper von Frauéto#uf der e
QXQJHQ DXI HLQ .LQG DXI!| )DPLOLHQJO%FN &GDDWYXIHFHQWDX®X
Seite.

Zu diesem Austausch von Korpersubstanzen und Kérpern gegen Geld hat sicmais esgeliddatitevdiouris
kaufkraftigen Kundinnen und Kunden aus dem reichen Westen zu den Rohstofflieferantinr@stén.armen

Die globalen Player dieses Marktes sind die Fruchtbarkeitskliniken mit inren Zweigstellen anid Koopel
YHUVFKLHGHQHQ /|QGHUQ -Ko&téd n@d¢lichst Qiedfig Halterh, Hndv@elivir GtAti eVt
lungsagenturen: Sie koordinieren und organisieren den Warenaustausch zwischen Wunscheltern, Ro
und den Kliniken.

Ein Kennzeichen dieses Marktes ist es, dass alles mdglich scheint, es kaum techihsdie nrieranzarkein
zu geben scheint, die den Markt steuern und Einhalt gebieten kénnten, weder be¢deenAGideznmreoch
und Kaufern.

Dieser globale Markt schafft vielfaltige Formen der Ausbeutung, vor allerarderaAigsbeutunteren Lan-
dern, die Uber wenig Macht verfigen. Neben der Prostitution und dem Heiratsniazkd|bikt&te sictd d
Leihmutterschaftsmarkte heraus, als ein weiteres Ausbeutungsverhéltnis, in dem Frauen iheen Korper

(LIHOO$VSHQGHS

Ich will zuerst etwas zu d¢chBLII VDIJHQ ,Q PHLQHP ODQXVNULSW VWHKW
&6SHQGH$ YHUKDUPORVW GHQ 9RUJDQJ XQG YHUWHRKOBEH UVR
gegen Geld an andere Frauen. Er hat sich eingeburgert, darum verwendenéssdmyaber dictigeRede
von Eizelllieferantin.

%HL GHU (LIHOO$VSHQGHS$ XQWHU]JLHKHQ VLFK BYWXQGH QH D XM,
viele Eizellen (bis zu 30 Stuck) produzie@ wetdéaD QQ LQ HLQHP RSHUDWLYHQ (LC
als frische Eizellen an anderen Frauen weitergegeben oder kryokonserviert werden flr ihre spatere Vi

15 http://lwww.imittelstand.de/themen/topthema_110665.htm|
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Die Eizelle wird anschliel3end in vitro befruchtet, mit dem Samen des Ehemannes oder eia@s Samel
schlielBend der Wunschmutter Gibertragen. Sie tragt dann dieses so entstandene Kind selbst aus und |

Die Risiken dieser HoMidr B XODWLRQ GHU (LJHOO$VSHQGHULQQHQS$ VLQ
Befruchtung, auch fir die moglichen Spétfolgen, vielleicht sogar noch hdher, weil smeneshsdize|len pi
damit sich der Vorgandg9ohnt

Der entscheidende Unterschied ist: Hier ist es ein fremdnitziger medizinistheetenmgifhimidearkFrau,
um den eigenen Kinderwunsch zu erfillen.

,Q GHU 5HDOLW!W LVW GLH (LIJHOO$VSHQGHS$ H KRekankrv\abBnéM-F K
gen in armeren Landern und vergleichsweise finanzkraftigen Paaren aus westlichen Indusisesanderr
GLH 3DDUH 1%U HLQH (LJHOO$VSHQGHS$ YRU DOBHRQBMNUBSER
land, Polen, die speziell auch unter deutschen Paaréh BehKastdiesind unterschiedlich: Sie belaufen :
LQ 6SDQLHQ LP '"XUFRYVEKQQLWAK HDPK LMH@QDBSGHU 3RO®Q VLQG 6L

'LH (L]HOO$V S H Q Gilelauby, \allerdihg€ uinkel/dttier YWakBwhg der Anonymitat der Eizelllie
$QIJHEOLFK HUIROJW GLHVH &6SHQGH $- hteFsEhWdIith Bdde€) Aafivdmiseot;
schadigung fur die Frauen. Wie hoch die jeweils ist, wird im Dunkeln gehalten. Ich habe eine Zahl gt
grof3en Kinderwunschklinik in Kiew

%LR7H[&RP 'D HUKDOWHQ GLH &6SHQGHULQQHQS$ HWZD 3
Menge an entnommenen Eizellen

Der WarendiD XVFK O} XIW %EHU GLH .OLQLNHQ RGHU $JH QHUXIXHQ
VFKHOWHUQ 'LHVH Z,KOHQ DXFK OHW]JWOLFK DXV YRQ ZHOF
also die genetische Mutter ihres Kindes wird. Das bedeutet, weder die détennseenlspédfjrwer die
genetische Multter ist, wo sie lebt, unter welchen Lebensumstanden, ob und wie viele Halbgeschwiste:

In Amerika ist das alles ganz anders geregelt: DorOsthé MeSEHF® GH$ ZLH GLH /HLKPXW
XQG HV KDW VLFK HLQH ERRPHQGH 5HSURGXNWLRQVL®@&XVW

16 Seit kurzem weiss man aus einer skandinavischen Studie, dass auch die SchiX&pyeFskhaiKfiv dieHW) GLH GXUF
schwanger wurde, medizinisch riskant ist: Sie hat ein deutlich erhdhtes Risiko fir Bhahgehstiaksolibedeh. Vgl. Martina
Lenzen-Schulte, Wenn das Baby zum Fremdkorper wird, in: FADplivenh8.#20kT aktuell/wissen/medizin-ernaehrung/ung
ahnte-risiken-voneizellspenden-14966881.html

7, Q (XURSD KDEHQ QDFK VHUL,VHU 6FK|/W]XQUHQ HW LB O A L@sLNG.6 $HMG L
Forum Bioethik des Deutschen Ethikrats am 22. Méarz 2017: http://www.ethikrat.ongivdrmestaltiemmsisiandadsiand .

18 https://www.medigo.com/de/reproduktionsmedizin/eizellspende-ivi/all/spanien

19 http://www.eizellspende-ivf.de/eizellspende/?gclid=CI7k0pLQItM CFc5sGwiuitlydhkiNivg.&ige lBpeimde.com.de/laender/Kos-
ten.htm (Stand 2013).

20 Auskunft des Geschaftsfiihrers von BioTexCom im Gesprach mit Andreas BeraratdK MidlerAmdicreenB8amenspender, Leih
mutter, Kiinstliche Befruchtung. Neue Reproduktionstechnologien und die OrdduiBgder3samilie, 20

22'HU )LOP &)UR]H QeidpitKichersEiahliEkih dielRgptoduktionsindustrie in Kaliformien: https://www.y-
outube.com/watch?v=0BVEcB_jnl4
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'LH (LJHOO$VSHQGHULQQHQS$ VLQG QL FK WdB.QoB QoA fiV di¢lerste) D
'ROODU 1%U MHGH ZHLWHUH &6SHQGHS$ 'LH]IRVOMHQ]Z%\
XQG 3 1%U GLH &(UI%00XQJ LKUHU :%CG8FKH LQ .DOL

DIH $XVZDKONULWHULHQ 1%U HLQH &6SHQGHULQS$ VLQG LQ 2V
PLW GHP : XQVFKHOWHUQSDDU ,Q GHQ 86% ZLUG LQ HLQHP DX
ULQS$ JHYV XF KW gedundyViadh dieligent, Sofal kompetent, kreativ, sportlich und selbstverst3
schon.

Leihmutterschaft

Die Leihmutterschaft geht noch einen deutlichen Schritt weiter: Bei der Ledenuttdrsodaft Wwagemutter

eine befruchtete Eizelle eines anderen Paares lbertragen. Sie stellt 9 Monate lang imeetairgerdir das
Frau und deren Partner zur Verfiigung, geht mit einem fremden Kind schwangelte Dadfoemgnészzge We
Eingriff geht also w&tHiU GHQ GHU +RUPRQEHKDQGOXQJ ZLH EHL GHU (

Das ganze Verfahren wird vertraglich geregelt: Die Leihmutter verpflichtetdsizdctattier, Gabuttinden
Wunscheltern wegzugeben. Die Vertrage regeln auch, wie sie sich in der Schieambatsolzeftsie tuerhal
oder lassen muss, wie oft sie zum Arzt muss, wie der Kontakt zu den Wunsrbéltdniemstsietauste zur
vorgeburtlichen Diagnostik und bestimmen, dass sie auf Wunsch der Bestellettdar &marbetsridades
nicht austragen muss/darf? und welche Kosten bei einem Abbruch entstehen.

Uber die Situation der Leihmditter, dariiber, wie ihre Familie damit lehdjesieénkeaKemewnie inr Umfeld
darauf reagiert, erfahrt man auf den Webseiten der Fruchtbarkeitskliniken nictitde AAge mulen Medi-
enberichten Uber Einzelschicksale ist das kaum im Blick - aul3er bei Vorzeigeleihmigemeansdealiforn
Bericht eine Legalisierung in Deutschland medial untérstitzen will

Die Art und Weise, wie diese verschiedenen Akteure zusammen kommen - die Wunscheltekendie Age
die die Leihmutter vermitteln -, ist gepragt von einer unglaublich 6konomisiertem &practecter, Sein
privaten FRKWEDUNHLWVNOLQLNHQ 'D LVW GLH ZHiBHGar&ahRe BeNViss-O
HUIROJS$ Ritkidsiy- YestndgspaRelen der EconomPHBWWHS YRP &6 RQGHUDQJH
Flatrateprogrammen. Da werden die Leihmditter angepriesen, als ob sie selstptndtétenadnen. $ich
JDU QLFKW PDO GLH 0%KH GHQ &KDUDNWHU GHV %HVWHOOHC
zu verbranién

Auch bei der Leihmutterschaft sind die Kosten je nach Land sehr unterschiedlich: Resiiev) Wastete (K

HLQH /HLKPXWWHUVFKDIW L Q*Hln(@bnderdrigebbDdii esQuéhlsBhai ida? far kr
3 )%U 3 JDUDQWLHUWorg)ldit GéburQdings ge3unded XindiEsl. RKIUSiy

JHOO$VSHQGHS$ XQG GHU *HEXUW LQ GHU 8NUDLQH

2230 z.B. die Agentur Pacific urrogacy and Egg Donation auf ihrer deutschen Homisagedatydygaanadicih.com/deutsch
= Siehe z. B. http://www.br.de/mediathek/video/sendungen/euroblick/europa-uf@ditratieihmutter-1

24\/gl bspw. http://www.leihmutter-schaft.de/dienstleistungen/

2 \gl. bspw. Leihmutterschaftszentrum von Prof. Feskov: http://leihmutterscleaftphgntrum.de/kost

%'LH .OLQLN %LR7H[&RP ZLUEW PLW HLQHP 6R@GGHGDIQQ MWW UVMI X QJHFQ KW
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Was die Leihmiitter selbst an Honorar bekommen, bleibt ziemlich im Dunkeln. Siauch das §leangebli
aus Mitleid mit den kinderlosen Paaren und nur gegen eine Aufwandsentschadigung. Bei der-vorhin ¢
ZXQVFKNOLQLN %LR7H[&RP LQ .LHZ LVW @&LH 5HGH YRQ (L

Die Frauen finanzieren mit diesen Honoraren nicht etwa Luxusguter, sondern sie trageler &amhiébensul
bei, finanzieren den Kauf einer Wohnung oder die Ausbildung®hrer Kinder o0.&.

In Amerika mit seiner Regelung der legalen und kommerziellen Leihmutterschaft sind dleeKesten fur
weitaus hoher als in Osteuropa. Qie]iégeV FKH Q XQG 3 'LH /HLKP %W\
3 +RQRUDU

Bei diesen Preisen wirde selbst der reiche Bauer aus dem Marchen kapituliereno€rasvasiférddams) eh
.,QLJVSDDU* KHXWH 1LNROH .LGPDQQ &KULVWLDQR 5RQDO

, QWHUHVVDQW VLQG GLH $XVZDKONULWHULHQ 'LH /HLKP3%W\
sondern vor allem von robuster Gesundheit, sie sind ja gewissermassen nur Hasi@efélsst,inairmatEn
die hardware. Kalifornische Vorzeigeleihmitter: Auch in Amerika sind die Leihiuolitteieiigutevdreige
nenden Frauen der Mittelschicht, auch hier gibt es ein deutliches soziales GefaNetzohsdtiehasen
Bestelleltern und den Leihmuttern.

(WKLVFKH *UHQ]JHQ VLQG ZHLW ¥%EHUVFKULWWHQ

%HL DOOHP 5HVSHNW YRU GHP .LQGHUZXQWHEKKW)3RUW LGHKULAH
eine ethische Grenze weit Uberschritten.

1. Beide Verfahren stellen einen fremdnitzigen medizinischen Eingriff in den Korpen dexersanderen F
strumentalisieren eine andere Frau fur den eigenen Wunsch nach einem Kind, ein Eingriff, der nicht o
bleibt fir sie selbst, fur ihre psychische und physische Gesundheit wie fir ihre Familie, ihre eigenen K

2. Grundlage dieses Warenaustauschs sind zum anderen grundsatzlich ungleiche winstfdich Ver
&6SHQGHULQS$ /HLKPXWWHU XQG (P SIjchk&hb iniQkeing\Fallkévstelthtidp Mors
stellen, in dem ich ein solches Ausbeutungsverhaltnis akzeptabel fande, auch nicht gegen noch so vie

3. Dazu kommen noch viele ungeléste Folgeprobleme und Fragen, vor allem zum Kindeswohl:

- Was bedeutet es fir das Kind, dass an seinem Lebensanfang eine finanzielle Traeslkboelistatdand,
hergestellt wurde, dass es gekauft wurde als ein Qualitatsprodukt und keine Chance dtdnadbydaidte, mi
auf die Welt zu kommen?

27Vgl. Andreas Bernard, a.a.O., Seite 360.

2 ndien war lange Jahre eine Metropole der Leihmutterschaft. Weit tber 100KelRrbobéinaskesikskdischen Paaren unter den
60RJDQ $ 5HQW D ZRPE$ LQGLVFKH /HLKP %W W HQ DB K(D/E B DdihtQaiChshaikdWI3
geringes Honorar 9 Monate lang kaserniert und kontrolliert, weit weigvéebilerenizamsichen ist dieser Handel offiziell nur no
fur indische Paare erlaubt. Vgl. auch Elisabeth Beck-Gernsheim, Die ReprddiektiondarediriolgemRisiken Nebenwirkungen
2016
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- Was bedeutet es flr das Kind, dass es zwei Mutter hat, e@d_d¢nétistHeO Qud/ eSnd Qidtoldisthe $
die es zur Welt bringt? Dass es transnationale Verwandtschaftsbezlige hat, Halbgeschwisten Onkel,
ineinemande’P QG YRQ GHQHQ HV DEHU QLFKWYV ZHLj ZHLO GLH (

- Was bedeutet es fir das Kind, wenn Beziehungslosigkeit an seinem Lebensanfang steht, genauer: r
setzung fur seine Entstehung ist? Beziehungs(dsighle @e$ VSHQGHULQS$ XQG QRFK HN
Leihmutter, die sich gewissermal3en vertraglich zur Bindungslosigkeit zu diesemereficigntRindiéa ihr
mand kann derzeit sicher sagen, wie sich das auf seine Psyche und Identit#aksinekiwadsenden
Langzeit-Studien gibt.

Und: was bedeutet es fir unser Denken und unseren Blick auf den Lebensanfang, wenn dakenicht nu
rierte Angebote sind, sondern kiinftig als ein selbstverstandlicher Weg ins Leben technisch gglgeboten
und als verantwortlich und modern oder gar winschenswert deklariert wirde?

Bislang gab es den gesellschaftlichen Konsens, dass die am Zeugungsprozess beteiligten Erwachser
lisch auch eine Verantwortung fur das entstehende Kind haben? Dieser Konsens wird schon mit der !
QRFK YLHO PHKU PLW GHU (LJHOO$VSHQGHS$ XQG GHU /HLKPX
raussetzung fur die Entstehung des Kindes auf diesem Weg. Wie passt das zu unsereomisherigen Vo
cher Verantwortung?

6. Debatte statt Legalisierung!

Beide medizinischen Angebote sind in Deutschland nach dem ESchG verboten, aumeguienicGrund,
EHREDFKWH PLW 6RUJH ZLH ]XU =HLW LPPHU OREWW UD3L D XF
mutterschaft in Deutschland zu legalisieren

Ein Verbot sei riickstandig, es wirde die Paare ins Ausland treiben, sei ungerechayeeafiigenweni
Paaren, es unterstitze die Ausbeutung armer Frauen in anderen Landern durch dredisohmexderdiafisieru
Kindeswd O ZHLO GLH (LIHOO$VSHQGHULQ$ DQRQ\P EOHLEHQ XQ
ihrer Herkunft wahrzunehmen. Bei einer Legalisierung in Deutschland kénnte man die Anonymitat ge

®(LQ .LQG NDQQ ELV ]X 1%Ql (OWHUQWHLOH ®IDHE HIQL K BN W MW H BridsoaaiKnhe & B |
austragt, den genetischen Vater, mit dessen Samen die gespendetaviE eihel loiérbeliden Wunscheltern, bei denen es aufwé
'LH (LJHOO$VSHQGHULQS$ E]Z /HLKPXWWHU X@HJUJGHNRBBRARQVERIBOEHtER N VQ.(Q
vier unterschiedlichen Landern oder gar Kontinenten haben kann.

%0 Siehe z.B. die Debatten auf dem 71. Deutschen Juristentag 2017, auf einenliSs#iipbsgsddes/Matsidelberg am 7. 4.
2017 oder exemplarisch fur die Reproduktionsmediziner: http://www.sueddeutsktlierdeylebetiegmmoelischaft-sagt-
wenrdudas-willst-dann-zahl-esgefaelligst-selbst-1.3439679.
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und beide Angebote als ausschliel3lich altruistischggfangebaniliaren Nahbereich - regeln und dadurch
kontrollieréh

OLFK %¥EHU]J]HXJHQ GLHVH $UJXPHQWH I3%U HLQH $XIKHEXQJ Gl
nicht.

Denn selbst wenn die bW !W GHU (LJHOO$VSHQGHULQ$ DXIJHKRIBMHHQX C
ware es ein fremdnutziger Eingriff, hatte das Kind zwei Mtter und multiple Verwahdisdhaijsmezége
dem Kindeswohl und seiner Identitatsentwicklung waren damit nicht beantwortet. |tndaridtenistinktion
sche Angebot in anderen Landern wie z: B. GroRRbritannien gar nicht: Es githe Englampdaltnmsn und
die Paare gehen nach wie vor ins Ausland, um sich die Eizellen oder die L&hmutter zu kaufen.

Was wir brauchen, ist eine umfassende ethische und kontroverse DebatteschateSanuheatiezkriVort
kommen. Wir mussen - bevor rechtliche Schritte einggesteiesinidber Fragen wie: Sollen wir alles, was r
lich ist, auch méglich machen? Durfen wir das? Wie verhélt es sich zu unserer Mamstétideggegeens
Geld gehandelt zu werden? Wer zahlt dafiir welchen Preis?

Eine junge Frau, Vorstandsmitglied des Vereins Spenderkinder e V, die selbst durch eingeneumnyime Se
ZXUGH VDJW GLHV LQ LKUHQ :RUWHQ VR & (VXIHKW H® YQKW VF
XQG XQVHUHP +DQGHOQ X *UXQGH OLHJHQ VROO ReEh@PREQ Z
YRQ *UHQ]JHQ * KDW HWZDV ODiORVHV $0V HUZDFKVHQH OHC
VHW]IHQ ZROOHQ GDPLW ZLU GDV 2DV ZLU WXQ DXFK QRFK

M GLHKH EVSZ )RUXP %LRHWKLN GHYVim HMMAIF KRHQV H WXKH QUMW HR  , Q ALD QG
(http://www.ethikrat.org/veranstaltungef/foRm-W K L N {dts@rd$VSHQGH$

%2 Auch amerikanische Paare, die die hohen Kosten nicht bezahlermolleitheetidinmller legalen Angebote in Nachbarlan
wie Mexiko aus, in denen die Kosten einer Eizellspende oder fir Leihmutteiechigdr \wezgkntlich

33 www.Frieda-online.de/Spenderkinder-ohne-lobby/
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Bioethisches und unterrrichtspraktisches Kusgrejakb
Gymnasium und SBBiAWVorkshop mit Matthias Imkampe

SchopferMensch Bioethik flir die Schule

Vorbemerkung:

Immer wieder schon habe ich Projekte mit Schiler*innen unterssisedéchendKssh unterschiedlicher Schularten durchgefi
Meistens erfolgreidB. (ware ein Projekt zum Reformationsfest 2017 in der Michaelskirche in &cimgébisch Hall zu n

Geplant war ein bioethisches Projekt von Schilerinnen und SchilerrSehtdestéredliche

Ich habe viel hin- und her gedacht, und auch mit vi€lelGReYsbh§ WLHUW XQG PLFK DXVJHWDXVFKW
aber nur als gescheitert betrachten.

Es gibt einen Bildungsplan
8QG LQ G H MBibttlE3H W G/LLHNE BdCK @rntbigschen fir das Gymnasium.

Ich beschranke mich in meinen Ausfihrungen auf diendBR 20416 BP von 2004 und 1994 war deutlich mehr Bioethik drin, sie
von den Begrifflichkeiten weitestgehend verschwunden. Als eine disattretigstgidas BP durch das so genannte EKD-Kerr
riculum begriinden. Dieses Kerncy(EiDidiexte 109, 2010 online unter:
https://lwww.ekd.de/ekd_de/ds_doc/ekd_texte 108.pdist m.E. zu sehr auf die klassischen Kernbereiche der Theologie (Me
Gott, Jesus Christus, Kirche, Ethik) beschrénkt.

Wer dann weiter in den BP 2016 schaut, muss fir das Gymnasium bis Kilassev@4 @btaiiéema ausfindig zunterhen
Welt und Verantwortung findet sich die ibK (inhaltsbhezogéne Kompetenz

(1) Konsequenzen ethischer Ansdtze anhand der Frage der Selbdthestiemantrdiegen (zum Beispiel aus dem Bereich Suiz
Sterbehilfe, Transplantationsmedizin)

(3) anhand von Fallbeispielen utilitaristische Ethik und Pflichtethik vergleichen
Als mdgliche Fachbegriffe waren beizufesedibiffe; Transplantationsmedizin, Utilitarismus, Pflichtethik

Das war es aber leider schon auch.

Somit sind wir in der Kursstufe. Fir das Basisfach (2std) fiMdeschihibKter

(1) Aspekte des biblischen Menschenbildes (zum Beispiel Gottelsebenimdiebietiyng, Arlele &1d Schuld, Endlichkeit,
Hoffnung, Gewalt, Erldsung) mit denen eines weiteren anthropologischersiiehPéutayAnsmdteles, |. Kant, Th. Hobbes, J.-J
Rousseau, S. Freud, M. Buber, H. Arenadt, A. Gehlen, Th. vaglerchen.Singer)

Und weiter waren als mogliche FacBlesgvitheflichkeit, EbenbilduBditie damit verbundenen Bibelstellen Gen 1-11 und ein bi
chen Ps 139 als Hintergrund fir bioethische Fragestellungen ausmachen.

UnteVelt und Verantwonritiegerum werden inhaltsbezogesthische Argumentationsmodelle erdrtert.

Nach dieser Bestandsaufnahme, die ja doch die religionspadagogische WirklichklaittddatjibdeilistefieSich aus dem, was ich
am Gymnasium mit Kursstufenschiilern und einer 9. Klasse ausprobienrnhalreDisKlissganf
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These:Das Thema Bioethik ist selbst am Gymnasium marginalisiert.

Ethik und ethische Fragestellungen gibt es zwar schon, aber es ist niehtlimsegesviastelf werden sollen. Hier kann praktisc
jeder ethische Konfliktfall verwendet werden. Ziel ist nicht die Beschéaftigung agedimkthigimesoRdern dass SuS tberhaur
ethisch argumentieren lernen.

Das heifdt selbstverstandlich nicht, dass SuS (Schiilerinneichtnid®emnideeder selbst auch bioethische Fragestellungen in
Unterricht einbringen kénnen (z. B. Uber die weiterhin abzulegenden GFsllunesoond SohBHeslsistungen)

Oder Uber Lehrpersonen, die die Rede vom christlichen Menschenbild erst danm file woliskidnsiig dikdt®lenschen einbezogen
VLQG B8OULFK %DFK &2KQH GLH 6FKZ|/FKVWH@HIM GLH .LUFKH QLFKW JC

These 2: Echte Begegnung unterschiedlichster Menschen ist besser, aber nicht immer in normalen S
alisierbar.

In meinem Fall bin ich schon daran gescheitert, dass ich meine Kunsshttg§dtadse ddsten und zweiten Stunde habe und eig
lich schon froh bin, wenn sie den Unterricht einigermalRen wach gemacht verlassen.

Eine Begegnung ist selbstverstandlich organisierbar, wird aber im Beredienden digemasibil eher etwas Singulares und nic
RegelmaRiges bleiben. Ausnahmen wéren z. B. Schulen, zuQevemebgrartiviichelbach). In den letzten Jahren lasst sich
den Bereich der Gymnasien eine zunehmend ausgebautes System auResiatemigétiiciedrienamen, so dass weitere Projek
sich vor Lehrerkonferenzen rechtfertigen missen.

These 3: Bioethik stellt auch SuS von Gymnasium vor Herausforderungen.

Nach wie vor ist zwar Biologie die Naturwissenschaft, die am haufigsten gewahlt wiBildabgspléete sifchtsehr aufeinander
abgestimmt und fur Bioethik bedarf es schon einer ganzen Reihe biologischen Vorwissens.

In einem 2. Versuch habe ich meine Materialien auf Klasse 9 heWatesglebnoiehieasant. Ergebnis: SuS mit Handicaps konn
JDU QL FKisgerPdbgy nt. E. auch nicht unbedingt im Zentrum stehen. Wenn dahsolBegegdanggdganseitigen Kennen-
lernen der unterschiedlichen Lebens- und Lernzusammenhéangen dienen.

These 4: Auch Uber Texte, Bilder, Film- und Videoausschnitte |asst\amgeieergamzsn.
Beim dartiber Nachdenken, wie ich v.a. dann meine 9er erreichémekgang esikingje guter Materialien begegnet.
Beispiele:

- Peter Singer elementarisiert

- Homepage https://www.familienplanung.de/schwangerschaft/praenaistpiagmastidiagsostik/

-ZeitODJD]LQ &(LQH :HOW Y R®$ahdch R4 NVudertite MiOkuZzéh Yidedakisscditt b
Erfahrungen

- SRF Doku, Leben mit einem behinderten Kind (mit abgetippten Aussdeniiseh) schweitzer

Auf diese Weise elementarisiert, kam bei meinen 9ern €rkeHjabz@ MODQ KDW GDV DQ YLHOHQ 6WHC
JHPHUNW ZLH VLH SO W]JOLFK JHVXFKW K DEIH® SADYHVISH R AKCHDWKRSEER L @ G
plétzlich nach angemessenen Worten suchen und sie einen neuehaBlick gewonne

Sicher geht das auch direkt, aber wenn eben nicht, dann geht es auch so.
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These 5: Bioethik ist dann ziemlich in den Hintergrund getreten. Aber docl$ ledbrre mairsse8Leinen

neuen Blick gewonnen, das Leben mehr ist als das, was unsere Gesellsaizdhbéuditeauredden gelten
lassen will.

Mit anderen Wortess hat ein Prozess begonnen, dass SuS, bei denen das Leben in deBabgehivegdaudetgangen, genauer
hinzuschauen@n] X KLQWHUIUDJHQ &:DV KHL{iW GDV 13%U PL¥KHREZWH Q@ULW RBR®LMW]O
GLDJQRVWL]JLHUW" :LOO LFK GDV" :LOO LFK GDV I1%U PLFK" *$ 8QG GDPLW

These 6: Damit lasstk(PLQGHVW HLQ $QVDW]SXQNW ILQGHQ
Ulrich Bach spricht (sprach) als das entlarven lernen, was sie ist: ein Selektionsinstrum

Klar ist das ein krasser Vergleich, die Rampe von Auschwitz auf unser heutigeeMansthentddizwivd unter dem vermeintli-
FKHQ &ZLU ZROOHQ GRFK QXU KHOIHG® GDE]|KAD\MWW/BHEBEH Q XTEMO fddbEDrEah BvIJFDKH
SusS ein ganzheitliches Menschenbild zu vermitteln. LEb@rMstGriehfr ZDV X QV -G&3uXo® OAUBH D O&H+ DR'S W/ VY|
wird.

Ich schliel3e meine Ausflihrungen mit einem Zitat der Mutter aus der SRF-Doku, dieidasnietirdungebesonill:

Olga Vonmodsh habe das Geflhl, ich lache ein Vielfaches mé&rasatelfatitiert so viel mehr nebenher, wo man sich vorher viell
gekiimmert hat [im Sinne von sich Sorgen gemacht hat]. Schaust du #inisirdstablt, dersty, PRinkt.

Matthias Imkampe, © 2020

Matthias ImkampeFachberater fir Evang. Religion und Lehrer am Erasmus-Widmann-Gymnasium Sc
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&eben mit einem behinderted KMAENXPHQWDWLRQ LP 65) LQ
| UD JW BettaEHubig einzelner Filmsequenzen

Janosch und Thorin, Michael Jappert und Olga Vonmoos TEIL 1 bis Minute 26'30
(https:/lwww.youtube.com/watch?v=TGiJ9huf5SA)

Moderatorin
- Keinerlei Anlass also, sich wahrend der Schwangerschaft irgendwelche Sorgen zu machen.

- Was, wenn das Kind behindert ist? Weder Olga noch ihr Mann Michi hattemsiictliésendfragestnzdt
einandergesetzt.

Olga

Wie ich dann mit der Hebamme geredet habe, und gehort habe, dass dakeidiehtrhadst, idassedrreude
um so groRer gewesen. Spannung darauf, was uns das Leben noch bringt.

lber Trisomie Richt um alles in der Welt wollte ich das Chromosom wieder hergeben, so wel hat es
/HEHQ VR YLHO 3RVLWLYHV >*@ VLQG ZLU SO, W]JOLFK YLHO

Moderatorin

Olga Vonmoos hat keine vorgeburtlichen Untersuchungen gemacht, obwohl seit einigen Jahren ein eir
dem Markt ist, der Trisomie sehr zuverlassig erkennen kann. Seit 2015 bezahlt vort Seudieaneinkasse
scheiden sich tber GHU 3DDUH EHL 7ULVRPLHYHUGDFKW 1%U HLQH $E
U/ XPHQ GLH HLQHP GDV 6FKLFNVDO LQ GHQ :HJ OHJH * XQG
Verfligung.

Beschreibt in ihrer Bildhauersprache, dass man aus diesen Steinen doch etwas maokbrsktitnesand de
was einem da im Weg gelegen hat.

Michi

Man weil3, es geht alles viel langer, bis er etwas kann. Dafir ist es um soestdrdetgrasvkanrerUnd wenn
er wieder etwas kann, ist die Freude fast groR3er als bei Thorin. Da weil3 maasdasrianmaeryatdtjetzt
ist klar, es ist eben nicht alles normal. Es ist eine riesen Freude, wenn etJndas atgeskiahrgar nicht,
wenn es langer geht. Wir haben ja Zeit, wir haben keinen Stress, er hat keinen Streasf &eistsetllig w
gesagt.

Olga

Ich habe das Gefihl, ich lache ein Vielfaches mehr als friiher. Das relativiert so wiehmsitchnealybeher, \
vielleicht gekimmert hat [im Sinne von sich Sorgen gemacht hat]. Schaust dtrahisady sicathlt fartig,
Punkt.

42



Dialog-Tage flr Religions- und Forderpadagogik 2020

Moderatorin fragt, ob es auch einen Moment des Haderns mit dem Schicksal gab
Michi

Ganz am Anfang, wo ich es gesehen habe, dasSysdeamiEind istie er auf die Welt gekommemist

GHQ $)abei Qey*jetzt eigentlich Gberhaupt nicht, nur ganz am Anfang, ganz kurz, viellegght eine
vielleichiviespund dares /st jetzt einfach so, es ist nichts Safitimenegen es, wie es kommt und wir lieben
genau gleich. Das macht fur uns keinen Unterschied. Solange er gesund ist, das ist eigentlich das Wit

(https:/lwww.youtube.com/watch?v=TGiJ9huf5SA)
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Websites zu PranataldiagBolstilkangerschaftsabbruch etc.

Impuls

https://www.spiegel.de/panorama/gesellschaft/frankreich-frau-mit-down-syndromipxiegentiert-wetter-
1138802.html

https://www.spiegel.de/gesundheit/schwangerschaft/down-syndrom-neun-von-adlan-frauen-treiben-
1138841.html

Préanatale Diagnostik

https://www.familienplanung.de/schwangerschaft/praenataldiagnostik/was-ist-praenataldiagnostik/

Schwangerschaftsabbruch

https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Schwangerschaftsabbrueche/_|

https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Schwangerschaftsabbrueche/T
che-begruendung.html

Filmdokumente

Schweizer Fernsehdokumentation - vor allem Teil 1 bis TEIL 1 bis Minute 26'30 Mgha&nlappsrt ur
erzahlen von ihrem Alltag mit Janosch, ihrem Kind mit Trisomie 21. Am Anfang muss man sich an den
dann wird es um so besser!

https://www.youtube.com/watch?v=TGiJ9huf5SA
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Ich bin einmalig: Menschen mit Down-Syndroin-rEdeBthnenereignis von
TOUCHDOWN21

Einladungsflyer
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Videomaterial

Wolfram Kepplesrtrat personlich Team und Spons8rBiiwWdnR Q V S O D QVi danke® iKna seRr@urdikl E
Aufzeichnung der folgenden Videosequenzen wéahrend des Bihnenereignisses, die gerne in- Schule
wendet werden durfen.

Die kurzen Videos dauern 1 bis 7 Minuten und haben folgende Inhalte:

Spurensuckien Menschen mit Down-Syndrom in der Vergangenheit (Skulptur 3000 J. Mittelamerika, S
https://youtu.be/d80xKj SArE

Bankraubermit Down-Syndrom
https://youtu.be/O5ggvmuR8ZM

ZweKaollegen im Bukie ist es, mit ihnen zu frihstiicken? Was ist wichtig fur die Ausstellung? Z.B.: W
rausgehen, sollen sie wissen, dass Natalie klug ist

Schlisselbund zeigt: Sisddaenwohnedallein mit Assistenz leben
https://youtu.be/5BuVcrzZ-7rl

Institut TOUCHDOWd§o, gemischtes Team, Forschung, Finanzierung, Wissensvermittlung (via Ausste
ereignis, Internet-Auftritt), Fragen von Schuler/innen, z.B. Zahngesundheit, mein Alltag

https://youtu.be/d83GGSWzhiA

SpitznameWie wollen Menschen mit Down-Syndrom bena&ionggoidey®owndist total doof, ist eine
SHUQLHGOLFKXQJ VR VFKOLPP ZLH &6FKODPSH$ RGHU &0LVW

https://youtu.be/XPHHP-pTkfg

Zeitungsberich&'LH 3IDOHWWH GHU 9RUXUWHLOH LVV

Redakteur Thomas Morawitzky berichtete in der Ausgabe von M
11. Marz 2020, uber die Abendveransgaltumy 3SDOHWWH C
ist grol3 Herrenberg: Das Forschungsprojekt Touchdown 21 besc
VLFK PLW OHQVFKHQ PLW 'RZQV\QGURF

Diesen Artikel durfen wir nicht abditmkémww.gaeubote.de/
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Fotos und BlogbeitB&ytuhrend. Informativ. Fundiert.

Ein Abend mit TOUCHDOWNR1 mini.
aufwww.ptz-stuttgart.blog

von Kathrin Fechnef
Veroffentlicht am12. Marz 2020

Vieles gelernt, ein grol3es Dankeschon dafir!

Am 9. Méarz reichten die Stihle in der Gar-
tenhalle des Tagungshotels am Schloss-
berg in Herrenberg gar nicht smus

viele Interessierte waren gekommen, um
der Performance beizuwohnen.

Dasptz Stuttgart, d&&PIKarlsruhe sowie
derAktionsplaimklusion der Evang. Lan-
deskirche in Wirttemlvexiten eingela-
derzu einem Biihnenereignis von TOUCH-
DOWNZ21, Bonn:

Im Blhnenereignis sagen sie: Das ist uns
wichtig! Das halten wir vom Bluttest! Wir

wollen nicht aussortiert werden!

Dr. Wolfhard Schweiker, ptz, mit dem TOUCHDOWN21-Tearr

Das Ereignis sollte eine Mischung aus Multimediaschau, Meinungen und Impulsen des TOUG&HDOW?!
sentationen mit Anschauungsmaterial und Diskussibsoseir es dann auch: Das Publikum, 60 Teilnehn
waren wir bestimmt, wurde eingeladen zu einer figurlichen Reise mit bewegtereBifitdrohero®sriaind p

ten, verpackt in die Geschichte von Pinguin und Doktor. Das ist unverstandlich? Ja, stimmt! Und doch

Dr. Katia de Braganca und Daniel Blaeser.

Eine Flle von Eindriicken wurde vermittelt. Wir wurden
gierig gemacht auf die Arbeit des Forschungsinstituts:
arbeiten Menschen in bunter Vielfalt (Frauen und Ma
mit und ohne Down-Syndrom) gleichberechtigt zusam
Und wir lernten viel Uber die wissenschaftlichen Hin
grinde ebenso wie uber historische Belege: Trisomie
die Bezeichnung fur das 3-fache Vorhandensein de:
Chromosoms und eine Laune der Natur, medizinisch-w
schaftlich betrachtet gehdren Trisomien in allen Kultt
der Welt zum Leben. Menschen mit Down-Syndrom sin
und machen sich Gedanken tber ihr Leben und die Le
umstande wie jeder andere auch. Sie brauchen gute .
tenz, dann sind sie nicht zu bremsen. Und Mensche
Down-Syndrom haben Anspruch auf Respekt, so wie w

47



Dialog-Tage flr Religions- und Forderpadagogik 2020

Die Moderation (Dr. Katja de Braganca) sowie die alles umschlielende Geschichte des Blihnenerei
pragnant wie der liebevoll und detailreich gestaltete Buhnenaufbau. Das Anschauungsmateial gefiel,
Dedreux) und Fachmann (Daniel Blaeser) mit Down-Syndrom présentierten ihre Elemenite Eneveran
erklarenden und stets einfihlsamen Erganzungen der Assistenz (Anne Leichtfuld) rundeten in Kombi
lauterungen von wissenschatftlicher Seite (Dr. Katja Weiske) und hervorragender Technik (Jirgen Pas
einem bertihrenden Erlebnis ab. Ein grof3er Dank dafiir an alle Beteiligten!

Die Geschichte vom Bankrauber. Das TOUCHDOWN-Team nach der Veranstaltung.

Fotodzechner, Schweiker (ptz)
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Unser Bild vom Menschen in der inklusiven iSkhulgntfom Religionsunter-
richt bis zum Leitbild - Ein Workshop mit Masheas K
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Mathias KessigtrRektor der Graf-Eberhard-Schule (GMS) in KirchentellinsfertRAd&letidasmgglied der
=HLWahEtkil VIRVZ #H /HLWHU GHU _NXPHQLVFKHQ 5HOLJLRQVS|GD
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Wenn Krankheit, Sterben und Tod zum Schubadtag geh
Angebote des Religionsunterrichts und dersscelateAntwort auf ethische
Fragen am Ende des Lebens - Ein Vortrag v@retundeanger

Nach Themen: Bioethik fir die Schule/ Gen-Schere, ReproduktionsmedizBiuitest /Bioethisches
unterrichtspraktisches Kooperationsprojekt jetzt ein Perspektivenwechsel:

Blick darauf, wie Schule, in diesem Fall eine besondere Schule, ndmhdartiesschule (MSL) in La-
denburg, Konzepte der besonderen Unterstitzung und Begleitung voerkindd Jugendlichen mit
schweren lebensbedrohlichen oder fortschreitenden Erkrankungeniekélt hat.

Vor allem Sonderpadagogische Bildungs- und Beratungszentren mitatdersehwerpunkt korperli-

che und motorische Entwicklung (SBBZ KMEBGgn einen gewissen Anteil an Schulerinnen und
Schilern (Sud) (°E& ] E » SIW c” Zpol ]88 ]88 > vel |36e]0 ZXVE ®IE
wahrend ihrer Schulzeit bzw. kurz danach versterben, gehért (schon immersainen verstarkt)

zum Alltag dieser Schulen. Bei insgesamt ca. 300 SuS waren wir an derdéiskergangenen 10
Schuljahren jeweils mit dem Tod von 2-3 Schulern konfrontiert. Ein Grdigsér Kinder und Ju-
gendlichen hat bis relativ kurz vor dem Tod am Unterricht teilgenommen.

Angesichts dieser besonderen Herausforderung haben wir inzwisch&woeaept entwickelt, das

Uber ein reines Krisenmanagement im Akutfall hinausgeht. Trauerbegleitungsanen Schule ist

eine standige Einrichtung, eine durchgangige Perspektive geworden, nicliirrdie fSchulseelsorge,
sondern fur viele Bereiche des schulischen Lebens. Auch unter ethischeht§msikten macht es

HVS &E hue3 v v ~JlvvU A}v ]Jv E c% o00] §]A v WP WPIPIR] @ A% ]
am Ende meines Vortrages diskutieren kénnen.

Gliederung meines Vortrages:

|. Krankheit, Sterben und Tod als Thema von Schule

lI. Trauer

lll. Trauerbegleitung an der Schule

IV. Thema als Bildungsinhalt

V. Forderpadagogik fur SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen
Erkrankungen

VI. Fazit: Palliative Padagogik?

VII. AGs zu ausgewahlten Aspekten

Handout + zusatzliche Papier fir Weiterarbeit in den AGs, vor allem aber an der eigenen Schule
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|. Krankheit, Sterben und Tod als Thema von Schule

AFoto: Gedenktisch

AOLWWZRFKPRUJHQ 8KU HV NOLQJHOW ]XU JUR%HQ 3DXVH
Schulhaus. Lachen und lautes Rufen Gbertbnen die anrollende Gerausche-Welle. Die ersten
Elektro-Rollstthle flitzen um die Ecke, dann erscheinen die Laufer, gefolgt von einer Kara-

wane von Kindern und Jugendlichen mit Rollatoren, Rollstihlen und sogar in Betten. Ich

stehe am Religions-Tisch neben dem grof3en Kreuz, das die Schulerinnen und Schiler schon

vor Jahren mit bunten Bildern des Lebens geschmiuickt haben. Hier miissen alle vorbei, denn

hier geht es in den groRen Pausenhof. Wie schon so oft in den vergangenen Jahren ist auch

heute der Tisch wieder als Gedenktisch gerichtet. Die Schuilerinnen und Schiler der Berufs-
schulstufe haben den Tisch gestaltet. Sie haben Fotos zusammengetragen, Bilder gemalt

und kleine Texte geschrieben. Sie haben sich gemeinsam im Gespréach und beim Gestalten

an ihren eben verstorbenen Mitschiler erinnert. Diese Jugendlichen haben Erfahrung im Ab-
schiednehmen, immer wieder z&hlen sie auf, wer aus ihrer Klasse schon verstorben ist und

QDFK 6FKXOMDKUHQ LVW GLH /LVWH ODQJ A:HO QIWHGHIRG
Das haben wir jetztgele UQW 23 'DVV HV JXW WXW VLFK MHW]JW =HLW Il
len, was jeder gemeinsam mit dem Verstorbenen erlebt hat, die Musik zu héren, die er so

gerne mochte, oder Gegenstande und Spuren zu suchen, die er hier gelassen hat, das ha-

ben diese junJHQ (UZDFKVHQHQ LP /DXIH LKUHU 6FKXO]J]HLW DXFK

AEFoto: Martinsschule Ladenburg

Seit 19 Jahren bin ich als evangelische Religionslehrerin, in kirchicsiilung, an die Martins-
schule Ladenburg abgeordnet. An diesem SBBZ SBBZ KMENT unterrichte achuRdligegleite
Kinder und Jugendliche in ihrem Schulalltag. Von der badischen Lanbedn ich auch als Schul-
seelsorgerin fur die Martinsschule beauftragt. Die Aufgabe der Trauerhegieron Schilerinnen
und Schulern, aber auch von den Mitarbeiterinnen und MitarbeitignSchule ist Bestandteil mei-
nes Dienstauftrages. Ich bin jedoch in der glucklichen Situation, dedabei seit tber 12 Jahren von
V <}00 P]Jvv v pv <}00 P v ¢ ¢ Zuo]e Z v XE VYSeUGE e <@®]SSVY |
der Schule unterstitzt werde.

Die MSL betreut aktuell 228 Schiuler, 223 im Stammhaus, 5 in aisserklasse. ca 140 Schuiler mit
Komplexen und schweren Behinderungen.

Ca. 45 Schiler werden in inklusiven Klassen in Allgemeinen Schulen padagegisitét.

Mitarbeiter: ca. 140 Lehrkréfte in Voll- und Teilzeit. ca 30 Pflegelunafiel2 Krankenschwestern.

Leider keine ganz aktuellen Zahlen, aber trotz Inklusion ist die $zalilém Stammhaus nicht nur
konstant geblieben, sondern in den letzten 10 Jahren sogar gewachsen.

Alle Kinder und Jugendlichen, die die Martinsschule besucheenhaibe Korperbehinderung. Konk-
ret heil3t das, dass bei ihnen eine korperliche Beeintrachtigung festgestete, die Einfluss auf die
Entwicklung dieser jungen Menschen hat, und zwar in einem Zusammewspikbrperlichen, psy-
chischen und sozialen Faktoren.
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Es handelt sich dabei um

¥, Schadigung des Zentralnervensystems, des Gehirns und des Rickenmarks,
zB. entstanden durch schadigende Einflisse wahrend der Schwangerschaftpkrtibger
durch eine Sauerstoffunterversorgung wahrend der Geburt, wie Lahmungen, Epilepsie, Ei
schrankung kognitiver Fahigkeiten oder der Lautsprache

¥ Schadigung der Muskulatur und des Skelettsystems
zB. genetisch verursachte Muskeldystrophien, aber auch als Folgeerkrankungen

¥ Chronischen Krankheiten und Fehlfunktionen von Organen
verschiedene Stoffwechselerkrankungen, Fehlbildungen am Herz odeagmnvDarm-Trakt

Aus medizinische Sicht l&sst sich sagen, dass nur der kleinere Teil akg@uen genetisch be-

dingt ist, vielfach sind die Schadigungen vor, wahrend oder nach der Geltstdreden. Aus der
Statistik weil3 ich (ohne konkrete Quelle): der Anteil der Kinder marédérperbehinderung an

einem Geburtsjahrgang hat in den letzten Jahrzehnten zugenommen. Erklarung: Hietsane-
lungsmaoglichkeiten z.B. fur extreme Frihgeborene, fur Kinder mit bésartigen Erkrank&ogen,

P EIE vipvP v A E- Z] Vv E JVEE Z3]PuvP v ovwedlW @& A ]38
den medizinischen Fortschritt vergro3ern sich die Lebenserwartungen von Kimitegravieren-

den korperlichen Erkrankungen.

Von den Schilern im Stammhaus haben fast 60% eine komplexe Behigdengefahr 20% benoti-
gen eine medizinische Behandlungspflege (Katheter, PEG-Sonden, Insudad6% haben einen
besonderen Uberwachungsbedarf wg. Risiken wie Epilepsie, Shunt, Stoffveekizsetung, gravie-
rende Organveranderungen odeFehlbildungen).

Es gibt einen wachsenden Anteil an Schilern mit fortschreitenden unddbbdrohlichen Erkran-

kungen (Muskeldystrophien, bésartige Erkrankungen, Stoffwechselkrankheiten, sdbpikxgsien
und Herzerkrankungen), etliche Kinder und Jugendliche leiden &algeerkrankungen ihrer ur-
sprunglichen Behinderung und sind deshalb besonders anféllig #mdeledrohliche Krankheitsver-
laufe.

Die sehr heterogene Schulerschaft wird entsprechend nach drei verschieBddangsplanen unter-
richtet. Ca 60% haben einen Férderbedarf SBBZ KMENT und GENT, sie besutden$chule 12
bzw. 13 Jahre, ca 23% Forderbedarf Lernen, ca 16% nach den BP GS und Sek Idies&\R(S,
wechseln nach dem 9. bzw 10. Schulbesuchsjahr in weiterfihrende Schuldéeh#svorbereitende
Malnahmen (wg vieler Fehlzeiten durch haufige Krankheitszeiten fit adar Schulzeitverlange-
rung).

In der Lernorganisation verfolgt die Schule inzwischen ein Konzepgwischen eher homogenen
und eher heterogenen Lerngruppen abwechselt, Frage fur die KlasseneinteilungaWdenk wem
was gut lernen?

Bewegungsforderung und andere therapeutische Angebote gehéren zumrldhtsprofil der Schule
fur Kdrperbehinderte. Unterrichtet und betreut werden die kérpeninderten Schiler von Teams,
die sich aus Sonderschullehrern, Fachlehrern fir Kérperbehinderte ustigbehinderte, Physio-
und Ergotherapeuten, Pflegekraften und Krankenschwestern zusammensetzen. chdés unter-
richten aul3erdem zwei kirchliche Religionslehrer und zwei Sozialpadagoglimadeschaftigt. Dar-
Uber hinaus betreut die MSL eine hohe Zahl an Studierenden, Referendaxeie Praktikantinnen
und Praktikanten verschiedener Ausbildungsbereiche, z.B. auch im Ralemé&aosbildung zu ehren-
amtlichen Hospizhelfern. Ich erwahne diesen Punkt, weil sich darelisnur zusatzliche Aufgaben
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fur die Mitarbeiter der Schule ergeben, sondern eben auch immer wiedkgtipe Ansté3e und Anre-
gungen fur die Weiterentwicklung des Schulkonzepts ergeben haben.

A&Iol] W & ]SeIE ]* cD]SS v Ju > v~

Ich habe eingangs erwéhnt, dass es an unserer Schule seit tber 12 Jahreschirdgnernen Ar-

beitsk@E& ] P] SW cD]SS v Ju > VvAX ] & SCE& ((Vv *] ¥ « |¥¥ EZEOP qu
VA EeZ] vV EU(*PEU%% VU ] <] Z ul]s wWdS EWvcpvZAYXE

der Lebensuv & ( ZEuvP+A 08 pve E E "~ ZbescEiftigernv uv ~ Z°0 EA

AEFolie: Ziele AK Mitten im Leben

Folgende Ziele hat sich der Arbeitskreis gesetzt:

x Erweiterung und Starkung der Kompetenzen der Mitarbeitenden an der M&tzing auf den
Umgang mit Sterben und Tod sowie der Begleitung von progredient undistinoerkrankten
Schilern und von deren sozialem Umfeld.

x Sensibilisierung aller Mitarbeitenden fur die Notwendigkeit, sich m$e&m Thema auseinan-
derzusetzen.

X Schaffung eines geschitzten Rahmens, um eine Auseinandersetzung und eirsrsétustit
anderen Uber dieses gesellschaftlich haufig tabuisierte Thema zu ermdglicteruddrdern
Y

X Theoretische Fundierung des Wissens des Personals zur Erweiterung ihremgakdinpe-
tenzen im Umgang mit betroffenen Schilern und deren Familien.

So indirekte Unterstiitzung betroffener Schiler durch die Starkung derb&itenden, aber auch di-
rekt Unterstltzung durch
x Kontakt, Gesprache und verschiedene Aktionen der AK-Mitglieder mit betroffén& und
Schulergruppen
x Sammlung von unterstitzenden Materialien, wie z.B. BilderblicheerBldedtexte, Gegen-
stédnde, um das Thema mit Schilern zu bearbeiten.

Vernetzung mit aufRerschulischen Hilfeangeboten war vom Anfang anckn Bl

Erfahrung, das® Zpo%+*C Z}o}P]e Z (E ] veS cuve @cht kendt?audicdiedNdts Z &
fallseelsorger, die ja im Krisenfall an die Schule kommen kénnen (habeabbkieauch schon be-

wusst Leute eingeladen, misste man aber immer wieder tun).

Hilfreich fUr uns jedoch der regelmafiige Kontakt mit den ambulanterekinehd Jugendhospiz-

diensten, inzwischen auch mit dem Kinderpalliativdienst unserer Regiorkbnnen nicht nur die

Eltern auf diese Angebote verweisen, sondern profitieren auch vom Erfahrungsscis bei den ver-
schiedenen Treffen.

Fur die Umsetzung dieser Ziele war es von entscheidender Bedeutung, daksitBoly, Kollegium
und vor allem auch der Forderverein der Schule den AK in vielfaltigee \Weisrstiitzten. Aul3erdem
ist es uns auch immer wieder gelungen, externe Sponsoren zu gewinnen.

AEFoto: Bodenbild Mitten im Leben
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Am Anfang stand fur die Mitglieder des AKs die eigene Auseinandersetzudgmiihemen Krank-
heit, Sterben und Tod sowie die Beschaftigung mit theoretischen Enkisseh zu diesen Themen im
Mittelpunkt:

X Lebensweg eines progredient erkrankten Kindes

X ]JPv pupel]vv Ee §lpvP ul]8 udZu c> vU 8§ E vU d}

X Trauersymptome bei Erwachsenen und Kindern

x Konzepte der Trauerbegleitung

X Todesvorstellungen bei Kindern, Erwachsenen und Menschen mit geistigad&eimg

Durch die Teilnahme an entsprechenden Fortbildungen, durch Leektiot Austausch versuchen wir
uns hier standig weiterzubilden.

RegelmalRige Supervision mit einer Pastoralpsychologin (Lehrsupervisorin DGIRIeSA aisit-
zende des BV Trauerbegleitung) halten wir fir unverzichtbar, um

weiterhin professionell unterstitzen zu kénnen.

/EFolie: kognitive Konzepte
AHandout S. 1

Die grol3en alters- und entwicklungsbedingten Unterschiede un&meiiler stellen uns immer wie-
der vor die Herausforderungen aktuell herauszufinden, wen wir wigetees, ansprechen und errei-
chen koénnen.

AEFolie: bedeutende Verluste

Den Tod von uns nahestehenden Menschen erleben wir als Verlust
Abschied und Verlust erfahren unsere SuS und auch wir vielfaltig,
Abschiede und Verlusterfahrungen machen uns in der Regel traurig

Il. Trauer

AEFolie: Trauer verstehen?
Wenn wir Menschen in ihrer Trauer begleiten und unterstiitzen wobleliten wir verstehen, was
Trauer ist

/EFolie: Was ist Trauer?
AEHandout

Am Anfang unserer Arbeit im AK haben wir uns natirlich mit den damals vechenden Stufenmo-
dellen von Trauer und Trauerbegleitung beschaftigt. Fanden das aber nitedgpektive auf Kinder
und besonders auch mit dem Fokus auf Kinder und Jugendlichen mit eisgggeiBehinderung e-
her schwierig.

Uber eine Fortbildung und Veroffentlichungen haben wir dannKerstin Lammer, bis 2019 Profes-
sorin fo Theologie mit dem Schwerpunkt Seelsorge und Pastoralpsychologie im Fachbeesilch T
gische Bildungs- und Diakoniewissenschatft an der Evangelischen Hoelgelurg, heute leitende
Pastorin des Hauptbereichs Seelsorge und gesellschaftlicher Dialog deirtlerd&in anderes Kon-
zept von Trauer und Trauerbegleitung kennengelernt, das unserencBateutlich mehr Relevanz
besitzt.
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AEFolie: Kérperumriss
AEErgadnzung zum Handout: Trauersymptome

Wie Menschen ihre Trauer zeigen, folgt keinem festen Plan, sondeso selfaltig wie die Mie-
schen selbst. Trauer kann alle Ebenen unserer Person beeinflussen, kamnetbauf einen Bereich
beschrankt sein.

Die Symptome, die hier zusammengestellt sind, beschreiben Trauerreaktionenraklibngig von
kognitiven und anderen Entwicklungsvoraussetzungen

Mit dem Kdrperumrissbild kénnen SuS uber ihr Traurig-sein sprechewiok@nnen feststellen,
dass sich das Traurig-sein fur jeden anders anfiihlen kann

/EFolie: Das ganz normale Chaos
AEFolie: normale und erschwerte Trauer
AEFolie: Risikofaktoren/Ressourcen

Fokus auf
X Lebensumsténde, die Trauer behindern: Gefahrdung des eigenen Lebens, eigekieiKran
X weitere noch unbewaltigte Verluste und Krisen
x fehlende personliche Ressourcen, z.B. Fahigkeit Gefuihle wahrzunehmen und aciszdri

Dann ist mir klar, dass manche unserer SuS mit der Verarbeitung z.B. degifiedéditschilers o-
der eines Familienangehorigen tberfordert sein kénnen, dass es zu emendtisierung kommen
kann, vor allem, wenn diese Erfahrung geh&uft gemacht wird. Ebenso chu$avion ausgehen, dass
SuS negative Erfahrungen im Zusammenhang mit der eigenen Behinderung oder Erkgamkaoigt
haben, die traumatisierende Wirkung hatten und haben.

AEFolie: Krankheit, Sterben und Tod als traumatische Erfahrung voerKiandd Jugendlichen
AEFolie:Traumapadagogische Methoden:
AEErganzung zum Hand-Out

Klarstellung: nicht Therapie, sondern angepasste padagogische Mallnahmemeuseits einer
Traumatisierung entgegenzuwirken und um andererseits bereits traumatisiertiekimd Jugendli-
che auffangen und positiv unterstitzen zu kénnen.

Bedeutung fir die Trauerbegleitung an einem Beispiel erklaren:

x Psychoedukation: Der Tod eines Mitmenschen kann mich nicht nur traaggen, sondern
er macht mir auch Angst (wenn ich verstanden habe, dass alle Menscheal sterben muis-
sen, wenn ich weil3, dass Sterben ein kausales Geschehen ist. Wenn Kindeyantiiche
fragen: Warum ist der gestorben? kbénnen ganz existentielle Angste dahinterstecken)

X Andererseits ist es auch wichtig dartiber zu reden, dass wir nuridraund, wenn jemand ge-
storben ist, der fir uns bedeutsam, wichtig war

x Tod als Ohnmachtserfahrung demgegenuber in der Trauerbegleitung an dée Sclsube-
wusst aktiv miteinbeziehen (Gestaltung eines Erinnerungstisches und einerférager
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lll. Trauerbegleitung an der Schule

AFolie: Trauerbegleitung in der Schule mit dem Aufgabenmodell
AEHandout

Wichtig: Lammers Konzept der Trauerbegleitung ist kein Stufenmodell, soedaverden 6 Aufga-
ben beschrieben, die nicht nacheinander, sondern parallel, aufeinandegkbaz eine Orientierung
fur die Trauerbegleitung darstellen.

An diesem Modell haben wir uns orientiert, bei der Erarbeitung unisere
Handlungsanleitung fur den KrisenfaltHandout

Leitfaden zur Trauerbegleitung an der SchdHandout

Einrichtung eines Trauerkoffer&EHandout

AEFolie: Trauerkoffer

IV. Thema als Bildungsinhalt

/EFolie: Krankheit, Sterben und Tadrauern und Trosten als Bildungsinhalte
Trauerbegleitung am SBBZ SBBZ KMENT nicht nur im Akutfall, sondemnctadeldende Perspektive
(vgl die Kompetenzformulierungen aus Lernen konkret 1/2009)

Beispiele zu differenzierten Zugangs- und Aneignungswegen zu Krtastbdien und Tod Trauern
und Trésten als Bildungsinhalt:

AFolie: Lernen durch Wahrnehmung

Auf unsicherem Untergrund stehen/ auf Therapiebrett balancieren ermidtgirfahrungen von Unsi-

cZ EZ ]8U E AviSpoo pzZ E ]JPvyv & Z]AU]Bviwvs~dAlsvS (@&
} v uvs E Vv &°ee v Jve t vl v P (E S/

/EFolie: Lernen durch Tun

Es gibt Dinge, die unser Leben schwermachen, die uns bedriicken,

wir kdnnen aber auch unseren Kummer jemand anderem, vielleicht auch Gegiteauen, ihn able-
gen; Trostrituale ausfiihren; Geteilte Erinnerung kann trosten (Fotos sammelnkdartest Briefe
verteilen)

/Folie: Lernen durch Abbild und Vorbild
Bilder helfen uns beim Nachdesik Fragen kann man nicht nur mit Worten, sondern auch mit Bilder
beantworten, manchmal findet man so sogar bessere Antworten

/EFolie: Lernen durch Begriffe und begreifen
wir kdnnen auf die Gedanken anderer Menschen zurtickgreifen, geradebaieddieine Fundgrube
fur den Umgang mit Trauer

Zwei Beispiel aus dem REFolie: Gefangenschaft und Paradies

Bilder und aussagen von Schulern mit Muskeldystrophie Duchenne

AEFolie: Plakat mit Schutz- Schirm

(Ps 91) Besuch der Klassenkameraden bei einem palliativ betreuten Mitschiler
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ALiteratur fir SuS
V. Foérderpadagogik fur SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlieHegankungen

/EFolie: ILEBAFolie: Bildungsplan SBBZ KMEKEFolie: Pflegekonzepte

/EFolie: Ergdnzende Perspektive#EFolie 1+2: Beratung fur Team mit progredient erkranktem
Schiler

AHandout

V. Forderpadagogik fur SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen Erkrankun-
gen

/EFolie: ILEB AEFolie: Bildungsplan SBBZ KMEAFDIie.: Pflegekonzepte

AEFolie: Ergédnzende PerspektiveBFFolie 1+2: Beratung fiir Team mit progredient erkranktem Schiiler

AEHandout

VI. Fazit

Situation an SBBZ SBBZ KMENT erfordert eine palliative Padagogik

AGSs zu ausgewdhlten Aspekten

O Hinweissrbeitsgruppen der Teilnehmenden

Susanne Brennbeigiagvang. Religionslehrerin und Schulseelsorgerin an der Martinsschule Ladenburg
KMENT
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Grundlagen der Trauerbegleitung

Sterben und Tod verstehen

% Begriffe von Leben und Tod sind nicht angeboren, missen entwickedew
% kognitive Entwicklung nach Piaget verlauft als Wechselspiel zwisnastrukturen des Kin-
des und Interaktion mit materieller und sozialer Umwelt (AssimilationAkictbmodation)
¥, Alterstypische Vorstellungen vom Tod bilden sich durch innere uRdralEinfliisse
¥, ein realistisches Todesverstandnis entwickelt sich in der Regel bis zumédErtadheit
¥ realistische Todeskonzept umfasst:
Nonfunktionalitat
Irreversibilitat
Universalitat
Kausalitat
¥ auch Menschen mit einer geistigen Behinderung kdnnen ein realistischeskiayzept ent-
wickeln, abhé&ngig von ihrer kognitiven Entwicklung und vor allem ven i&rfahrungen und
dem, was sie dabei an Unterstitzung erfahren
¥ Auseinandersetzung mit Theorien der Entwicklung fir Padagogen wicictiggum Abwei-
chungen von einer Norm zu bestimmen, sondern, um Kinder und Jugjeadiuf dem Stand
ihrer jeweiligen Entwicklung verstehen zu kénnen und ihnen auch sem@sd ernangebote
machen zu kénnen.

Zum Todeskonzept von Kindern und Jugendlichen in verschiedenen Hmtgysstufen Margit
Franzen (2009): Tabuthema Trauerarbeit. 836-

Was ist Trauer?

cd@E p €& ]S ] viIGEGu o Z I8]}v u( ]Jv v HS v .v.s EopeSXAN
Trauer ist
Y ]v vvA}loo ¢ 0]+ Z E ]38

°]
Y ] A 03]PuvP Jv o HS v vs EOopu*S -
Y]ed o u°ZvU ] Z]v JvE A E v $ v KEIEOZIZ]& IpME 1\AS GEp v(

c P vivIEu o Z}« Nensdiendr@EKentinre Trauer sehr individuell aus
% e« P] S|l ]Jvc®] ZS]JP ¢« puv |l Jvc( 0o Z 2" dE u Ev
% o P] 8 cvlEuUu o puv ¢ E+ ZA EE " dE p E
¥, Bewaltigung kann gelingen
¥ Trauer kann krankmachen

Was hilft und was hindert im Trauerprozess?

Zum Verstandnis von Trauer: Kerstin Lammer (2014): Trauer verstehen.
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Aufgabenmodell der Trauerbegleitung (nach K. Lammer, 201403):

c *}WzZ~ D} oo € <E]*v A 03]PuvPw

Typen der Krisenbewadltigung Schulische Angebote im Krisenfall
B-elief Uberzeugung und Glaube ReligidseAngebote wie Raum der Stille,
Gedenktisch mit Kerzen und Kondolenz
buch, Mediation und Andacht

A-ffect Geflihle Kreative, geflhlsorientierteAgebote wie
Malen, Modellieren, Texte schreiben
Social Soziale Netzwerke Gesprachsangebote in der Gruppe,

Kontakt zu Beratern

I-magination lllusion und Intuition Theateigruppe odemMusikprojekt

Gognition Vernunft und Verstand Sachorientierte Unterrichund Projektar-
beit

Physical Korper(lichkeit) Korperliche Betatigunglurch Bewe-

gungsangebote in der Turnhalle/auf den
Pausenhof etc

Das Basi&h-Modell wurde am Community Stress Prevention Centre (CSPS) in Jerustigrkedn
und basiert auf den Untersuchungen des israelischen Traumaspezialistenlidloadl.

Dieses Schema kann helfen, das eigene Verhalten in traumatischen und kiteer8ituationen be-
wusst zu machen, die Reaktionen von Kindern und Erwachsenen zu verstehergeamessene Ange-
bote einer Begleitung anzubieten.

(ausfuhrlichere Beschreibung des Modells in der Zeitschrift GrundscéliggoR 27/2009)
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Handlungsanleitung flr den Krisenfall: Tod eines Schulers

5.

Fall 1

«ZHQQ HLQ 6FK+OHU LP .UDQNHQKDXV RGHU ]X +L

Nachricht vom Tod einer Schilerin oder eines Schulers trifft an der Schule ein
Schulleitung, Pflegedienstleitung, Kolleginnen des Jahrgangsteams und ein  Mitglied
GHV $UEHLWVNUHLVHV AOLWWHQ LP /HEHQ® $GUHVVHQ L
Zwei Mitglieder des Aks organisieren so bald als mdglich ein Treffen mit Vertretern des
Klassenteams, der Pflegedienstleitung und der Schulleitung.
Aufgabe dieses Treffens ist vorrangig der Austausch von Informationen zum Tod des
Schilers und die Klarung von Zustandigkeiten fur die im folgenden aufgefiihrten Auf-
gaben:
AEKontakt zu Eltern des verstorbenen Schilers
AlInformation des gesamten Jahrgangsteams, eventuell auch der anderen
Kolleginnen im Modul
Anformation und Begleitung der SuS der Jahrgangsstufe und
der SuS, die mit dem Verstorbenen im Bus gefahren sind (inkl. Busfahrer),
und von befreundeten SuS aus anderen Jahrgangsstufen
]X GLHVHP 3XQNW A, QKDOW HLQHV 7UDXHUNRIIHUV3 XC(
7TUDXHUEHJOHLWXQJ DQ GHU 6FKXOH?3 7H[WH LP 2UGQH
Lehrerzimmer und im Intranet)
Anformation (Beispiel fur Brief im Ordner im Medienschrank) an die Eltern
der betroffenen Mitschiler
Anformation des gesamten Kollegiums (per Infobrief oder Aushang)
ATraueranzeige der Schule in der lokalen Presse (nach Absprache mit den
Eltern des Verstorbenen)
(LQULFKWXQJ HLQHV A7UDXHUWBDagE:V: LP ORGXO I+U FD
Hier sollen fur Schiler und Mitarbeiter verschiedene Materialien zur Trauerarbeit ange-
ERWHQ ZHUGHQ XQG |X EHVWLPPWHQ =HLWHQ DXFK 0OLWJ
als Ansprechpartner zur Verfigung stehen.
Nicht alle Situationen kdnnen innerhalb der Schulgemeinschaft aufgefangen werden,
deshalb ist es wichtig sowohl fir Schiler als auch fur Mitarbeiter Adressen fir profes-
sionelle Trauerbegleitung und Traumatherapie zu haben (s. Anhang, bzw Kontakt tUber
Mitglieder des AKS).
Die SuS der Jahrgangsstufe richten einen Trauertisch am bunten Kreuz vor dem Pau-
senhof auf Z1 ein.
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7. Nach Bekanntwerden des Beerdigungstermins wird entschieden, wer an der Beerdi-
gung teilnimmt. Die Kos WHQ I«U HLQ *HVWHFN RGHU HLQHQ .UDQ] .
Schultrager ibernommen (Abrechnung im Sekretariat nach Vorlage der Rech-
nungsquittung).

8. Angebot einer Gedenkfeier fiur die gesamte Schulgemeinschaft am Trauertisch, zu der
nach Mdglichkeit auch die Eltern, Familie des verstorbenen Schiilers eingeladen wer-
den.

9. Abraumen des Trauertisches nach ca 2-3Wochen:

Fotos, Bilder, Briefe etc kénnen den Eltern tibergeben werden.
Fur jeden verstorbenen Schiler soll eine Namenstafel aus Holz am Erinnerungsort im
erweiterten Schulgarten aufgehangt werden (als abschlielRendes Trauerritual).

Fall 2
«ZHQQ HLQ 6FKsOHU LQ GHQ 5IXPHQ GHU 6FKX

1. Der Verstorbene bleibt an Ort und Stelle. Die Mitschuler werden sofort an einen ande-
ren geeigneten Ort gebracht und dort betreut.

2. Die Pflegedienstleitung informiert Schulleitung und Sekretariat, die, sofern noch nicht
geschehen, einen Arzt anfordert. Der Arzt muss den Tod feststellen und die Polizei be-
nachrichtigen.

3. Schulleitung, bzw Sekretariat benachrichtLJHQ XPJHKHQG OLWJOLHGHU C
LP /HEHQ3 1DPHQ XQG $GUHVVHQ V $QKDQJ GLH VRIRU
nen Jahrgangsstufe bei der Betreuung der SuS unterstitzen.

4. Der Notarzt oder die Polizei (auch die Feuerwehr) kbénnen Mitarbeiter des Feuerwehr
Krisenteams des Rhein-Neckar-Kreises zur Notfallseelsorge anfordern (vorrangig zur
Unterstitzung der Mitarbeiter, zur Begleitung der SuS sind die Kolleginnen zunachst
die geeigneteren Personen).

5. Die Polizei Uberbringt den Eltern des verstorbenen Schilers die Todesnachricht, even-
tuell in Begleitung eines Notfallseelsorgers.

6. Wenn Arzt und Polizei mit ihren Untersuchungen fertig sind und einwilligen, soll der
verstorbene Schiler in einem vorbereiteten Raum im Verwaltungsbereich aufgebahrt
werden, dort konnen die Eltern zu ihm.

7. Ein Bestattungsunternehmen holt den Toten ab.

Ansonsten dienen alle bei Fall 1 ab Punkt 3 aufgefiihrten Schritte als Orientierung ftir die
Trauerbegleitung in der Schule
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Der Trauerkoffer
Beispiel fur den Inhalt eines Trauerkoffers:

Die Materialien im Notfallkoffer kbnnen eingesetzt werden, um eine Klasse/Lerngruppedibéod eines Mit-
schilers oder Mitarbeiters der MSL zu informieren.

Sie sollen helfen, Betroffenheit und Trauer auszudriicken und Méglichkeiten des Trdstens zu entwickeln.

Steine:Sie sind schwer und hart, die Nachricht vom Tod bedriickt uns und tut uns weh.

Wir splren den Verlust, kdnnen aber auch unsere schweren Gedanken und Geflihle mit dem Stein ablegen.

Schwarzes TuclBezeichnet den Raum oder Platz, der jetzt leer bleibt. Auf das Tuch wird ein Foto des Verstor-
benen gelegt.

(Duft-)Kerze: Die SuS kennen ein Kerzenritual aus dem Religionsunterricht. Jetzt steht die Kerze fétdie ni
mehr sichtbare Anwesenheit des Verstorbenen.

Bilderrahmen/Bildhalter:Fiur Fotos

UK Material:Karte mit Symbol und Gebéarde fir T@kflhlekarten, aus denen SuS auswéhlen kon@&nmit
Symbolen und Gebéarden
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Dose mit Wortkarten:t} &Sl &S v*' (°Zo » (°E *"pu™U ] o0 ¢ v I,vv vX

Bild- und Textkarte:D]S v < ES viat wwSE pPE]P JeSY» pv c ]Jvv E dE}*S P v
jetzt jedem von uns gut tut: ein Gebet sprecheim Lied singen, ein Bild malezinen Brief schreibenyiusik
horen, Y X

Kopiervorlagen:* % E Z o ¢ ct ianpduM Beschriften und ausmalen/
Jo ¢« A Jvi®r A}v W mBuS mit Wasserfarben ausmalen/ Abschiedsbrief/
We oUA}ES c<o P #Ljeder oni@Gebete

Bunte Wolle:Die Wolle ist weich wie ein Kuscheltier oder ein Kissen. Sie ist warm, wie die Hantekien
PersonSie ist bunt, wie unser Bild und unsere Erinnerung von dem Verstorbenen.

Wir kénnen sie auf das schwarze Tuch legen.

Sorgenpiippchentaut oder stumm kénnen SuS dem Sorgenpuppchen ihren Kummer, inre Angste umehalles,
sie belastet, mitgeben.

c™ Z §i1]+3 MitwéMMuscheln, bunten Steinen und Federn schmiicken wir das schwarze Tuddnmit
Foto. Vielleicht gibt es persdnliche Dinge im Klassenzimmer, die wir auch an diesen Erinnereggsort |

Weitere Materialien im Ordner:

x >]18( v (°E ] dE& p & Po ]JSuvP v & D~A>W c t vv ]Jv N Z°%0 E -«
Anleitung fur den Einsatz des Trauerkoffers
cC& Ue3E P ov” lpu huP vP u]8 dE p Ev v
Beispiele fur Elternbrief
Vorschlage fiir Trostritual
Vorschlage fiir die Gestaltung eines Erinnerungstisches
H(e 81 ct vv ,]} » }8« Z (3 v ]Jv E ~Nudbterschiddi§hE Mehsehen brauchen un-
terschiedliche Angebote)
Ratgeberder ] I}v] W ct] <]v ETHdErphageévind-Todesvorstellungen von Kindern)
X Viele brauchbare Vorschlage inE « ]S+ QGranfiééhude religiov” , (W dE p Ev pv dE,
x Literaturliste (Bilderblcher, Unterrichtshilfen, Ratgeber fiir Erwachsene)

X X X X X X

x

Dieser Trauerkoffer wurde an der Martinsschule Ladenburg vom iniszgblindren Arbeitskreiditten im Le-
benspeziell fir eine Schilerschaft mit vielen Kindern udidgendlichen mit komplexen Behinderungen einge-
richtet. Jede Schule braucht ihren eigenen Trauerkofferk&nn auch sehr gut mit Schilern zusammen einge-
richtet werden.
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Leitfaden zur Trauerbegleitung an der Schule

1. Nachricht vom Tod eines Schiler&ommt in der Schule an:
Wenn ich die Nachricht vom Tod eines Schilers erhalte, hole ich als
erstes moglichst genaue und zuverlassige Informationen ein (tber
Schulleitung und Pflegedienstleitung)

2. Kontakt mit Klassenlehrer/Team:
Wir tauschen unsere Informationen aus und Uberlegen, ob es noch
weitere relevante Sachverhalte gibt?
AGab es bei Schillern aus der Klasse in letzter Zeit Todesfélle in der Familie oder im Bekanntenkreis?
ASind Schuler schwer erkrankt oder Familienangehdrige?
Aibt es andere besondere Belastungen in der Klasse oder bei einzelnen Schilern
(Trennung der Eltern, bevorstehende Umziige, SchulweclseM
ASollen/kdnnen alle SuS gemeinsam informiert werden?

Wir vereinbaren einen Zeitpunkt fir ein Gesprach mit der Klasse (mdglichst bald!)
Wir Uberlegen, welche Aktivitaten jetzt ruhen oder verschoben werden muissen.
Wir klaren, wer von den Kolleglnnen wann in der Klasse anwesend ist

3. Wer begleitet mich beim ersten Gesprach mit der Klasse?
Beim Uberbringen einer Todesnachricht ist es sinnvoll eine Begleitung zu habemeleePerson kann
UX X 1 u(P °©° Ev Zu vU Jvc uP ~» pu( ] Z 18]}vEd @Ep\Jviepv
feststellen, ob jemand besondere Unterstiitzung braucht. Eventuell hat die zweite Persoigenau-
ere Informationen Uber den Tod des Schiilers. Wichtig ist es, vor dem Gesprach die Aufgchizen
standigkeiten abzuklaren.

4. Vorbereitungen im Klassenzimmer:
Wie sollen die SusS sitzen, im Stuhlkreis oder an ihren Arbeitsplatzen?
Welcher Platzt bleibt leer, wo war der Platz des Verstorbenen?
Fotos und andere Gegenstande des Verstorbenen bereithalten
Vorkehrungen treffen, damit niemand das Gesprach stort.

5. Die SuS erhalten die Nachricht vom Tod eines Mitschiilers:
/| Z A Zo u,Po] Z*3 1o E puv Jv pS]P t}ES X «X XW c ]*3 35X E
wir kennzeichnen seinen Platz, der nun immer leer bleibt, mit einem schwarzen Tuch und einem Fot

6. Den Tod realisieren:
AWarum?
Der Tod eines jungen Menschen braucht eine Erklarung. Es ist wichtig, dass die SuS Heagkiirstel
nen. Manche Fragen kénnen beantwortet werden, andere nicht. Aber nur so kdnnenSligeSurod
realisieren.
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ASteine fuhlen:
Ich habe einen Sack mit schweren Steinen, moglichst fur jeden Schiiler einen Stein.
Wir fiihlen, dass der Stein schwer und Kalt ist

/EC oo P ¢3}E Vv ]e3U ]38 +uXA TE (%E P +3}E v ]*3U 3us pve A Z

7. Der Trauer Raum geben:
Wir sind traurig, witend, ratlos, verwirrt, haben AngtM dE p EE IS]}v v I,vv v « ZE
lich sein. Symbolkarten und Gebéarden helfen den SuS ihre Gefuhle auszudriicken. SuSdaorfoldier
Botschaften und legen ihren Stein auf das schwarze Tuch. Darauf achten: alles ist jetzt passend/erlaub
]*3U u ZW ¢/ Z u, Z§ v] ZS+ 4« BI§Jd@/]\Z Ys,]Z3 U

8. Wir sind in unserer Trauer nicht allein:
t]E I°v v Jv < El VW c'}88 ]*8 u Z i 818 ] pveX” t]E ISveSy v
chen, ein Lied singen.
Wir sind eine Gemeinschaft, wir kbnnen zusammen schweigen, nachdenken, weinen, wir kbnnen uns
vV Vv,V vZosSvU pve SE,*svU Jv( Z (°E Jvv & e JvUY

9. In unserer Erinnerung ist der Verstorbene noch lebendig:
Wir erzéhlen uns von den Begegnungen mit dem Verstorbenen. Was haben wir zusammen\Wwiébt?
ches innere Bild haben wir von ihm? Wir suchen Sachen, die uns an ihn erinnern.

10. Wir schauen in die Zukunft:
Wie wollen wir den weiteren Tag verbringen? Was tut jedem einzelnen jetzt gdt®auf achten, dass
es fiur jeden ein passendes Angebot gibt!
Wir klaren, wer in den néchsten Tagen Ansprechpartner ist und wann wir uns alle wisdenrmen
treffen wollen.
Wir planen einen Gedenktisch an einem zentralen Ort der Schule, denn es ist wichtig, dass alle an de
Schule wissen, was passiert ist und warum wir traurig sind.
(Vorschlage z.B. http://schulpastoral.drs.de/fileadmin/hauptabteilungen/ha-ix/docum&ntsfisfel-
der/Krisenseelsorge/01_erste _hilfe_koffer/MethodenundRituale.pdf )

Die Eltern werden méglichst noch am selben Tag mit einem Brief der Klassenlehrer informiert.
Wir klaren, wer mit den Eltern des verstorbenen Schiilers Kontakt aufnimmt, bzw in Kontakt bleibt (z.B.
Info wg Beerdigung)

11. Ubergange gestalten:
Wir beschlielen unser Treffen mit einem Trostritual, das uns starken kann.

* beim Tod eines Familienmitgliedes oder eines Mitarbeiters der Schule, vomidéthnur einzelne SusS, son-
dern mehrere betroffen sind, empfiehlt sich ein &hnliches Vorgehen

Diese Handlungsanleitung fur den Trauerfall an der Schule orientiert sich am Aufgabdrdeodeauerbeglei-
tung von Kerstin Lammer (2004).
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Forderpadagogik mit Schilerinnen und Schilern mit fortschreitenden und lel
chen Erkrankungen

Entwicklungsbereiche im Rahmen eines ILEB-Konzeptes:

Motorik
Wahrnehmung
Selbststandigkeit
Kognition
Kommunikation
Verhalten

X X X X X X

Bildungsbereiche des Bildungsplans SBBZ KMENT (2015):

X Identitat und Selbstbild
Kommunikation

Lernen

Leben in der Gemeinschaft#
Selbststéndige Lebensgestaltung
Arbeit

X X X X X

Fahigkeiten und existentielle Erfahrungen des Lebens (FEDL)

Kommunikation

Orientierung

Bewegung

Vitale Funktionen

Pflegen und Kleiden

Essen und Trinken

Ausscheiden

Ruhen, Schlafen und Wachsein
Aktivieren

Beschaftigung

Zufriedenheit und Emotionalitat
Sicherheit

Soziale Bereiche und Beziehungen
Existentielle Erfahrungen des Lebens

x

X X X X X X X X X X X X X

Beispiel fuir ergdnzende Perspektiven fir die Forderung von SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen |
X Motorik (Feinmotorik, Schwimmen/Sport)

AAtmung
ARuhe und Aktivitat

ANahrungsaufnahme und Ausscheidung
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x Wahrnehmung (visuell, auditiv, taktil, kinasthetisch, vestibular)
ASchmerz
AWNohlbefinden/Unwohlsein
ASicherheit/Unsicherheit und Angst

X Selbststandigkeit
ASelbstbestimmung
ASelbstwirksamkeit

X Kognition

Ahemenspezifisch (z.B. Konzepte von Krankheit und Tod)

x Kommunikation (Mundmotorik, Sprache, UK)
YHUI#JEDUHYV &9RNDE XOD ésterfiel® BrtahrigeR XQLNDWLRQ % EHU

X Verhalten (Sozialverhalten, Arbeitsverhalten)
ABefindlichkeit ausdriicken

Anit Belastungen umgehen

X ldentitat und Selbstbild
Aexistentielle Erfahrungen
APerspektiven

AEinstellungen, Haltungen, Glaubenstiberzeugungen

Zur Frage nacheh8DOOLDWLYHQ 3|GDJRJLNS$
Helga Schlichting (2014): Palliative Padagégitgabe von Schule in der Begleitung von Schiilerinnen mit schwerer Behindezung.und Lebel

In: N. Maier-Michalitsch/g: Grunick (Hrsg.): lebenSierlzeletZiod und Trauer bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
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Schwere Krankheit, Sterben und Tod als traumatische Erfahrungen von SuS, Lehrerinnen und Pflegekraften de

Traumapadagigische Methoden*:

Herstellen von Sicherheit

Durch traumatische Erlebnisse wird die Welt zu einem Platz der Bedrohung und UnsohSukierhMeéadgidghihgestort ist,
befindet sich der Organismus in einem permanenten Alarm- und Stresszustand.

F/Eeine ruhige und wertschatzende AtrhospiH [LEOH 5DKPHQEHGLQJXQJHQ 7UDQVSDUHQ]
5IXPH$ XQG GLH 6LFKHUXEFXKXRR DbHARKIeaidMikH WHU V2 KW IHQ

Bindungsorientierung
Bindungssicherheit ist Grundlage erfolgreichen Lernens. Helfende BazistrigdnBimiliggsbeziehungen.

FEProfessionelle Nahe unter Berlicksichtigung der professionellen Distainfabligkeidusprachliche Interaktion, Unterstiitzur
bei der Stressregulierung, Sorge fur das Wohlbefinden und dehintatitgn StarkeScentstehen zu lassen, ermdglicht das Erl
eines& V L F K H U filiQlierBz4ldidng$

Ressourcenorientierung
Traumatisierte Menschen haben oft ein negatives Selbstbild.

AIJHIHQ¥%EHU GHQ (UIDKUXQJHQ YRQ 2KQPDBIOW QG G fildeh(OdiRe ¥k didlBelvaltiglihgO \
von Aufgaben und belastenden Situationen hilfreich sind. Es gilt digsetédestewaltzuschatzen und nicht als Opfer zu stig
tisieren.

Psychoedukation
Traumainduzierte negative Selbstbilder sind haufig durch Schuld- und &gthamgefihle gepr

FEAlterargemessene Aufklarung, den guten Grund fir ein Verhalten verstehleae mtzdhesienehginelfen den betroffenen Men-
schen zu einem besseren Selbstverstan@etbgtakzaptanz.

Selbstwirksamkeit
Bei traumatisierten Menschen ist das Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten gebrochen.

AElber eine gezielte Forderplanung und die Erdffnung von Partizipationsmdgétiisteibds atdkkénerfahrutigefintriebs-
kréfte dieser Menschen und ermdglichen eine neues Vertrauen igldigerigenen Fah

Selbstregulation
Um akute Stresssituationen bewaltigen zu kdénnen, missen Plane und Stratkgien entwickelt wer

AEAchtsamkeitsiibungen und eventuell auch Stufenplane zur Reorientierung issoElatbbdudtenndiBoatrolle Gber sich
selbsru erlangen

* diese Zusammenstellung verdankte ich einer Schulseelsorge-Forthitheg RauéinaolDim RPI Karlsruhe Januar 2020

(Literatur: - Hantke/Gorgrribuch TraumakompeteiigeErste Hilfe fiir traumatisierte WiidBeverbook. ertste Hilfe fiir die Seelduldin/Hoffart: Trauma-
péddagogische Konzepte in der Schule in: Gahleitner u.a.: Traumasédéjegikianpbyesgre/del6)291-
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Literaturhinweise

Trauerbegleitung allgemein:

Kerstin Lammer: Trauer verstehen. Formerklarungent Hilfen. (Neukirchner Verlagshaus)
4. Aufl. 2014.

Margit Franz: Tabuthema Trauerarbeit. Kinder begleiten bei Abschied, VienidiStod. (Don Bosco)
4. Aufl. 20009.

ct vv & E}S( oo JvSE]SSAX , v puZ (°E vEIVP<KE -uVsS]d} G@Ev™ 4y
hrsg. von der Ev.-Luth. Kirche in Bayern u. dem Kath. Schulkommissariat in Bayern,
Heilsbronn/Muinchen 2006

Wie Kinder trauern: Kinder in ihrer Trauer begleiten, hg vom Diakonischen WeBK@e

Vom Umgang mit Trauer in der Schule . Handreichung
(http://Iwww.schule-bw.de/unterricht/paedagoqgik/praevention/auffaelligkeiten/kriseninterven-

tion/trauer.pdf)

www.Schulpastoral.drs.déHomepage der Schulpastoralstelle der Erzdiézese Rottenburg)
AEPraxisfeld Krisenseelsorge: viel praktische Anleitungen zum Umgang mitiKdeerschule

Trauerbegleitung und Sonderpéadagogik:

Sven Jennessen: Schule, Tod und Rituale. Sytemische Perspektiven im sonderpégagogisc
Umgang mit Sterben, Tod und Trauer. Universitat Oldenburg, Didaktischesrap2606.

Charlene Luchterhand, Nancy Murphy: Wenn Menschen mit geistiger Behimgdgauern.
(Juventa Verlag) 2. Aufl 2007.

Nicola Maier-Michalitsch, Gerhard Grunick (Hrsg.): Leben bis zul8terben, Tod und Trauer bei
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen. (selbstbestimmtes)|2bé4.

Abschied, Trauer und Tod. Heft 1/2009 der Zeitschrift: lernen konkreertictit bei geistiger Behin-
derung.

Stefan Anderssohn: "Wie stellen sich Menschen mit geistiger Behinglelem Tod vor?" Erkennt-
nisse Uber das Todeskonzept von Menschen mit geistiger Behinderung auudeéiage von inter-
nationalen empirischen Untersuchungen. 31.7.20@liforum.anderssohn.info/download/todeskon-
zept pdfexe

Baume wachsen in den Himmel. Sterben und Trauern. Ein Buch fur Memadhggistiger Behinde-
rung. (Lebenshilfe-Verlag Marburg) 2007.
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Ulrike Escher: Anton ist tot. Eine Geschichte in leichter Sprache.
(https://www.lebenshilfe.de/de/leichte-sprache/buecher/Glaube/geschichte.php?listEl
13.07.2017)

Aus Religionspadagogik:

Werner Ritter: Leid und Gott didaktisch reflektiert. Vortrag beim Landesverband fir Evang. Kinder-
gottesdienst in Bayer, 2008, S. 6-18){://www.kirche-mit-kindern.de/fileadmin/user_upload/BIL-
DER/Dokumentationen/Dokumentation Ritter.pcim 13.07.2017)

Nina-Christin Flottmann, Angelica Niestadtkottdch will nicht, dass die tot sind! Die Themen Ster-
ben und Katastrophen mit Grundschulkindern. Kt.4. (Verlag an der Ruhr)2007.

Zeitschrift grundschule religion:

Heft 4/2003: Trauern und Trdsten.

Heft 27/2009: Gott und das Leid

Heft 45/2013: Tod t und was dann?

Heft 66/2019: Was der Friedhof vom Glauben erzahlt

Nach dem Leben, dem Leid, dem Tod und Gott fragen und darauf vertrauen, dass¢batn Leid

und im Tod bei uns ist. UE in: Arbeitshilfe Religion. GS 3./4. Schuljahr, dnd.&ilBJ.(Calwer)
2011.

Susanne von Braunmtuhl, Sarah Edel u.a.:Sterben und Wab wird einmal sein?
nterreligids-dialogisches Lernen (ID), Band 2. Unterrichtsmaterialien fur dmel€atwle mit CD-

ROM. 2016

Kleine Rituale in der Schulseelsorge (Hrsg Religionspadagogische Zentrum Heilsbronn)
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Literaturhinweise fur Kinder und Jugendliche

Bilderblcher

Titel Autor Zielgruppe Inhalt Kommentar

Hat Opa einen | Fried/ Gleich | Kab 3
Anzug an?

Papa, wo bist dul U.Saegner | K ab Vor- Was brauchen Kinder| Hospiz-Verlag
schulalter wenn sie Tod und Tra
erleben? Kinderbuch,
zeigt, wie Erwachseng
Kindern bei ihrer Bew
gung eine Hilfe sein
kénnen.

Gehort das so? | P. Schéssow | K ab Vor- Der gelbe Vogel Elvis
schulalter gestorbentiRie werde
gezeigt, Umgang mit
verschiedenen Ge-
fuhlen(Fassungslosig
Wut,ZV\DPPHQK

Leb wohl, lieber | S. Varley K etwa Tiergeschichte. Dachy Trauerverarbeitung
Dachs Vorschulalter | gestorben. Die anderg
Tiere erinnern sich an
gemeinsame Zeiten (

Still, ich denke a| H. Hagen/ H.| K Ein Huhn ist gestorbe| Trauerbewaltigung,
das Huhn Geelen Jan-Erik begleitet es 1 neues Leben, Jen-
anderen Tieren. Aus ¢ seitsvorstellung
letzten Ei des Huhns
schliipft am Ende ein
Kiken

Die besten U. Nilsson/ E| K Kinder entdecken totg Erklart spielerisch V
Beerdigungen dg Eriksson Tiere und damit den T ganglichkeit,

Welt Sie kimmern sich um Beerdigung und Rity
HumPHO ODXV

Adieu, Herr Muff| U. Nilsson/ A| K ab 4 Herr Muffin ist ein Auseinandersetzen

Tidholm betagtes Meer- Tod und Krankheit.

schweinchen, das allg Abschiednehmen vg
lebt Leben

Abschied von Ry W. Oyen/ M. | K Sara und Rune spiele| Plotzlicher Unfall-To
Kaldhol Wasser. Rune fahrt m (Ertrinken)eines Kin
dem Boot auf den Se¢
ertrinkt.

Uber den groRer] A.Beucher/C.| K ab 2 Tiergeschichte: Der H Trostbuch!
Fluss as nimmt Abschied, er m
sterben
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Abschied von de
kleinen Raupe

H. Saalfrank/
Goede

Tiergeschichte Raupe
Schnecke sind Freun
Eines Tages ist die R
weg, daflr ein schdne
Schmetterling in Sicht

Verwandlung

Du wirst immer K
mir sein

.Hermann/ C
Solé-Vendrell

K Vorschulalte

Familie ist auf dem W,|
in den Urlaub. DenVa|
stirbt beim Autounfall.
Sohn muss mit dem T
des geliebten Vaters f{
werden.

Realitat des Todes
annehmen, die Lieb
zueinander bleibt be
stehen

Was kommt nacl
Tausend?

A.Bley

Das Kind Lisa und de
Mann Otto sind Freun
Sie treffen sich im Ga
Otto wird krank, Lisa
begleitet ihn bis zum
Schluss.

Erinnerungen, Umgs
mit Trauer, Wechsel
Geflhle

Hubert und der
Apfelbaum

A.H&chler/A.H
sler

Hubert ist ein alter Mg
der einen Apfelbaum
pflegt, in den im Herb
ein Blitz einschlagt. E
pflanzt einen neuen.

Abschied,
werden und vergehg

Himbeermarmels

F.K. Barth/ D,
Wiinsch

Grof3onkel Georg kon
mit der Zeit nicht meh
alleine zurecht, dann

stirbt er. Die Eltern tr@
ten sie und gehen mit
zur Beerdigung, bei d
sie helfen darf.

Liebhaben,
Glucklichsein,
Erinnerungen

Pele und das ne
Leben

R. Schindler/
Heyduck-Hutl

K-Grund-
schulalter

Pele und Tomo sind
Freunde, die zusamm
Ball spielen und ein B
arlegen. Tomo stirbt &
einer Krankheit. Tomg
Mutter erklart inm, wa
nach dem Tod ist

Religidses Buch

Die Reise nach
Ugrila-Brek

A.C. Tidholm

Beginnt mit dem Tod

Opas. Die Eltern sage
ihren Kindern nichts, §
suchen sie Opa lberg
und finden ihn schliel3
an einem (irrealen?)

Jenseitsvorstellungg
Aktive Trauerbewalt

gung

Was ist das, frag
der Frosch

M. Velthuijs

K im Vor-
schulalter

Frosch findet tote Am

Leben und Tod geh(
zilsammen

Abschied von T4
Sofia

H. Olbrich

K

Franziska und Fabian
freunden sich mit Tan
Sofia an. Sie erzahlt i
von ihren Jenseitsvor
lungen, geht mit ihner

den Friedhof, stirbt.

Wo sind die Toten?
Religidses Buch
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Der Besuch vom K. Crowther | K Der kleine Tod gewini Angst vorm Tod
kleinen Tod Elsewin, dieaneiner] QHKPHQ GH
Kiankheit gestorbenig DXFK QXU H
zur Freundin. Am End
steht sie als Engel an
seiner Seite
Fur immer K. Luftner/ K.| K Junge im Kindergar- | Poetisches Bilderbu
Gehrmann tenalter hat seinen Vg das auch die Reakti
durch Krankheit verlol der Umwelt spiegelt
Er erlebt, dass alles fii Der Junge findet Kra
immer anders ist, das
Leute komisch oder h
reagieren. Er erkennt,
sein Vater fir immer ¢
Teil von ihm sein wird
Wie der kleine rqg W. Weitze/ E| K Der beste Freund deg Gibt Trost fur
Elefant einmal s¢ Battut Elefanten zieht mit se| Abschiedssituatione
traurig war und v Familie weiter. Der ro{ aller Art (Umzug, Tr¢
es ihm wieder gy Elefant ist sehr traurig nung, Tod)
ging findet Rat bei einer EL
und wird wieder glick
Abschied von Oy |. Abedi/M. Eine Bilderbuchgesch| Der Elefantenopa ur
Elefant Cordes Uber den Tod, vor alle seine Enkel suchen
Uber die Frage: Was | Antworten
kommt nach dem Tod
Als der Tod zu u| J. K+J Es gab eine Zeit, da g Was hat sich seither,
kam Schubiger/R.{ den Tod noch nicht | verandert?
Berner Hat der Tod nur
Kummer und Leid
gebracht?
Ente, Tod und | Wolf Erlbruch| K + J Der Tod freundet sichl Muss man vor dem

Tulpe

der Ente an. Nachden
Ente sich verabschieq
hat, nimmt der Tod si¢
liebevoll in seine Arm¢

und tragt sie davon.

Angst haben?

Wie gehdren Tod un
Leben zusammen?
Was kommt nach dg

Tod?
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Selber lesen oder vorlesen

Titel Autor Zielgruppe Inhalt Kommentar
Kannst du pfeiff U. Stark/ 4 K-Vorlesebuch | Berra hétte gerne einel Begegnung mit den
Jthanna? Hoéglund tollen GroRRvater wie Ul Themen Alter,
bekommt ihn: den Freundschaft, Abschig
Altenheimbewohner Ni| Trauer, schone Erinne
Sie haben einige schor gen
Wochen, dann stirbt Ni
Sie besuchen die Beer|
gung.
Und was komn Bley
nachi000?
Romane
So war das mit | R. Krenzer K ab | Tommy(3 J.) ist behinder| Wahre Geschichte aus d
Tommy 9 sehr krank und stirbt. Seil 80er Jahren

neunjahriger Bruder Tobi
beschreibt, was das fiir d
Familie bedeutet.

Oskar und die D4

in Rosa

Eric- Emmanuq( J,E

Schmitt K
ab
12

Oskar ist erst zehn, aber
nicht mehr lange zu leber
Oma Rosa hat den Mut,s
ihm Uber seine Fragen
nachzudenken. Oskar scl
taglich Briefe an Gott und
durchlebt in der verbleibe
Zeit ein ganzes

Menschenleben

Ein unerschrockenes Bu
Mut macht
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'HU XQJHERUHQH OHQVFK PL® B RKIMKXEND XQJ
Ein Beitrag von Markus Dederich

Kritische Anmerkungen zur Diskussion um sein Lebensrecht
Aus: Prifstand der Gesellschaft, QUELLE erganzen

Prof. Dr. Markus Dedmstiglrziehungswissenschaftler und Heilp&ddagoge. Er ist Inhaber des Lehrstuhls fi
Heilpadagogik, Theorie der Heilpddagogik und Rehabilitation an der Universitat zu Koln.

Der Abdruck des folgenden Textes erfolgt mit freundlicher Genehmigung von Markus Bed@riGnagowie
Freisleben-Liechtenstein, Edition von Freisleben, Rimpar.
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