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Vorwort
Schopfer - Mensch: Bioethik fiir die Schule

Die Biotechnik macht ihr Ding: Babys designen, Organe drucken, Gene schnippeln, Kinder zeugen und
selektieren. Die technischen Entwicklungen sind rasant. Die Verfahren werden immer einfacher. Oft ge-
nuigt schon ein Bluttest.

Mit diesen Worten wurde die Tagung flr Lehrkrafte im Dialog von Religionspadagogik und Forderpada-
gogik fiir den 9. Marz 2020 ausgeschrieben. Wie sehr der Mensch Geschopf statt Schopfer, Gemachter
statt Macher ist wurde den Teilnehmenden erst eine Woche spater beim Corona-Shut-Down der Schulen
und Kitas bewusst. Eines der kleinsten Mitgeschopfe Covid-19 hatte die Macherplane von uns Menschen
durchkreuzt.

Noch waren wir froh von 9.-10. Mdrz die Tagung und Abendveranstaltung requldr, ohne Handschlag und
unter Bertcksichtigung von Hygienevorschriften durchfiinren zu konnen. Sicherlich eine der letzten Ver-
anstaltungen vor der Corona-Pause. Die geringe Teilnehmerzahl war jedoch nicht dem winzigen Virus
geschuldet, sondern eher der vermeindlichen Irrelevanz der Themas Schopfer-Mensch bzw. Bioethik fiir
die Schule.

Darum musste wir vor ab dem Hauptreferenten Prof. Dr. Markus Dederich von der Universitat Koln absa-
gen. In die Dokumentation konnten wir jedoch seinen anregenden Beitrag ,Der ungeborene Mensch mit
Behinderung im Licht der ,Bioethik™ aufnehmen.

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

Pfrin. Claudia Heinkel, die Leiterin der PUA-Fachstelle fur Information, Aufklarung und Beratung zu Pra-
nataldiagnostik und Reproduktionsmedizin flhrte in ausgewahlte bioethische Theorie- und Praxisfragen
ein. Ptz-Dozent Wolfhard Schweiker stellte die Verknupfungen zu theologischen und padagogisch-didak-
tischen Aspekten her. An Tischgruppen beschaftigten sich die Teilnehmer/innen an Fall- und Praxisbei-
spiel unter andere mit der Frage: Wie konnen Schiler/innen diese Themen im (Religions-) Unterricht an
Forderschulen (SBBZ) und in inklusiven Settings erfolgreich bearbeiten?

Statt der geplanten Workshops wurden die Einheiten im Plenum durchgefiihrt. Claudia Heinkel fuhrte
weiter zum Bluttest, aktuellen Hintergriinden und bio-ethischen Problemstellungen aus. Fachberater
Matthias Imkampe teilte seine Unterrichtserfahrungen zu Bioethik am Gymnasium, Rektor Matthias Kess-
ler berichtete von der Auseinandersetzung mit dem Menschenbild in der inklusiven Schulentwicklung
seiner Gemeinschaftsschule und Susanne Brennberger teilte als Religionslehrerin und Schulseelsorgerin
ihre reichen Erfahrungen im Umgang mit Krankheit, Sterben und Tod am SBBZ mit dem Forderschwer-
punkt korperliche und motorische Entwicklung.

Eingeleitet durch das anregende Gruwort von Schuldekanin Ursula Ripp-Hilt gipfelte die Tagung schlieR-
lich im Buhnenereignis des Bonner Forschungsinstituts TOUCHDOWN21 mini unter dem Titel ,Ich bin
einmalig: Menschen mit Down-Syndrom reden mit.

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

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

auch in diesem Jahr darf ich Sie alle heute Morgen ganz herzlich griiRen und in Herrenberg willkommen
heiRen. Als Schuldekanin der Kirchenbezirke Herrenberg und Boblingen freue ich mich, dass Sie sich
wieder in meinem Bezirk zu dieser Tagung treffen, so dass ich heute einige Zeit auch dabei sein kann.

Beim Blick auf das Thema der diesjahrigen Dialogtage ,Schopfer-Mensch - Bioethik fiir die Schule”
musste ich unwillkirlich an das Grundmotiv von Albert Schweitzers Leben denken: ,Ehrfurcht vor dem
Leben”. Ich denke, Sie alle kennen den im Elsat geborenen Theologen, Arzt, Organisten, Philosophen
und uberzeugten Pazifisten. Vor 55 Jahren ist er 90jahrig in Lambarene gestorben, dort, wo er im Urwald
von Zentralafrika sein Krankenhaus gegriindet hatte.

Albert Schweitzer war ein besonderer Mensch mit einer besonderen Ausstrahlung: freundlich, selbstbe-
wusst, eigenstandig - und bis ins hohe Alter darauf aus, die ,Ehrfurcht vor dem Leben® zum Grundmo-
dell des Lebens auf dieser Erde zu machen. Was meint Schweitzer mit ,Ehrfurcht vor dem Leben?

Ich habe eine kleine Geschichte gefunden, die Schweitzer selbst erzdhlt hat - ein Erlebnis, das ihn als
Jungen auf diese Spur gebracht hat. Schweitzer erzahlt, wie ein Klassenkamerad ihm an einem Sonntag
in der Passionszeit vorschlagt: ,Komm, jetzt gehen wir in den Rebberg und schieRen Vogel.“ Sie hatten
sich Schleudern gebastelt, mit denen man kleine Steine verschieen kann. Schweitzer will eigentlich
nicht, aber er traut sich nicht nein zu sagen. Er will nicht ausgelacht werden.

Als sie den ersten Vogel in einem Baum entdecken, legt sein Freund einen Kiesel in die Schleuder und
fordert Albert auf, das Gleiche zu tun. ,In demselben Augenblick fingen die Kirchenglocken an zu ldu-
ten”, schreibt Schweitzer. ,Es war das Vor-Lauten, das dem Hauptlduten eine halbe Stunde voranging.
Fur mich war es eine Stimme vom Himmel. Ich tat die Schleuder weg, scheuchte die Vogel auf, dass sie
wegflogen und vor der Schleuder meines Begleiters sicher waren und floh nach Hause. Und immer wie-
der, wenn die Glocken der Passionszeit in Sonnenschein und kahle Baume hinausklingen, denke ich er-
griffen und dankbar daran, wie sie mir damals das Gebot: ,Du sollst nicht toten” ins Herz geldutet haben.
Von jenem Tag an habe ich gewagt, mich von der Menschenfurcht zu befreien. ... Die Scheu vor dem
Ausgelachtwerden ... suchte ich zu verlernen.” Ehrfurcht vor dem Leben, die Menschenfurcht verlernen
und sich an Gottes Weisung bin-den. Schweitzer hat das sein Leben lang mutig versucht. In seinem En-
gagement fur die Kranken in Afrika, aber auch gegen die Atomristung.

LEhrfurcht vor dem Leben” macht frei und bindet. Sie macht frei von Menschenfurcht. Frei von der Furcht
ausgelacht zu werden. Sie macht mutig und selbstbewusst. Ehrfurcht vor dem Leben macht frei von
Menschenfurcht, weil sie sich gebunden weif} an Gott. Darauf baut diese Ehrfurcht auf, dass Gott mir et-
was sagt und ans Herz legt und manchmal auch - wie bei Albert Schweitzer - ins Herz ldutet. (@us einer
Predigt von J. Cornelius-Bundschuh)

Wenn Sie sich in diesen Tagen Gedanken machen Uber Bioethik fur die Schule, mochte ich Ihnen mit
meinem Gru® heute morgen eigentlich nichts anderes, als diese beeindruckende Lebenshaltung der
LEhrfurcht vor dem Leben® ans Herz legen - auch wenn jetzt an diesem Montagmorgen keine Kircheng-
locken Lauten. Vielleicht konnen Sie diese kleine Geschichte mitnehmen, die den Schiler Albert
Schweitzer zu seiner Lebenshaltung gebracht hat.

Schuldekanin Ursula Ripp-Hilt
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Programm

Montag, 09. Marz 2020

9:30
10:00
10:30

12:30
14:30

16:00

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

Ankommen und Brezelfriihstiick
BegriBung und GruBwort (Schuldekanin Ursula Ripp-Hilt)

Bioethik fiir die Schule: Theologisches - Praktisches - Didaktisches
(Claudia Heinkel, Wolfhard Schweiker)

Mittagessen

Gen-Schere, Reproduktionsmedizin und Bluttest: Hintergriinde, bio-ethische Probleme,
Unterrichtsideen (Claudia Heinkel)

Bioethisches und unterrichtspraktisches Kooperationsprojekt Gymnasium und SBBZ
(Matthias Imkampe)

Kaffee & Kuchen
Lerngang Grafeneck: Was die Vergangenheit uns lehrt (Franka Roner) - entfallen
Abendessen

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

Dienstag, 10. Marz 2020

9:00

10:15
10:30

12:00
12:30

Unser Bild vom Menschen in der inklusiven Schulentwicklung: Vom Religionsunterricht bis
zum Leitbild (Mathias Kessler)

Pause

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

Auswertung der Tagung und Reisesegen

Mittagessen und Ende der Tagung

= Hinweis:Das Programm wurde kurz vor der Tagung umgestellt, so dass Abweichungen von der
urspringlichen Ausschreibung sowie dem 0.g. Ablauf notwendig wurden.
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Bioethik fiir die Schule - Eine Einfiihrung von Wolfhard Schweiker
Theologisches - Praktisches - Didaktisches

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
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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
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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 "

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)‘[‘Z

* 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 Dialog-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,
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IIl. Didaktisches \(piz

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 | @1’1

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. Nashwville: 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. II. 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. habil. Wolfhard Schweiker ist Dozent fiir Forder- und Inklusionspadagogik (SBBZ) und Godly Play/
Gott im Spiel am Padagogisch-Theologischen Zentrum (ptz) in Stuttgart sowie Privatdozent an der Universitat Tubingen
fur Praktische Theologie und Lehrbeauftragter an der Universitdt Wiirzburg.



Dialog-Tage fiir Religions- und Forderpadagogik 2020

Pranataldiagnostik im Diskurs: 23 Tutzinger Thesen (Kurzfassung)

1.

SN

11.
12.
13.
14.
15.
16.

17.

18.
19.

20.

21.
22.

23.

Ein gerechter Zugang zu einzelnen Untersuchungsverfahren muss fiir alle Schwangeren bestehen

Die Schwangeren sind besser tiber die Aussagekraft einzelner Untersuchungsmethoden aufzuklaren

Die Qualitat im Ultraschallscreening muss verbessert werden

Das kurative Potenzial der Pranataldiagnostik widerspricht einer ,schadlichen Praxis”

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

PND ist immer eine Entscheidung - wird dies bewusst, tragt der Prozess Ziige eines Schwangerschaftskonflik-
tes

Spate Schwangerschaftsabbriiche - eine zwangsldaufige Folge der Pranataldiagnostik?

Spatabbriiche - Verbote sind keine Losung

Ethikkommissionen konnen den Konflikt um den Spatabbruch nicht ldsen

. PND kanalisiert Angste und Verunsicherung und wirkt somit vermeintlich als umfassende Bewaltigungsstrate-

gie

Psychosoziale Beratung umfasst mehr als bekannt ist und muss offensiver und vor allem frihzeitiger beworben
werden

Ein Schwangerschaftskonflikt nach PND wird individuell unterschiedlich erlebt und fiihrt zu einer ,unertragli-
chen Entscheidung”

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

Die Zeit nach der Entscheidung - egal wie diese ausfallt - muss professionell begleitet werden

Die Angst vor gesellschaftlicher Ausgrenzung hat direkte Auswirkungen auf die Entscheidungsfindung

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

Die Entwicklungen im Bereich der PND befordern einen konflikthaften Verantwortungstransfer auf die Schwan-
gere

Die Einfuhrung nicht-invasiver pranataler Tests kommerziellen Unternehmen zu Uberlassen, ist folgenschwer
Neutrale Informationen Uber die medizinisch neuesten Nicht Invasiven Pranataldiagnostischen Tests (NIPTs)
sind schwer zuganglich

Eine von kommerziellen Interessen gesteuerte Informationspolitik unterminiert die informierte Entscheidungs-
findung, statt sie zu starken

Mit nationalen Gesetzen ist keine wirksame Requlierung der nicht-invasiven Pranataltests zu erreichen

Der Diskurs uber NIPTs befordert defizitorientierte Sichtweisen auf Menschen mit Behinderungen und steht
damit im Widerspruch zur UN-BRK

Ethische Grundsatzdebatten sind miihsam und fiihren zu keinen einstimmigen Antworten, trotzdem sind sie
unentbehrlich

Quelle: https://www.apb-tutzing.de/news/2016/tutzinger-diskurs-pnd.php
Langfassung von Pranataldiagnostik im Diskurs 23 Thesen von Marion Baldus et al., hg. Von Akademie fiir Politische
Bildung, Tutzing 2016.

In: https://www.tutzinger-diskurs.de/wp-content/uploads/2018/01/Praenataldiagnostik-im-Diskurs-DE-Maerz-2017.pdf
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Diirfen, sollen oder miissen wir alles tun, was wir konnen?
Uberlegungen von Claudia Heinkel

Pranataldiagnostik (PND): eine selektive Normalitat

Diirfen, sollen oder miissen wir alles tun, was wir R

konnen ? Schatzfragen — statistische Informationen - Begriffe und ihre Botschaften...
PND: eine Normalitat in der Schwangerenvorsorge

Von der Normalitat zur Norm..

Pl"anataldlagnostlk: elne Selektlve Norma|ltét Welche Untersuchungen gibt es?

Medizintechnik hat heute einen besonderen Stellenwert bei der Menschwerdung
Griinde fur PND: ,Sicherheit und Gewissheit”

Die Brisanz der PND: Diagnostik ohne Therapie!

Dial fiir Religis und Forderpad: ik des PTZ Birkach
»Schopfer-Mensch. Bioethik fiir die Schule”
PND: Nicht nur ein Frauenthema!

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

2. Kategorie: Selbstbestimmung der Frau
Selbstbestimmte Kundin?

Lol b Cospos Lot

9. PND ist ein gesellschaftliches Thema
10.  Was kénnen wir tun? Woriiber miissen wir reden?

Claudia Heinkel 11. ..esistnoch viel zu tun!

Pua-F lle fiir Information, Aufkldrung, Beratung zu Pranataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin

Diakonisches Werk Wiir

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

Damals.... Heute.. femnien

Ca 6/100 Ca4/100 Ca2/100

Materialien

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?
1%? 2%? a%?

dem Taufgottesdienst ...
4. Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, kein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen?
a.  20jahrige frau: 99,93% 97,93% 95,93%
b.  35jahrige Frau: 90,70%  9570%  99,70%
¢ AOjahrige Frau: 89%  79% 9%
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?
——————————————————————————————— ——————————————————————————————
‘Wortiber reden wir eigentlich? Alter und Chromosomenbesonderheiten

Ein paar statistische Informationen vorweg ...

= 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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= https://www.zeit.de/feature/down-syndrom-

praenataldiagnostik-bluttest-entscheidung#kapitel2

Invasiv

Chromosomenbesonder-
heiten,
Erbliche Stoffwechsel-/
Skeletterkrankungen
Verschlussstérungen

=
~

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 ein Hinweis sein auf genetische
Syndrome, Herzfehler, Verschlussstorungen, Praeklampsie,
Friihgeburt etc.

Selbstzahlerleistung (IGeL): ca. 120-200€

Auffallige Werte fiihren fast zwangsldufig zu weiteren
Untersuchungen

‘orgeburtiichen ngen gl
= Vorgeburtliche Untersuchungen:

» Nichtinvasive Untersuchungen:
Ultraschall, Wahrscheinlichkeitsberechnungen (Ersttrimester-
Screening, Pranataltest)

» 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.

Amniozentese Chorionzottenbiopsie

Fetale Zellen aus dem Fetale Zellen aus der Plazenta
Fruchtwasser (Mutterkuchen)

15.-18. SSW 11.-13.SSW

Fehlgeburtsrisiko Fehlgeburtsrisiko

Ergebnis nach 2-3 Wochen Ergebnis nach 2 Wochen

edizintechnik hat heute einen besonderen
Stellenwert bei der Menschwerdung

Fast alle Kinder kommen gesund zur Welt. Die Mitter- und Sauglingssterblichkeit ist (in
den Industrieldndern) seit Jahren auf einem historischen Tiefstand.

Trotz der umfassenden medizinische Kontrolle sind aber die Angste und Sorgen der
werdenden Eltern heute erheblich.

Die ,gute Hoffnung” ist gebunden an die Kontrolle und die Bestatigung durch die S
medizinische Diagnostik. Ein unauffalliger Befund gibt erst die Erlaubnis, sich auf das Kind
zu freuen und die Schwangerschaft zu genieRen.

Erklarungsmodelle fiir die Angste der Frauen/Paare heute:

> SchwanFerscha_ft ist eine der wenigen Lebensphasen, die wir trotz aller medizinischen
Kontrolle letztlich nicht steuern kénnen. Wir kénnen vieles wahrnehmen, aber wir
kénnen nichts beschleunigen.

» ist eil de chii de itual. N hnik hat diese
Funktion zur Beherrschung der normalen Angste in der Schwangerschaft ibernommen.

» Angst vor einer Behinderung des Kindes ist eine gesellschaftlich akzeptierte Chiffre fir all
dierbAn ste und L herheif ie di 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, ,Abweichung”,
»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.

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.

... ES ISt nocn vie n

= 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....

Amniozentese Chorionzottenbiopsie

Fetale Zellen aus dem Fetale Zellen aus der Plazenta
Fruchtwasser (Mutterkuchen)

15.-18. SSW 11.-13. SSW
Fehlgeburtsrisiko Fehlgeburtsrisiko

Ergebnis nach 2-3 Wochen Ergebnis nach 2 Wochen

Ansichten tber PND — BZgA 2006

= 10.-14. SSW
a Wahrscheinlichkeitsberechnung E E;J:‘I:‘tsz;‘}rfntlastung, weil es die Sorge vor einer Erkrankung des Kindes nehmen
-

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.

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 {iber 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%

= Selbstzahlerleistung (IGeL): ca. 120-200€
= Aufféllige Werte fiihren fast zwangslaufig zu weiteren Quelle . S
Untersuchungen ?’ng}r;(aHG)‘: i i }s_o.e"r‘lggsg I‘md schung und Praxis der S H und F M

https://www.tutzinger-diskurs.de/wp-content/uploads/2018/01 -im-Diskurs-DE-Maerz- hittps://wwwtut ~diskurs de/wp-content/uploads/2018/01, Im-Diskurs-DE-Maerz-2017.odf
2017.pdf
Thesen 1-12
Thesen 13-23
1. Ein gerechter Zugang zu einzel L fahren muss fiir alle Schwangeren bestehen . v : " .
13 Die i in mit PND tragen zu miissen, setzt Schwangere unter
2. Die Schwangeren sind besser liber die ft ei L einen enormen emotionalen Druck
aufzuklaren 14, Die Zeit nach der Entscheidung — egal wie diese ausfallt — muss professionell begleitet werden
3. Die Qualitat im Ultraschallscreening muss verbessert werden 15, Die Angst vor i hat direkte i if die
4. Das kurative Potenzial der Pranataldiagnostik widerspricht einer ,schédlichen Praxis“ 16.  Hohe Abbruchraten verringern zu wollen, ist ein legitimes politisches Ziel - aber durch Sozialpolitik, nicht
e X 5 % % durch Kriminalisierung,
55 Die zwischen bzw. Arzten und Schwangeren muss verbessert werden % o R honithe >
17.  Die Entwicklungen im Bereich der PND beférdern einen konflikthoften Verantwortungstransfer ouf die
6. PND ist immer eine Entscheidung — wird dies bewusst, tragt der Prozess Ziige eines Schwangere i % ikchoy G LG
Schwangerschaftskonfliktes e sty = : o i
B ) i X ) § ) 18 Die Einf g nicht Tests L i ist.
7.  Spatesd fiche=eine Folge der ik? 19, Neutrale Informationen iiber die medizinisch neuesten Nicht Invosiven Prénataldiagnostischen Tests (NIPT)
8. Spatabbriiche - Verbote sind keine Lésung sind zu schwer zuganglich
9. Ethikkommissionen konnen den Konflikt um den Spétabbruch nicht Idsen 20, Emic'?vne';dungsﬁndung, e o gty dieinf
10.  PND kanalisiert Angste und Verunsicherung und wirkt somit vermeintlich als umfassende 21, Mit nationalen Gesetzen ist keine wirksame der nicht-invasi i 2u erreichen
Bewidltigungsstrategie
. R . 22, Der Diskurs Gber NIPTs befordert defizitorientie i isen auf mit i und steht
11.  Psychosoziale Beratung umfasst mehr als bekannt ist und muss offensiver und vor allem damit im Widerspruch zur UN-BRK
frdhzeitigerbewstbenwe deq 23 Ethische Grundsatzdebatten sind miihsam und fishren 2u keinen einstimmigen Antworten, trotzdem sind
12.  Ein Schwangerschaftskonflikt nach PND wird individuell unterschiedlich erlebt und fahrt zu einer sie unenthehrlich

,unertraglichen Entscheidung
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Schwangerenvorsorge: Ein Blick zurtick...

Mitte der 60er Jahre:

+ Einfihrung der Mutterschaftsrichtlinien (MSR) und d orsorge:
Vorsorge wird zur Pflichtleistung der Krankenkassen, dle die Krzte erbnngen missen.

Anreiz fir die en: 100 DM fiir einen vollen Mutterpass - bis 1983!

 Ziel: Senkung der Miitter- und Sauglingssterblichkeit

Weitere Wegmarken:

Em(uhmnﬁ’des Risikokonzepts in die Mutterschaftsrichtlinien (MSR)
52 Risiken begriinden Anspriiche auf Untersuchungen

Emfuhmng des genetischen Altersrisikos in die MSR:
Frauen iiber 35 Jahre haben einen Anspruch auf eine Fruchtwasseruntersuchung als Kassenleistung

* 1995
infl g des sog. F i in die MSR, angig von Alter oder {f Risiken

nderung?!

= |[m Fokus der medizinisch ausgerichteten
allgemeinen Schwangerenvorsorge steht heute das
Risiko, dass das Kind eine Behinderung oder
Krankheit haben kénnte.

= Heute kommt in Deutschland kaum mehr ein Kind
auf die Welt, das nicht vielfach durchleuchtet,
vermessen und auf bestimmte Merkmale hin
Uberprift wurde und von Anfang an einem
bewertendem Blick ausgesetzt war.

Claudia Heinkel leitet die PUA-Fachstelle fiir Information, Aufklarung und Beratung zu Pranataldiagnostik und Repro-
duktionsmedizin im Diakonischen Werk Wiirttemberg (DWW), Stuttgart.
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Nichtinvasiver Pranataltest (NIPT): ein Test ohne medizinischen Nutzen
als Kassenleistung!?

Diirfen, sollen oder miissen wir alles tun, was wir kénnen?

Seit 2012 in Deutschland auf dem Markt: PraenaTest von LifeCodexx Konstanz

Nichtinvasiver Pranataltest (NIPT):

Bei der Markteinfihrung 2012:

ein Test ohne medizinischen Nutzen als Kassenleistung!? +" Suche nur nach Trisomie 21
+ el ab der 12. (SSW) aufgrund einer medizinischen Indikation
* Ergebnis lag nach zwei Wochen vor
Dial fiir Religions- und Forderpadagogik des PTZ Birkach 1 Kesten; 12106

»Schopfer-Mensch. Bioethik fiir die Schule”
9.-10. Mérz 2020 Herrenberg

,Werbesprech” von LifeCodexx:
Rettet viele Kinder vor ,,unnétigen” Fehlgeburten

Gefordert u.a. mit Steuermitteln aus der Mittelstandsférderung Ba-Wi, mit
Forschungsmitteln der Bundesregierung und der EU (> 13,5 Mio €)

Claudia Heinkel

,Technische Innovation” und ,sozialer Kollateralschaden” (Henn/Schmitz 2012)
Pua-Fachstelle fiir Information, Aufklarung, Beratung zu Prénataldiagnostik und

Reproduktionsmedizin

Diakonisches Werk Wiir b

= Der Test ist eine technische Innovation und ein (weiterer) Schritt zur
= Im Blut der Schwangeren zirkulieren ab der 8. SSW auch Bruchstiicke des Entschlisselung der gesamten Erbanlagen des werdenden Kindes.
kindlichen Erbguts (zellfreie plazentare DNA)

e funktioniert der

= Aktuell ( Stand: 3/2020) sucht der Test nach

= Sie werden aus einer mutterlichen Blutprobe isoliert, vervielfaltigt und mit » Trisomien 13, 18 und 21 (,klinische Routine”)
Hochleistungsrechnern den einzelnen Chromosomen zugeordnet. > Veranderungen bei den Geschlechtschromosomen
» Geschlecht
= Wenn die Zahl der kindlichen DNA-Fragmente z.B. des Chromosoms 21 eine » einigen bekannten seltenen Syndromen z B DiGeorge-Syndrom, Prader-Willi-
bestimmte Menge Ubersteigt, ist das ein Hinweis darauf, dass das Syndrom, Angelmann-Syndrom, Cri-du-Chat-Syndrom
werdende Kind wahrscheinlich das sog. Down-Syndrom hat. > Neue Testangebote (Stand: 3/2020):

» Test auf Trisomien und Monosomien bei allen (anderen) Chromosomen

= Der Test kann inzwischen bereits in der Frithschwangerschaft ab 10. SSW . WieCodex; VG2 Miinchen) o
eingesetzt werden. Das Ergebnis liegt nach wenigen Tagen vor. » Test auf , iber 80 Syndrome” (Eluthia/Heidelberg)

egienun

Testangebote in Deutschland (Stand: 3/2020):

* Er hat Eime hOhe,re Aussagekraft als das Ersttrlmesferﬁcree.nlngf vor PraenaTest/LifeCodexx, HargnongTest/Ce[\ata PanormaTest/Natera, fetalis/Amedes,
allem fiir Trisomie 21 und - abgeschwacht - auch fiir die Trisomien 13 prenatalis/lllumina verifi, Nifty/BGI, previa/Eluthia/BGl, ...
und 18.

Alle Firmen bieten inzwischen umfangreiche Testpakte zu Staffelpreisen an
o Bsp: PanoramaTest , Kostengiinstige High-Tech-Medizin flir werdende Eltern”

= ABER: Der Test ist eine Wahrscheinlichkeitsberechnung, keine (file:///D:/_Downloads/2019 PAN-Preisliste(2).pdf
Diagnose. = Aggressive Werbestrategien der konkurrierenden Firmen mit geradezu fahrldssigen
Werbeversprechen
- s < 1
> Testergebnisse kdnnen auch falsch sein. o Beispiele: PraenaTest (https://lifecodexx.com/fuer-schwangere/) ; PanoramaTest
» Auffallige Testergebnisse miissen laut medizinischen Fachgesellschaften (https://www.panorama-test.de/fuer-eltern/)
vor einem Schwangerschaftsabbruch durch eine invasive Untersuchung o Schlusselbegriffe sind: . - - S—
i ,Sicherheit”, ,Gewissheit”, ,Beruhigung®, ,Entlastung®, ,ohne Risiko®, “fir ein
abgeklart werden. gesundes Kind”
» Der Test ersetzt also nicht grundsétzlich die Fruchtwasseruntersuchung. 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.

18



Dialog-Tage fiir Religions- und Forderpadagogik 2020

NIPT: ein heftig umkampfter Markt!

« Deutschland und Europa sind attraktive und umkampfte
Markte, auf denen mindestens 7 global agierende
Biotechfirmen und Labore um Kundinnen konkurrieren (Stand:
3/2020)

« Dynamischer Markte:
Bsp.: Startup Eluthia/Heidelberg mit Kooperationen mit BGI
(Hongkong) und BilliontoOne (Kalifornien)

* Wachstumsprognose allein fir die NIPT-Branche:
51 Mrd. US-Dollar bis 2025.

= Prifergebnis (Abschlussbericht des IQWiG/2018):
i d o sipebnce ol 0Lt ment s e clren /e /15

estimmung. des-1%os-utosomaler-trisomen-13-15-un ErisIkosChwan e s !

» Hohe Aussagekraft des Tests fr Trisomie 21
v Sensitivitat: >99,13 %; Spezifitit > 99,95 %

v’ Entscheidend fiir die einzelne Frau ist aber der positive Vorhersagewert! Er wird nicht
berechnet.

» Testgite bei Trisomien 13 und 18 ist nicht , robust schatzbar”

= Kritik am Bericht des IQWiG:
» Zahl der Fehlgeburten bei invasiven Untersuchungen zu hoch angesetzt?

» Fur Trisomie 13/18 ist der NIPT medizinisch nicht erforderlich (deutliche Hinweise im
Ultraschall)

» Testversager nicht berlicksichtigt
» Studien mit hoher Verzerrungsrate einbezogen; Studien v.a. an Hochrisikokollektiven

= Abschlussbericht konstatiert: die Aussagekraft des NIPT fur Trisomie 21 ist
moglicherweise lberschatzt
> Pressemeldung des IQWIG zum Abschlussbericht: ,,Rechnung mit vielen
Unbekannten*

= Dies ist die Entscheidungsgrundlage fiir den G-BA!
Er bleibt trotz aller Kritik beim Narrativ: der NIPT hat eine hohe Aussagekraft fur
die drei Trisomien, weniger Fehlgeburten durch den NIPT

«

enzulassung de

eie Kass: s NIPT

httpu//www.netzwerk:

praenataldiagnostik.defileadmin/p oo S=2- __ @bvicm,  Diskoniel
raenatal-diagnostik/pdf/2019.04 ==BgB pmb Boskor © Warmemberg  GeN
4 imentatic ier-f n-
NIPT-als-Kassenleistung.odf ) Kldé e ' zor
I April 2018
aussprechen!

Zusammenfassung

Verbande, Or sehr.
dase cer e Kassan-
Zulssung des nichtinvaskven Prinataltests (NIPT) filen wird.

Weil der Test g bedibet!,

K e seine K A

rlen entschieden werden, wie es i Nethodentewertungsverfahren des G-BA ge-
schicht, Die mit dem Test Konfikirel
chen Foigen mussen
werden.

Zum Methodenbewertungsverfahren des G-BA

= Derzeit ist der NIPT eine Selbstzahlerleistung (IGeL)

= Aktuelle Kosten: je nach Anbieterfirma und Leistungsumfang zwischen ca.
130 und 500€ (Stand: 3/2020)

= 2016-2019: Methodenbewertungsverfahren des Gemeinsamen
Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen (G-BA) zur Frage:
# Soll der NIPT auf die Trisomien 13, 18, 21 eine Kassenleistung werden?

» AnstoR zu diesem Verfahren gab eine Herstellerfirma (LifeCodexx)

= Der G-BA bewertet ausschlieBlich nach medizinisch-technischen Kriterien.

» ,Der Test beriihrt fundamentale ethische Grundfragen unserer Werteordnung”
(Prof. Hecken/unparteiischer Vorsitzender des G-BA). Aber: Die ethische un
gesellschaftspolitische Bewertung sei Sache des Gesetzgebers.

Auf dem Weg zur Kassenleistung...

= Orientierungsdebatte des Deutschen Bundestags am
11.4.2019 zum NIPT

httgs:’z(www,bundestag,de(dokumente(textarchiv(ZOlB(kwl5~de~genetische'blunests—

= Stellungnahmen pro und contra Kassenzulassung:

»Argumentationspapier des Diakonischen Werkes und 11
anderer Verbande gegen die Kassenleistung

»Orientierungshilfe der EKD: konditioniertes Ja zur
Kassenleistung

ethische Urteiisbildung 2018

* Position der EKD:
« ein konditioniertes Ja zur Kassenleistung —

* Argumente sind vor allem
Selbstbestimmung und Gerechtigkeit

Nichtinvasive Prinataldiagnostik

https://www.ekd .de/ekd-veroeffentlicht-beitrag-
nichtinvasive-praenataldiagnostik-39514.htm
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eschluss des G-BA: ABER: Kassenleistung potentie
Kassenleistung ,,nur in begriindeten Einzelfallen” ?

r jede Schwangere?
= Beschluss des G-BA vom 19.9.2019 sagt etwas anderes:

= Beschluss des G-BA am 19. 9. 2019: > Weder allein das Alter der Schwangeren noch eine prospektive Risikoschwelle wie
beim Ersttrimester-Screening sind ausreichend fur eine medizinische Indikation fur
einen kassenfinanzierten NIPT.

)*Pressemlttellung des G-BA: » Die medizinische Indikation fiir die Kassenleistung ist die individuelle Situation der

Der NIPT auf die Trisomien 13, 18, 21 wird ,in Frau und ihre subjektive Besorgnis:
begrﬁndeten Einzelfallen” von der GKV bezahlt. ¥, Der Test kann dann durchgefiihrt werden, wenn er geboten ist, um der Schwangeren eine
Auseinandersetzung mit ihrer indivi fen Sit ion hinsichtlich des Vorliegens einer

Trisomie im Rahmen der drztlichen Begleitung zu erméglichen.”

= Tragende Griinde des Beschlusses (2.4.):

» Der Beschluss tritt voraussichtlich im Herbst 2020 in D},edsc"‘,‘,‘%"g??, AR e‘h"eff“"g‘j;’" geraten, defr d‘;‘;’ Kigrung der Frage geboten ,.53
u i i Z ob durch die Schwangerschaft und deren Folgen eine fiir die Schwangere schwerwiegende
Kr:ft’ na(_:h dem Bﬁﬁ:-pluss uber eine Versicherten Beeintrdchtigung desg seelischen dhente des oder eine i gerwﬁchs%
IOraton 24mi ' Diese kann angesichts der individuellen U r Sch geren so schwer und

aufSergewohnlich sein, dass sie die zumutbare Opfergrenze ibersteigt.

Tragende Griinde 2.4.

s

Die Beflirworter*nnen sagen ...

= Anwendbar in der Frihschwangerschaft (ab 10. SSW)
» Recht auf Nichtwissen: ist Beratung vor NIPT tGberhaupt realistisch? Die Befiirworter*innen sagen:
» Erhoht das Risikodenken in der Friihschwangerschaft?
* Schwangerschaft auf Probe etabliert sich als sozialer Standard? » Der NIPT ist nichts grundsatzlich Neues in der Pranataldiagnostik.
= Werden noch Kinder mit Down Syndrom geboren werden? > Er ist ein medizinischer Fortschritt:
» Bsp. Ddnemark: » Er erspart den Schwangeren invasive Untersuchungen und
v staatlich finanziertes Screening seit 2005 Lunnotige” Fehlgeburten oder spate Schwangerschaftsabbriiche
v/ 99% der Schwangeren nehmen alle Untersuchungen in Anspruch
¥ 2005: 161 Kinder mit Down Syndrom; 2007: 27 Kinder mit Down Syndrom

= Schwangerschaftsabbriiche:

» Wird sich die Zahl der frithen Abbriiche nach der Beratungsregelung » Die Kassenfinanzierung ist eine Frage der Gerechtigkeit.
erhohen?

» Wird die Zahl der spaten Abbriiche und der Fetozide steigen (Prognose
der Pranataldiagnostiker)?

» NIPT stérkt die Selbstbestimmung der Frauen und ihr Recht auf
Wissen.

... die Kritiker*innen sagen...

Die Kritiker*innen sagen...

Die Kritiker*innen sagen: * Die Nutzung des Tests als Kassenleistung wird sich nicht beschrdnken lassen auf
wenige ,begriindete Einzelfélle”.

» Der Test hat keinen medizinischen Nutzen. Die statistisch zwingenden Folgen einer Ausweitung:
Er kann nichts heilen, sondern nur feststellen: das werdende Kind hat z.B. % mehr falsch-positive Ergebnisse sein
das Down- Syndrom. » mehr invasive Untersuchungen und ggfs. mehr Fehlgeburten.

* Die Kassenfinanzierung wird den sozialen Erwartungsdruck auf die werdenden
Eltern noch verstarken, diesen einfachen Test auch zu nutzen.
Auch der Rechtfertigungsdruck auf Eltern mit einem Kind mit Behinderung wird
noch groRer werden.

» Der Test bietet keine andere Handlungsalternative zur Geburt des
behinderten Kindes als einen Schwangerschaftsabbruch.
Ein auffalliges Ergebnis stellt die werdenden Eltern fast zwangslaufig vor die
Entscheidung fiir oder gegen ihr Kind.

K : . 2 . 2 . = Die Botschaft einer Kassenleistung ist fatal:
> Der Test ist kein Test gegen die Angst vor einer Behinderung des Kindes. Er > Die Suche nach Trisomie 21 ist medizinisch sinnvoll, verantwortlich und

verstarkt sie und notigt zu seiner Nutzung. gesellschaftlich erwiinscht
» Ein Kind mit Down-Syndrom ist ein ver

es und zu vermeidendes Risiko.

» Der Test konstruiert eine neue Risikogruppe: Schwangere mit einem
lediglich potentiellen Risiko fiir ein Kind mit Behinderung = Das steht im Widerspruch zur UN-BRK (Art. 8: ,schadliche Praktiken” bekdmpfen)
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...wohin gent aie Reiser
= Zukiinftig zu erwarten:
= Screening auf alle monogenetischen Auffalligkeiten

= Fragen:
= Suche nach Merkmalen ,,ohne direkten Bezug zur Gesundheit des ungeborenen \g > %o 2 o 2
Kindes" oder nach Merkmalen, ,die mit einer lediglich geringfiigigen » Wie sollen Arzt noen ihrer Aufklarungs'pﬂlf:ht dan'n noch )
Beeintrdchtigung fiir die Betroffenen einhergehen” (Tutzinger Thesen S. 16) nachkommen? Wie sollen Eltern noch eine informierte Entscheidung

treffen kénnen?

= Der Test hat technisch gesehen ein potentiell kaum begrenztes Testspektrum.
# In Erprobung sind Tests auf weitere genetische Besonderheiten:
v spat manifeste Krankheiten (z.B. Chorea Huntington),
v Anlagetragerschaften (z.B. Mukoviszidose),
v Krankheitsdispositionen (Diabetes, erblicher Brustkrebs, Alzheimer etc).

» Wer macht die Vorauswahl, auf welche Besonderheiten getestet werden
soll und auf welche nicht?

» Durfen Eltern alles wissen tber ihr ungeborenes Kind?
Braucht es kiinftig eine ,Pflicht zum Nichtwissen der Eltern“? (Henn).

= Die Sequenzierung der gesamten fetalen Erbanlagen ist technisch méglich,

: » Wer hat noch eine Chance geboren zu werden?
aber noch nicht marktkonform.

= Dies wird eine Uberfiille an Wissen Uber kleinste genetische Veranderungen beim

werdenden Kind bereitstellen, deren Auswirkung nicht bekannt sind. " Es glbt keinen genEtISCh gesunden Menschen!

= Der Test steht im Widerspruch zu unserer Uberzeugung als Christ*innen:

ne gesellschaftliche Debatte ist notig

= Wer diskriminiert wen wie?
= Das einzelne Paar, das sich gegen sein Kind entscheidet?
= Der einzelne Arzt, der die Verfahren anbietet oder durchfiihrt oder

» Jede und jeder ist einzigartig, unverwechselbar, sein Ebenbild, das Gott ins Abbruch macht?

Leben ruft und das mit der VerheiRung zur Welt kommt, zum Segen fiir andere = Der Humangenetiker, die Schwangerschaftsberaterin, die die Paare
werden zu kénnen. beraten?

= Die Gesellschaft, die die Entwicklung solcher Tests mit Steuermitteln

¥ Jede und jeder ist ein geliebtes Geschopf Gottes, einfach weil er oder sie ist und
nicht erst dann, wenn wir bestimmte genetische Merkmale vorweisen kénnen.

» Wenn Eltern ihr Ja zum Kind kiinftig systematisch abhangig machen vom

Ergebnis pranataler Untersuchung, verandert sich der Anfang unseres Lebens. fordert?
Das Ja der Eltern gilt dann nicht mehr voraussetzungslos unserem Dasein, = Die Anbieterfirmen, die diese Tests auf den Markt bringen?
sondern bindet sich an ein erwiinschtes Sosein.
> Er besteht nicht mehr in der Erfahrung vorbehaltloser Bejahung durch unsere = Laute Inklusionsrhetorik, stille Selektion?
Eltern, in der Erfahrung, dass wir auf die Welt kommen diirfen, wie wir sind, e : 5 = " = “
sondern im Zwang zur Erfiillung einer gesellschaftlichen Norm, im Zwang, UN 'B'RK' Art 8 ,,schadl‘lc'he Praktiken bekdmpfen
zumindest am Lebensanfang perfekt und ohne Makel sein zu mussen. = Positionspapier Koordinierungsstelle 2013:

Nicht die Eltern, nicht der einzelne Arzt sind es, ,,sondern die Verfahren
selbst, die als diskriminierend bezeichnet werden mussen®.

Materialien....

= Wer hat die Steuerungsverantwortung fur das Angebot an Tests?

» Zur Zeit entscheidet der Markt, nicht der Gesetzgeber, welche ethisch
und politisch umstrittenen Tests auf den Markt kommen.

= Kritische Verbande und auch der G-BA selbst fordern den
Gesetzgeber immer wieder auf — zuletzt 2019 im Zusammenhang
mit der Orientierungsdebatte zu Pranataldiagnostik des Deutschen
Bundestags -, Regelungen zu diesen Tests zu treffen:

» Sollen vorgeburtliche Untersuchungen auf den Markt kommen, die
keine therapeutischen Optionen haben und falls ja, unter welchen
Bedingungen?

e | ——
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= Dje Testglite (Sensitivitat und Spezifitdt) des NIPT ist hoher als
die des Ersttrimester-Screenings

= ABER: Entscheidend fiir die jeweilige Frau ist der positive
Vorhersagewert (PPV)

» Der PPV fehlt meist auf den Werbeseiten der Herstellerfirmen und auch
im Abschlussbericht des IQWiG.

> Er kann - abhéngig von der Haufigkeit eines bestimmten Merkmals (z.B.
Trisomie 21) in einer Altersgruppe - trotz einer prinzipiell hohen
Testgiite fir die betroffene Frau sehr viel niedriger sein als die
Sensitivitat und Spezifitdt des Tests.

Wenn Frauen mit einergeringen Wahrscheinlichkeit bspw. fiir Trisomie
21 den Test nutzen, wird es statistisch zwingend mehr falsch-positive
Er%‘ebnisse, mehr unnotige Fruchtwasseruntersuchungen und ggfs. mehr
Fehlgeburten geben.

ein neuer Test auf monogenetische Erbkrankheiten
= Werbung: ,Weltweit erster Test auf monogenetische Erbkrankheiten

= Start-Up-Unternehmen Eluthia in Heidelberg :

% Partnerschaften mit BGl Genomics/Hongkong (NIPT-PreviaTest)
und BilliontoOne/Kaifornien fiir UnityTest (Deutschland und Osterreich)

= UnityTest auf 4 monogenetische Erbkrankheiten:
> iszi Spinale Muskel

> Sichelzell

» Testgite??

phie

1kheit/Thal

= Kritik: Dammbruch; Paradigmenwechsel (G-BA; Deutscher Ethikrat; Politiker*innen)

Dr. Enriquez Schifer/ Geschdftsfiihrer von EIuth[a/HeIdererg zu den
Gewinnerwartungen aufgrund der Kassenzulassung des NIPT:

,In Deutschland und Osterreich haben wir das Potential eines stark wachsenden Marktes fiir NIPT1. Dieses
nglwtstum sollte durch die Ankiindi das ing von Risil i 2u erstatten, weiteren Schub
erhalten.

Der Markt fiir NIPT1 ist in den letzten drei Jahren um durchschnittlich 30% pro Jahr gewachsen, wodurch wir fiir

den UNITY-Test konservativ in den ersten zwei Jahren von einem Marktpotential von 15% bis 20% des Gesamt-
NIPT-Marktes ausgehen.

Das sind mindestens 20.000 Tests im Jahr 2020/2021. Nach einer Erstattun sentscheidunF %‘ehen wir von einem
ic}

NIPT1-Markt von 350.000 Tests pro Jahr aus, so dass sich etwa 70.000 UNIPV‘TESKS zusatzlich zu dem
erstattungsfahigen NIPT1 ergeben.

Wie verschiedene Marktforschungsunternehmen rechnen auch wir in den nachsten Jahren mit einem
Inanspruchnahme der NIPT auf die Trisomien 21, 18 und 13 von 75% aller Schwangeren. Dies gilt
Ubrigens auch fur Lander, in denen solche Tests in der Vergangenheit konservativer eingesetzt wurden.

Wir gehen davon aus, dass mind: 50% aller Sch die sich fiir ein Screening auf Trisomie
21, 18 und 13 entscheiden, zusatzlich fiir ein Screening auf weitere i Al i
i etwa auf Mikr i oder Ei i

Di_ﬁé bedeutet, dass der UNITY-Test sich in einem Markt mit sehr groRen Potential etablieren kénnen
wird.

https://www.eluthia.com/wp-content/uploads/2019/11/eSe6f48584c3e 7f7f-1.pdf

Dr. Enriquez Schéfer/ Geschdéftsfiihrer von Eluthia/Heidelberg:

,Wir halten das Screening auf die Syndrome, die der UNITY-Test abdeckt, fiir extrem
wichtig.

Von daher liegt uns sehr am Herzen, dass die neue Testmoglichkeit jeder
Schwangeren, die sich ein risikoloses Screening auf diese Syndrome wiinscht,
zugdnglich gemacht wird.

Ahnlich wie beim Screening auf die Trisomien 21, 18 und 13 verfolgen wir die
Ar ion, dass i ive Tests ver werden sollen, da dort ein kleines
Restrisiko einer Fehlgeburt, das mit etwa bis zu 0,5% beziffert wird, existiert.

Wir werden bis Mitte nachsten Jahres so weit sein, den Erstattungsantrag zu stellen.
Mitte September ist die Publikation zum Test in Nature Scientific Reports erschienen”.

Links zu Artikeln, Blogs etc

https://www.zeit.de/wissen/gesundheit/2019-04/praenataldiagnostik-bluttest-
own-syndrom-trisomie-kassenleistung-bundestag-debatte

httgs:(‘FwwwAhenri-
mittendrin.de/pr%C3%A4nataldiagnostik/pr%C3%A4nataldiagnostik-ein-
erfahrungsbericht/

a

https://www.br.de/nachricht/trisomie-21-praenataldiagnostik-
schwangersc ruch-100.htm!

https://podcast-
.dradio.de/podcast/2020/02/15/wenn das kind anders normal ist leben m
it dem

https://podcast-
mp3.dradio.de/podcast/2020/02/15/wenn_das_kind anders_normal ist_leben
mit_dem

hnas'[(medIandr-a.akamaihd.net[gragressive[lﬂlS/W15/AU-20190715-1423-
2700.mp3
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Claudia Heinkel
Pua-Fachstelle fiir Information, Aufkldrung, Beratung zu Pranataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin

Diakonisches Werk der evangelischen Kirche in Wiirttemberg 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/
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Pranataldiagnostik (PND): Bearbeitungsfragen und Fallbeispiele

\ ~ |~ a)a ora
- | (=

ErschlieBungsfragen fir die Arbeit in Arbeitsgruppen
1. Beschreiben Sie die Lebensumstande des Paares/der Familie.

Welche Ressourcen hat das Paar/die Familie zur Bewaltigung
der Situation zur Verfiigung? Was fehlt?

Wie wird sich das Paar vermutlich entscheiden?

Welche Aspekte sind flir das Paar von besonderer
Bedeutung fur seine Entscheidung?

Konnen Sie die Entscheidung nachvollziehen?

5. Versuchen Sie in einem Satz zu formulieren, welche
ethischen Uberzeugungen in seiner Entscheidung zum
Tragen kommen. Oder: Mit welchem Satz kdnnte das Paar
seine Entscheidung zusammenfassen?

6. Wie wirden Sie entscheiden?

= Hinweis:Fallbeispiele 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 fur das Leben 2017

Woche fiir das Leben 2017: Kinderwunsch-Wunschkind-Designerbaby

1. Marchenstunde: Damals ...

Ich will meinen Beitrag beginnen mit drei Geschichten aus der Zeit, als das Wiinschen noch geholfen hat, also aus der
Zeit, in der Marchen spielen. Es sind drei Geschichten von Paaren, die sich nichts mehr wiinschten als ein Kind.

Die erste Geschichte:

Es war einmal ein armer Bauer, der saft abends beim Herd und schiirte das Feuer, wahrend seine Frau saf} und spann. Da
sprach der Bauersmann: Wie traurig ist es doch, dass wir keine Kinder haben. Es ist so still bei uns, und in den anderen
Hausern um uns herum ist es so laut und lustig.” ,Ja“ antwortete seine Frau und seufzte, ,wenn’s nur ein einziges ware
und ware es auch ganz klein, nicht grofier als der Daumen, so wollte ich schon zufrieden sein und hatte das Kind von
Herzen lieb.” Auf wundersame Weise ging der Wunsch in Erfiillung. Die Frau gebar nach sieben Monaten ein Kind, zwar
an allen Gliedern vollkommen, aber nicht grofRer als ein Daumen. Die Eltern gramten sich nicht, sondern waren dankbar.
,Das Kind ist, wie wir es gewiinscht haben und wir wollen es liebhaben®, sprachen sie. Und weil es so klein war, nannten
es die Eltern Daumesdick. Sie umsorgten ihr Kind und sparten nicht am Essen. Aber das Kind wurde nicht groRer, sondern
blieb so klein wie bei seiner Geburt. Es hatte aber einen klugen Verstand und entwickelte sich zu einem Menschen, dem
alles gliickte was er anfing.

Geschichte Nr. 2:

Es gab auch einmal einen reichen Bauern, dem bei allem Wohlstand doch eines zu seinem Gliick fehlte. Er und seine Frau
bekamen keine Kinder. Nachdem er deswegen schon oftmals von anderen Bauern verspottet werden war, kam er eines
Tages nach Hause zuriick und sprach im Zorn: ,Ich will ein Kind haben und sollte es auch ein Igel sein!“ Kaum aber hatte
er das gesagt, wurde seine Frau schwanger und brachte einen Knaben zur Welt, der oben ein Igel und unten ein Junge
war. Die Frau war verzweifelt und jammerte, ihr Mann habe sie verwlinscht. Doch das Kind wurde christlich getauft und
erhielt den Namen Hans mein Igel.

! Den Hinweis auf diese drei Marchen habe ich einem Vortrag von Ulrich Kdrtner entnommen, den er am 14.2.2011 in Freiburg gehalten hat.
Abgedruckt in Maio/Eichinger/ Bozzaro (Hg): Kinderwunsch und Reproduktionsmedizin. Ethische Herausforderungen der technisierten Fort-
pflanzung, 2013, Seite 114-136.
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Die letzte Geschichte:

SchlieBlich gab es im Marchenland auch noch ein Konigspaar, das reich und mdchtig, aber kinderlos war. Tag und Nacht
haderte die Konigin mit ihrem Schicksal. ,Ich bin wie ein Acker®, klagte sie, ,auf dem nichts wéchst". SchlieBlich erfiillte
Gott ihren Wunsch, doch als ihr Kind zur Welt kam, sah es nicht aus wie ein Menschenkind, sondern wie ein Eselchen.
Nun jammerte und schrie die Mutter, sie hatte doch lieber gar kein Kind als einen Esel. Doch der Konig sprach: ,Nein,
Gott hat uns dieses Kind geschenkt, so soll es auch mein Sohn und Erbe sein und mir nach meinem Tod auf dem Thron
folgen".

Soweit diese drei Mdrchen oder besser Mdrchenanfange. Was aus Daumesdick, Hans mein Igel und dem Eselskind gewor-
den ist, will ich jetzt nicht weitererzahlen. Falls Sie sich nicht mehr genau erinnern, konnen Sie es bei den Gebriidern
Grimm nachlesen.

..._und heute: Trauer, Zorn, Scham, und ein unbedingter Kinderwunsch

Als ich jetzt wieder auf diese Geschichten gestofRen bin, war ich selbst verblifft, wie aktuell diese drei Marchen sind. Bei
allem Marchenhaften erkennen wir vieles wieder von dem, was die Paare, die heute ungewollt kinderlos sind, in der
Beratung berichten: Da ist die grofRe Trauer der armen Bauersleute dariiber, dass sie nicht mit Kindern leben, sich nicht
an ihrer Lebendigkeit freuen konnen, da ist der Zorn und die Wut des reichen Bauers dartber, dass alle um ihn herum
Kinder kriegen, einfach so, ohne grofie Anstrengung, und er auch noch deren Spott ertragen muss. Da ist die Scham der
Konigin, als Frau versagt zu haben, ein nutzloser Acker zu sein, wie sie sagt.

Die ungewollt kinderlosen Frauen und Manner sprechen heute natiirlich eine andere Sprache als in den Marchen, aber
auch sie haben wie die Marchenpaare eine groRe Sehnsucht danach, das Aufwachsen mit Kindern zu erleben. Sie flihlen
sich unvollstandig als Paar ohne Kinder. Viele sptiren Zorn und Wut auf Gott und die Welt und all die anderen Schwan-
geren und gllcklichen Eltern um sie herum, manche berichten ber ein verstandnisloses Umfeld und dumme Bemerkun-
gen oder Uber ihre Versagensgefihle, als Frau und Mann das Normalste in der Welt nicht hinzukriegen.

Und: Die Dringlichkeit, die Unbedingtheit des Kinderwunsches spricht auch aus ihren Geschichten und ihren Gesichtern
und wie die Paare im Marchen sind auch sie am Ende zu fast allem bereit, um doch noch ihren Kinderwunsch erfiillt zu
sehen.

2. Kinderlosigkeit heute: Technik und Machbarkeit statt Schicksal?

In dieser fernen Zeit der Marchen war Kinderlosigkeit ein Schicksal und die Paare waren allein auf Hoffen, Wiinschen und
Beten angewiesen. Heute gehort die Erfiillung des Kinderwunsches nicht mehr ins Reich der Marchen, sondern ist eine
Frage der medizinischen Technik geworden:

Seit 1978 mit Louise Brown das erste Kind nach kiinstlicher Befruchtung zur Welt kam, hat die Reproduktionsmedizin
eine Vielzahl von Verfahren entwickelt, mit denen sie Frauen und Mannern zu einem eigenen Kind verhelfen machte. Die
kiinstliche Befruchtung auerhalb des Mutterleibes, die vor vierzig Jahren noch eine Sensation war, hat sich inzwischen
zu einem medizinischen Standardangebot entwickelt. Jedes Jahr kommen inzwischen in Deutschland mehr als 10.000
Kinder nach assistierter Reproduktion auf die Welt. Fur die Eltern dieser Kinder hat sich mit Hilfe der Fortpflanzungsme-
dizin ein Lebensraum erfullt.

Kinderlosigkeit erscheint heute nicht langer mehr als ein Schicksal, sondern als eine Frage des Wollens der Eltern und
des Konnens der Arzte.
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,Man kann da was tun®, ist die auffordernde Botschaft der medizinischen Praxen, der Medienberichte iiber bewegende
Einzelschicksale, von Elternzeitschriften und Frauenzeitschriften an die Frauen und Paare. Viele ungewollt kinderlose
Paare suchen dann auch den Ausweg bei den Arzten und setzen ihre ganze Hoffnung auf die medizintechnischen Ange-
bote - und nebenbei auch sehr viel Geld.

Medizinische Technik macht heute tatsachlich auch immer mehr moglich und zumindest technisch gesehen scheinen ihr
keine Grenzen gesetzt zu sein: Das reicht von Hormonbehandlungen und Inseminationen tiber die verschiedenen Verfah-
ren der kiinstlichen Befruchtung, die In-vitroFertilisation (IVF) und die Intrazytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI),
die Kryokonservierung von Eizellen und Spermien, iber die Embryonenspende, das social egg freezing, bis hin zur Ei-
zell“spende”, zur Leihmutter- oder Tragemutterschaft - und das ist noch nicht das Ende: Vor kurzem wurde iiber eine
erfolgreiche Gebarmuttertransplantation berichtet, nach der eine Frau ein Kind bekam .. und sicher ist auch das noch
nicht das Ende der arztlichen Kunst.

Und dass das Wunschkind nicht als Daumesdick, Eselskind oder Igel zur Welt kommt, daftir sorgt die genetische Diagnostik
vor (PID) oder wahrend (PND) der Schwangerschaft.

Der reiche Bauer und das Koénigspaar konnten also heute ihr Geld in die Hand nehmen und es mit einer kiinstlichen
Befruchtung versuchen und auf diesem Weg auf ein Kind hoffen. Auch der arme Bauer konnte das tun: Die Krankenkasse
wirde die Kosten fur drei Behandlungsversuche zu je 50 Prozent iibernehmen. Die Kosten liegen zwischen 3000 € (IVF)
und 4000 € (ICSI).

Hoffen und wiinschen und beten miissten alle drei aber trotzdem....

Die Schattenseiten der Fortpflanzungsmedizin

Denn trotz aller Routine und trotz aller spektakularen Erfolge hat die Fortpflanzungsmedizin auch erhebliche Schatten-
seiten. Die werden in den Hochglanzprospekten und auf den professionellen Werbeseiten vieler Kinderwunschpraxen
hochstens angedeutet und selten prazise oder gar ausfuhrlich benannt.

An erster Stelle steht hier die auch heute noch sehr niedrige Erfolgsrate: Nach den neuesten Zahlen sind im Jahr 20142
in Deutschland 88.383 (plausible) Behandlungszyklen durchgefiihrt worden. Sie fiihrten zu 21.934 klinischen Schwan-
gerschaften und schlieBlich zu 15.702 Geburten.

Das bedeutet, die Geburtenrate liegt nach diesen Zahlen je Behandlungszyklus bei nicht einmal 18 Prozent (17,76%). Im
Durchschnitt bekommt also je Behandlungszyklus nicht einmal jedes 5. Paar ein Kind. Und auch nach dem dritten Versuch
bleibt immer noch fast jedes zweite Paar ohne Kinder®.

Auch diejenigen, die ein Kind bekommen, zahlen dafiir einen teilweise hohen psychischen, gesundheitlichen und auch
finanziellen Preis: Viele Paare brauchen mehrere Behandlungsversuche, bis sich die Hoffnung zunachst uberhaupt auf
eine Schwangerschaft und dann auf ein Kind erfullt.

Die sozialen Beeintrachtigungen sind erheblich: Die Kliniktermine geben einen engen Zeitplan vor, der strenge Disziplin
und oberste Prioritat erfordert. Alle anderen Lebensbereiche mussen den Vorgaben der Behandlungstermine angepasst

2 Deutsches IVF Register Jahrbuch 2015. Grundlage sind die Datenangaben von 130 Zentren in Deutschland.

3 Bei Berechnung nur der Frischzyklen nach IVF, ICSI und IVF/ICSI, ohne die abgebrochenen Behandlungen und ohne die Zyklen mit aufgetau-
ten Eizellen, lag die Rate bei 20,5 Prozent (59.280 Behandlungszyklen; 12.175 Geburten). Vgl. DIR Jahrbuch 2015.
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werden, andernfalls verschoben, auf spater verlegt oder gestrichen werden. Alles Planen, Denken und Hoffen konzentriert
sich auf das eine, das erhoffte Kind.

Fir die Frauenist die kinstliche Befruchtung zudem ein korperlich belastender Eingriff: Die Hormonbehandlung zur Pro-
duktion von mehreren Eizellen hat unangenehme Nebenwirkungen (Bauchschmerzen, Ubelkeit) und ist mit dem Risiko
einer Uberstimulation (Thrombose, Nierenversagen) verbunden. Es ist ein invasiver Eingriff unter Narkose erforderlich,
um die Eizellen zu ,ernten”. Viele Frauen berichten von einem unangenehmen korperlichen Produktions- und Leistungs-
druck wahrend der Behandlung.

Wenn es dann zu einer Schwangerschaft kommt, liegt das Risiko fiir Schwangerschaftskomplikationen und fir Fehlge-
burten mit 20 Prozent deutlich hoher als bei Spontankonzeption (10-15 Prozent). Besonders belastend ist vor allem die
hohe Rate an Mehrlingsschwangerschaften und geburten, fur Mutter und Kind.

Denn auch fiir die Kinder ist es kein risikofreier Weg ins Leben: Die Wahrscheinlichkeit einer Frihgeburt mit all den damit
verbundenen Folgeproblemen wie einem niedrigeren Geburtsgewicht oder dem erhéhten Risiko einer Zerebralparese
(spastische Bewegungsstorung durch Beeintrachtigung des Gehirns) ist hoher als bei Spontankonzeption. Das grofite
Risiko ist auch fur die Kinder die Mehrlingsschwangerschaft und -geburt. Sie liegt nach den neusten Zahlen bei 21,5
Prozent fur Zwillinge, bei Spontankonzeption sind es 10-15 Prozent.

Viele Fragen sind nicht abschlie®end geklart, wie die nach einem moglicherweise erhohten Krebsrisiko fur die Frauen
aufgrund der Hormonbehandlung oder die nach erhdhten Fehlbildungen bei den Kindern, die durch ICSI gezeugt wurden.
Vor kurzem wurde eine ganz neue kanadische Studie veréffentlicht, die tber ein hoheres Risiko fiir Herzerkrankungen fiir
Frauen nach erfolglosen IVF Behandlungen berichtete®.

Diese Kehrseite des Gluicks steht daher ziemlich im Widerspruch zur Botschaft und zur inneren Logik der Fortpflanzungs-
medizin.

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

Mit der Fortpflanzungsmedizin verbindet sich die Erwartung und das Versprechen: ,Alles ist moglich®. Alles ist moglich,
fur jedes Paar zu jeder Zeit, durch die moderne Medizin, wenn man ihre die Angebote nutzt. Der Glaube an die technische
Machbarkeit beim Kinderkriegen und Uberhaupt am Lebensanfang (Pranataldiagnostik!) hat sich tief in die Kopfe und
Herzen der Frauen und Ménner eingegraben, der Arztinnen und Arzte wie auch in unser aller Denken als Gesellschaft, die
dieses Angebot bereitstellt.

Dieses Versprechen birgt zugleich auch neue Zwange, die subtil, aber hochst wirksam Druck auf die Paare erzeugen, die
unser Denken und Reden pragen, die neue Normen generieren, Rollenbilder verfestigen oder neue schaffen und letztlich
eine Menge Fallstricke beinhalten:

1. Wenn alles méglich ist, dann ist alles, was technisch maglich ist, auch zu machen. Diesem technischen Imperativ (Hans
Jonas) ist eigen, dass es in dieser Logik geradezu unverniinftig oder gar verantwortungslos ware, nicht alles, was maglich
ist, zu nutzen.

Das bedeutet im Umkehrschluss: Wenn ,Alles mdglich ist”, dann liegt die Last der Verantwortung allein auf der einzelnen
Person. Sie muss ihre Wahlfreiheit nutzen, sie muss Entscheidungen treffen, die ja am Lebensanfang nicht nur sie selbst

* https://www.deutsche-apotheker-zeitung.de/news/artikel/2017/04/14/mehr-herzprobleme-nach-missglueckterkinderwunsch-behandlung
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oder ihren Partner treffen, sondern mindestens eine dritte Person, das Kind - und je nach Angebot auch noch andere
Frauen, Manner und Kinder.

Auf die Reproduktionsmedizin Ubertragen: Wenn die Frau/das Paar heute ohne Kinder bleibt, dann tragt es nach dieser
Logik selbst die Verantwortung dafir, denn wenn man wirklich will, der Medizin vertraut, das Richtige tut, gentigend
investiert, dann klappt es auch. Die medizintechnischen Maglichkeiten erzeugen gerade auch am Lebensanfang einen
unglaublichen Entscheidungs- und Handlungsdruck auf die einzelne Person und auch eine Art Begriindungspflicht, wenn
man sie nicht nutzt! Das qilt fur die Pranataldiagnostik wie fur die Reproduktionsmedizin.

2. Kinderlosigkeit zu akzeptieren und damit zu leben, Uiberhaupt Grenzen zu akzeptieren, erscheint unter diesem techni-
schen Imperativ als hoffnungslos rickstandig, ja beinahe verwerflich. Fur die bloRe Trauer um die Kinderlosigkeit gibt es
im Zeitalter des grenzenlos Machbaren keine Ausrede mehr. Schicksal, so wie in den drei Eingangsgeschichten, steht im
Zeitalter der Reproduktionsmedizin nicht mehr zur eigenen Entlastung zur Verflgung.

3. Das Versprechen der Machbarkeit fiihrt dazu, dass sich viele ungewollt kinderlose Paare dem Sog der Technik kaum
entziehen konnen, vor allem, wenn sie einmal mit dieser Behandlung begonnen haben. Es ist beinahe unmaglich zu
beschlieien, nach einem oder zwei oder drei erfolglosen Versuchen mit der Behandlung aufzuhéren, aus diesem Kreislauf
aus Hoffen, Warten und abgrundtiefer Enttduschung auszusteigen, denn beim ndchsten Mal konnte es ja dann doch klap-
pen, wie bei all den anderen auch...

Fur die vielen Paare aber, die trotz mehrerer Kinderwunschbehandlungen ohne Kinder bleiben, ist dieses ,Alles ist mog-
lich“ doppelt fatal. Wie sollen sie es verkraften, dass ausgerechnet bei ihnen dieses Versprechen doch nicht greift? Was
haben sie falsch gemacht? Was ist an ihnen falsch? Sie fihlen sich schuldig und als vollige Versager.

Fiir sie bieten sich dann fast zwangsldufig weitere medizintechnischen Angebote wie Eizell*spende” oder Leihmutter-
schaft als nachste Schritte an. Die sind zwar in Deutschland verboten sind, aber Uber den globalen Markt der Reproduk-
tionsmedizin fur jeden frei zuganglich, sofern man die finanziellen Mittel hat oder sich beschafft.

Dem reichen Bauern und dem Konigspaar aus den Marchen stiinden diese Optionen als nachstes offen ...

4. Wenn wir diese Logik des ,Alles ist moglich® konsequent weiterdenken, dann geraten wir fast unweigerlich zur Quali-
tatspriifung des Kindes am Lebensanfang, vor der Schwangerschaft durch die Praimplantationsdiagnostik und wahrend
der Schwangerschaft durch vorgeburtliche Tests wie etwa den genetischen Bluttest, der keinerlei therapeutische Funk-
tion hat. Er kann nur feststellen, ob ein Kind eine Chromosomenbesonderheit hat oder nicht, und damit steht fast zwangs-
laufig die Entscheidung der Eltern fur ihr Kind in Frage.

Es ist kein Zufall, dass die Qualitatsfrage schon bei der ersten erfolgreichen kiinstlichen Befruchtung eine Rolle gespielt
hat: Der Vertrag, den die Eltern von Louise Brown mit der Klinik abgeschlossen haben, hat sie verpflichtet, die Schwan-
gerschaft abzubrechen, wenn die Fruchtwasseruntersuchung im vierten Monat einen auffalligen Befund ergeben hatte®.

3 Vgl. Andreas Bernard, Kinder machen. Samenspender, Leihmiitter, Kiinstliche Befruchtung. Neue Reproduktionstechnologien und die neue
Ordnung der Familie, 2014. S. 378.
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Die Sprache der Reproduktionsmedizin ist auch sehr verraterisch: Da ist die Rede von Giiteklassen A bis D der Embryonen,
die kinstlich erzeugt wurden, von Embryonen bester (A) bis schlechter (D) Qualitat - als ob es sich um Produkte eines
Herstellungsprozesses handle®.

Wie verdndert sich unser Blick auf das Kind, wenn es nicht mehr als unverfligbares Geschenk, als eine tberraschende
Gabe an die Eltern angesehen wird, sondern als Ergebnis eines Herstellungsprozesses, wenn es nicht mehr in die Welt
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 der Selbstbestimmung der Frau, Selbstbestim-
mung Uber ihre Lebensweise, tber ihren Korper, ihre Gesundheit und auch ibers Kinderkriegen: ,Kinder oder keine ent-
scheiden wir alleine”, so oder dhnlich hieRen die Slogans. Selbstbestimmung war damals ein Abwehrrecht der Frauen
gegen Fremdbestimmung und zwar ein Abwehrrecht aller Frauen.

Selbstbestimmung, Entscheidungsfreiheit, Wahlmdglichkeiten - das sind die Stichworte, die einem auch im Kontext der
Reproduktionsmedizin wie auch der Pranatalmedizin besonders haufig begegnen.

Die Forderung der Frauenbewegung hat allerdings wenig gemein mit dem, was Repromedizin wie auch die Pranatalme-
dizin darunter verstehen: Diese Selbstbestimmung meint vor allem die Wahlmaglichkeit unter verschiedenen medizini-
schen Angeboten, sie hat also die Frau als Kundin im Medizinbetrieb vor Augen.

Tatsachlich verdankt die Repromedizin den Frauen ihren enormen Aufwind, und zwar gerade den gut ausgebildeten,
berufsorientierten Frauen, die selbstbestimmt ihr Leben gestalten wollen, am Arbeitsmarkt teilhaben, dabei auch mit
Kindern leben wollen, die aber ihren Kinderwunsch zugunsten dieser Teilhabe am Arbeitsmarkt zurtickstellen. Und das
ist eine ziemliche Ironie in dieser Geschichte: Im Zeichen der Selbstbestimmung geraten diese Frauen in Verfahren, die
in hohem Mafe fremdbestimmt und risikobehaftet sind.

Die Reproduktionsmedizin als expandierender, experimentierfreudiger Medizinbereich hat die Frauen als kaufwillige und
kaufkraftige Kundinnen im Blick. Sie bietet ihnen scheinbar passgenaue Angebote fiir ihre personliche, wirklich selbst-
bestimmte Lebensgestaltung: social eqq freezing fir die jungen Frauen - sozusagen als praventive Manahme -, und
fiir die ,reifere” Frau neben IVF und ICSI bzw. Embryonenspende dann die Eizell“spende” und die Leihmutterschaft als
neueste medizinische Verfahren.

5. Reproduktionsmedizin: Grenzenlose Moglichkeiten?

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

Social egg freezing ist ein neues Angebot der Repromedizin, mit der sie sich eine neue Zielgruppe erschlieft. Es ist kein
,heilendes” Angebot, mit der die Medizin auf eine Krankheit reagiert. Vielmehr bietet die Medizin hier eine Dienstleistung
an und reagiert mit diesem Angebot auf soziale Lebensumstande und auf Kundenwiinsche (wunscherfiillende Medizin).

6 Vgl beispielsweise https://www.institutobernabeu.com/foro/de/2014/06/02 /kriterien-fuer-die-klassifikation-vonembryonen/; Giovanni Maio,
Mittelpunkt Mensch: Ethik in der Medizin. Ein Lehrbuch, 2012, Kapitel 16, insbesondere S. 246f.
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Urspriinglich war das Einfrieren von Eizellen oder Eierstockgewebe ein medizinisch induziertes Angebot an junge Frauen,
die sich einer Krebsbehandlung unterziehen mussten, die den Eierstock schadigt und die einen Kinderwunsch hatten’.

Als social (eqg) freezing richtet es sich an alle Frauen, die nicht aus medizinischen, sondern eben aus sozialen, personli-
chen (fehlender Partner) oder beruflichen Griinden ihren Kinderwunsch auf einen spateren Zeitpunkt verschieben. Ge-
nauer: Es ist ein Angebot an junge, gut ausgebildete, beruflich erfolgreiche und finanzkraftige Frauen.

Mit Slogans wie ,Alles zu meiner Zeit!"®, ,Die neue Revolution fiir Frauen® oder die ,Anti-agingmethode der Reprodukti-
onsmedizin“® werden Frauen aufgefordert, schon in jungen Jahren Eizellen einfrieren zu lassen, dadurch die biologische
Uhr fiir 10 bis 15 Jahre ,auszutricksen®, um spater zum ,optimalen, selbstbestimmten Zeitpunkt” mit den eigenen aufge-
tauten Eizellen und dem passenden Partner in Ruhe Mutter zu werden, wie es in den Informationsschriften oder auf den
Internetseiten der Praxen dazu heisst. Dieses Angebot ist verbunden mit dem Versprechen einer ,Schwangerschaft in
jedem Alter*,

Die Werbung fiir diese Eizellvorsorge oder Fruchtbarkeitsvorsorge zeigt Wirkung, auch in Deutschland: Die Nachfrage ist
seit 2012 sprunghaft gestiegen von 22 Frauen auf 750 Frauen im Jahr 2014 Interessanterweise sind es aber gerade
nicht die ganz jungen Frauen, sondern Frauen jenseits der 30, die dieses Angebot in Anspruch nehmen.

Die Risiken dieses Verfahrens werden bei dieser Werbung fiir eine ,Kindervorsorge” genauso verschwiegen wie die ge-
ringe Erfolgsrate oder die hohen Kosten:

Die Frauen missen sich mehreren Hormonbehandlungen unterziehen, damit die erforderlichen mindestens 10-15 Eizel-
len heranreifen und einem operativen Eingriff, um sie zu entnehmen. Die frischen Eizellen missen dann tiefgefroren und
unter speziell gesicherten Laborbedingungen aufbewahrt werden. Bei Bedarf werden sie dann zu einem spateren Zeit-
punkt aufgetaut, ausserhalb des Mutterleibs befruchtet und der Frau wieder Ubertragen. Social Freezing ist also Teil einer
kompletten In- vitro- Behandlung. denn vom Tieffrieren von Eizellen allein ist noch keine Frau schwanger geworden.

Die schlechte Erfolgsrate wird fast wie ein Tabu behandelt: Nach Auskunft der Uniklinik Bonn Gberleben 10-20 Prozent
der Eizellen das Auftauen nicht, davon sind 30-40 Prozent nicht befruchtungsfahig und die Geburtenrate je Eizelle liegt
bei 8 Prozent!*

Die Kosten belaufen sich je Behandlungszyklus auf etwa 2500€ - 3000€. Dazu kommen die Lagerungskosten (250-
390€/Jahr) und die Kosten fiir die spatere IVF- Behandlung®.

7 Technisch mdglich wurde es durch Entwicklung einer speziellen Technik des schnellen Einfrierens von Eizellen (Vitrifikation) und der Lage-
rung in Behaltern mit fliissigem Stickstoff bei - 196 Grad Celsius.

8 https://www.alles-zu-meiner-zeit.de/
? https://de.timefreeze.es/die-neue-revolution-fur-frauen-nach-der-erfindung-der-pille/

10 http://www.hormonzentrum-an-der-oper.de/service/news/aktuelles-detailansicht/dr-puchta-im-gespraech-mit-derzeit-zum-thema-social-
freezing-die-biologische-uhr-anhalten.html

1 https://www.fertility-on-ice.de/: ,Wir und unsere Partner bieten lhnen die Mdglichkeit, sich jederzeit den hei3 ersehnten Kinderwunsch zu
erfiillen”.

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

 http://www.eizellbank-erlangen.de/kosten/
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Kritikerinnen und Kritiker - und dazu gehdre ich auch - sehen darin den untauglichen Versuch, die schlechte Vereinbarkeit
von Beruf und Familie in unserer Leistungsgesellschaft auf Kosten der Frauen und ihrer korperlichen Integritat zu l6sen
- und mit ihren Hoffnungen auch noch gut Geld zu verdienen, ohne dass sich irgendetwas an den familienfeindlichen
Rahmenbedingungen andern musste.

5.2. Eizell*spende” und Leihmutterschaft und der globale Markt der Reproduktionsmedizin

Die Reproduktionsmedizin hat sich in kurzer Zeit zu einem weltweiten, rasant wachsenden und finanzstarken Markt ent-
wickelt. Das Geschaftsvolumen wird 2014 auf 9,3 Mrd. US-Dollar geschatzt weltweit, Prognose bis 2020: 21,6 Mrd. US-
Dollar?.

Frauen sind auf diesem globalen Markt einerseits als Kundinnen attraktiv und werden mit ihren Partnern sehr umworben,
genauso wie schwule und lesbische Paare als neue Zielgruppen, und sie sind attraktiv als Lieferantinnen der begehrten
Rohstoffe dieses Marktes.

Die Handelsware auf diesem globalen Markt sind Korpersubstanzen und Korper von Frauen auf der einen Seite, die Hoff-
nungen auf ein Kind, auf Familiengliick, ,dass es laut und lustig zugeht wie in den anderen Hausern®...auf der anderen
Seite.

Zu diesem Austausch von Korpersubstanzen und Korpern gegen Geld hat sich ein regelrechter Tourismus entwickelt, von
kaufkraftigen Kundinnen und Kunden aus dem reichen Westen zu den Rohstofflieferantinnen im armen Stiden oder Osten.

Die globalen Player dieses Marktes sind die Fruchtbarkeitskliniken mit ihren Zweigstellen und Kooperationspartnern in
verschiedenen Landern, mit denen sie die ,Produktions”-Kosten mdglichst niedrig halten, und weltweit tétige Vermitt-
lungsagenturen: Sie koordinieren und organisieren den Warenaustausch zwischen Wunscheltern, Rohstofflieferantinnen
und den Kliniken.

Ein Kennzeichen dieses Marktes ist es, dass alles moglich scheint, es kaum technische und auch keine ethischen Grenzen
zu geben scheint, die den Markt steuern und Einhalt gebieten konnten, weder bei den Anbietern noch bei den Kauferinnen
und Kaufern.

Dieser globale Markt schafft vielfaltige Formen der Ausbeutung, vor allem der Ausbeutung von Frauen in anderen Lan-
dern, die Uber wenig Macht verfugen. Neben der Prostitution und dem Heiratsmarkt bilden sich die Eizellmdrkte und
Leihmutterschaftsmarkte heraus, als ein weiteres Ausbeutungsverhaltnis, in dem Frauen ihren Korper zu Markte tragen.

Eizell“spende”

Ich will zuerst etwas zu dem Begriff sagen. In meinem Manuskript steht Eizell“spende” in Anfiihrungszeichen. Der Begriff
,Spende” verharmlost den Vorgang und verschleiert, worum es faktisch geht: Um Produktion und Weitergabe von Eizellen
gegen Geld an andere Frauen. Er hat sich eingebiirgert, darum verwende ich ihn, aber sachgemasser ware z.B. die Rede
von Eizelllieferantin.

Bei der Eizell"spende” unterziehen sich junge Frauen einer oder mehrerer Hormonbehandlungen, bei denen mdglichst
viele Eizellen (bis zu 30 Stiick) produziert werden, die dann in einem operativen Eingriff ,geerntet” werden und entweder
als frische Eizellen an anderen Frauen weitergegeben oder kryokonserviert werden fur ihre spatere Verwendung.

15 http://www.imittelstand.de/themen/topthema_110665.html
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Die Eizelle wird anschlieBend in vitro befruchtet, mit dem Samen des Ehemannes oder eines Samenspenders, und an-
schlieBend der Wunschmutter tibertragen. Sie tragt dann dieses so entstandene Kind selbst aus und bringt es zur Welt.

Die Risiken dieser Hormonstimulation der Eizell“spenderinnen® sind dieselben wie fiir die Frauen bei einer kiinstlichen
Befruchtung, auch fiir die maglichen Spatfolgen, vielleicht sogar noch hoher, weil sie mehr Eizellen produzieren sollen,
damit sich der Vorgang lohnte,

Der entscheidende Unterschied ist: Hier ist es ein fremdnutziger medizinischer Eingriff in den Korper einer anderen Frau,
um den eigenen Kinderwunsch zu erfullen.

In der Realitét ist die Eizell“spende” ein Austausch von Keimzellen zwischen Frauen in wirtschaftlich prekaren Lebensla-
gen in armeren Landern und vergleichsweise finanzkraftigen Paaren aus westlichen Industrieldandern. In Europa reisen
die Paare fiir eine Eizell“spende” vor allem nach Spanien oder in osteuropdische Lander wie Tschechien, Ukraine, Russ-
land, Polen, die speziell auch unter deutschen Paaren sehr werben®’. Die Kosten sind unterschiedlich: Sie belaufen sich
in Spanien im Durchschnitt auf knapp 7000€, in Tschechien oder Polen sind Sie schon ab 4.500 € dabei®.

Die Eizell"spende” ist in diesen Landern erlaubt, allerdings unter strikter Wahrung der Anonymitat der Eizelllieferantin.
Angeblich erfolgt diese ,Spende” nicht gegen Bezahlung, sondern nur gegen eine - unterschiedlich hohe - Aufwandsent-
schadigung fur die Frauen. Wie hoch die jeweils ist, wird im Dunkeln gehalten. Ich habe eine Zahl gefunden von einer
grofien Kinderwunschklinik in Kiew

(BioTexCom). Da erhalten die ,Spenderinnen” etwa 700 € Grundhonorar und zusatzliche Entlohnung ab einer bestimmten
Menge an entnommenen Eizellen?.

Der Warenaustausch Lauft tiber die Kliniken oder Agenturen als Vertragspartner sowohl der ,Spenderinnen wie der Wun-
scheltern. Diese wahlen auch letztlich aus, von welcher Eizell“spenderin® die Paare dann eine Eizelle bekommen, wer
also die genetische Mutter ihres Kindes wird. Das bedeutet, weder die Eltern noch die Kinder wissen spater, wer die
genetische Mutter ist, wo sie lebt, unter welchen Lebensumstanden, ob und wie viele Halbgeschwister es gibt.

In Amerika ist das alles ganz anders geregelt: Dort sind die Eizell“spende” wie die Leihmutterschaft kommerziell erlaubt
und es hat sich eine boomende Reproduktionsindustrie entwickelt rund um das Produkt ,Schwangerschaft und Kind?'*,

16 Seit kurzem weiss man aus einer skandinavischen Studie, dass auch die Schwangerschaft fiir die Wunschmutter, die durch eine Eizell“spende”
schwanger wurde, medizinisch riskant ist: Sie hat ein deutlich erhohtes Risiko fiir Bluthochdruck oder Schwangerschaftsdiabetes. Vgl. Martina
Lenzen-Schulte, Wenn das Baby zum Fremdkdrper wird, in: FAZ online 16.4.2017 http://www.faz.net/aktuell/wissen/medizin-ernaehrung/unge-
ahnte-risiken-voneizellspenden-14966881.html

7 In Europa haben 2013 nach seridser Schatzung 30.000 Eizell“spenden” stattgefunden. 2016 waren es allein in Spanien bereits 16.000. Vgl.
Forum Bioethik des Deutschen Ethikrats am 22. Marz 2017: http://www.ethikrat.org/veranstaltungen/forum-bioethik/eizellspende-im-ausland .

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

9 http://www.eizellspende-ivf.de/eizellspende/?qclid=Cl7k0pLQItMCFc5sGwody9kNTg.Vgl. auch http://www.eizellspende.com.de/laender/Kos-
ten.htm (Stand 2013).

20 Auskunft des Geschaftsfiihrers von BioTexCom im Gesprach mit Andreas Bernard. Vgl. Andreas Bernard, Kinder machen. Samenspender, Leih-
miitter, Kuinstliche Befruchtung. Neue Reproduktionstechnologien und die Ordnung der Familie, 2014. Seite 360.

2 Der Film ,Frozen Angels” gibt einen eindriicklichen Einblick in die Reproduktionsindustrie in Kaliformien: https;//www.y-
outube.com/watch?v=0BVEcB_jnl4
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Die Eizell*spenderinnen” sind nicht anonym, sie erhalten einen Lohn, zwischen 5.000 und 8.000 Dollar fiir die erste und
10.000 Dollar fiir jede weitere ,Spende”. Die Kosten fiir Bestelleltern sind dementsprechend: Sie bezahlen zwischen
30.000 und 55.000% fiir die ,Erfiillung ihrer Wiinsche in Kalifornien® (Zitat) durch eine Eizell“spende?”,

Die Auswahlkriterien fiir eine ,Spenderin” sind in Osteuropa in erster Linie Gesundheit und morphologische Ahnlichkeit
mit dem Wunschelternpaar. In den USA wird in einem aufwendigen Auswahlverfahren nach der brillanten Eizell“spende-
rin“ gesucht: Natiirlich ist sie gesund, hoch intelligent, sozial kompetent, kreativ, sportlich und selbstverstandlich auch
schon.

Leihmutterschaft

Die Leihmutterschaft geht noch einen deutlichen Schritt weiter: Bei der Leihmutterschaft wird der Leih- oder Tragemutter
eine befruchtete Eizelle eines anderen Paares tibertragen. Sie stellt 9 Monate lang ihren Kérper fiir das Kind einer anderen
Frau und deren Partner zur Verfiigung, geht mit einem fremden Kind schwangere und bringt es zur Welt. Der fremdnitzige
Eingriff geht also weit (iber den der Hormonbehandlung wie bei der Eizell“spende” hinaus.

Das ganze Verfahren wird vertraglich geregelt: Die Leihmutter verpflichtet sich darin, das Kind nach der Geburt den
Wunscheltern wegzugeben. Die Vertrage regeln auch, wie sie sich in der Schwangerschaft zu verhalten hat, was sie tun
oder lassen muss, wie oft sie zum Arzt muss, wie der Kontakt zu den Wunscheltern ist etc. Sie verpflichten sie auch zur
vorgeburtlichen Diagnostik und bestimmen, dass sie auf Wunsch der Bestelleltern ein behindertes oder krankes Kind
nicht austragen muss/darf? und welche Kosten bei einem Abbruch entstehen.

Uber die Situation der Leihmiitter, dariiber, wie ihre Familie damit lebt, wie ihre Kinder dies verkraften, wie ihr Umfeld
darauf reagiert, erfahrt man auf den Webseiten der Fruchtbarkeitskliniken und der Agenturen nichts. Auch in den Medi-
enberichten Uber Einzelschicksale ist das kaum im Blick - auier bei Vorzeigeleihmiittern aus Kalifornien oder wenn der
Bericht eine Legalisierung in Deutschland medial unterstiitzen will?.

Die Art und Weise, wie diese verschiedenen Akteure zusammen kommen - die Wunscheltern, die Agenturen und Kliniken,
die die Leihmutter vermitteln -, ist gepragt von einer unglaublich ckonomisierten Sprache auf Seiten der Anbieter, den
privaten Fruchtbarkeitskliniken: Da ist die Rede vom ,kauflichen Elterngliick” und einer ,Geld-zurlick-Garantie bei Miss-
erfolg” oder von ,All-inklusiv- Leistungspaketen der Economy bis VIP-Klasse", vom ,Sonderangebot” fiir nur 9.000€, und
Flatrateprogrammen. Da werden die LeihmUtter angepriesen, als ob sie selbst Produkte waren. Die Anbieter machen sich
gar nicht mal die Miihe, den Charakter des Bestellens, des Herstellens und des Verkaufens von ,Elterngliick”, von Kindern
zu verbramen?,

Auch bei der Leihmutterschaft sind die Kosten je nach Land sehr unterschiedlich: In der Ukraine (Klinik Feslov) kostet
eine Leihmutterschaft in einem einfachen Programm 23.000€%; ein Sonderangebot gibt es auch schon mal fiir knapp
10.000€%. Fir 50.000€ garantiert die Klinik in Kiew (BioTexCom) die Geburt eines gesunden Kindes, inklusive Ei-
zell*spende” und der Geburt in der Ukraine.

2250 z.B. die Agentur Pacific urrogacy and Egg Donation auf ihrer deutschen Homepage: http://www.pacificsurrogacyeggdonation.com/deutsch
B Siehe z. B. http://www.br.de/mediathek/video/sendungen/euroblick/europa-urkraine-leihmutter-100.html

2 Vgl bspw. http://www.leihmutter-schaft.de/dienstleistungen/

5 Vgl. bspw. Leihmutterschaftszentrum von Prof. Feskov: http://leihmutterschaft-zentrum.de/kosten.php

% Die Klinik BioTexCom wirbt mit einem Sonderangebot fiir 9.900€: http://www.leihmutterschaft.de/dienstleistungen/
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Was die Leihmutter selbst an Honorar bekommen, bleibt ziemlich im Dunkeln. Sie tun das ja angeblich auch vor allem
aus Mitleid mit den kinderlosen Paaren und nur gegen eine Aufwandsentschddigung. Bei der vorhin erwahnten Kinder-
wunschklinik BioTexCom in Kiew ist die Rede von 8000 (Einling) bis 10.000€ (Zwilling)¥".

Die Frauen finanzieren mit diesen Honoraren nicht etwa Luxusguter, sondern sie tragen zum Lebensunterhalt der Familie
bei, finanzieren den Kauf einer Wohnung oder die Ausbildung ihrer Kinder 0.d. 2

In Amerika mit seiner Regelung der legalen und kommerziellen Leihmutterschaft sind die Kosten fir die Wunscheltern
weitaus hoher als in Osteuropa. Sie liegen zwischen 70.000 und 150.00€. Die Leihmiitter erhalten zwischen 25.00 und
40.000€ Honorar.

Bei diesen Preisen wiirde selbst der reiche Bauer aus dem Marchen kapitulieren. Das ware dann eher noch was fiir das
Konigspaar.... (heute: Nikole Kidmann, Christiano Ronaldo, Elton John...).

Interessant sind die Auswahlkriterien: Die Leihmiitter miissen nicht klug und schdn sein wie die Eizell“spenderinnen’,
sondern vor allem von robuster Gesundheit, sie sind ja gewissermassen nur das Gefass, in dem das Kind wachst, sozusagen
die hardware. Kalifornische Vorzeigeleihmitter: Auch in Amerika sind die Leihmitter in der Regel nicht die gut verdie-
nenden Frauen der Mittelschicht, auch hier gibt es ein deutliches soziales und wirtschaftliches Gefalle zwischen den
Bestelleltern und den Leihmuttern.

5.3. Ethische Grenzen sind weit uberschritten...

Bei allem Respekt vor dem Kinderwunsch: Fiir mich ist mit der Eizell“spende” und erst recht mit der Leihmutterschaft
eine ethische Grenze weit uberschritten.

1. Beide Verfahren stellen einen fremdnutzigen medizinischen Eingriff in den Kérper einer anderen Person dar, sie in-
strumentalisieren eine andere Frau fur den eigenen Wunsch nach einem Kind, ein Eingriff, der nicht ohne Auswirkungen
bleibt fir sie selbst, flr ihre psychische und physische Gesundheit wie fur ihre Familie, ihre eigenen Kinder

2. Grundlage dieses Warenaustauschs sind zum anderen grundsatzlich ungleiche wirtschaftlich Verhaltnisse zwischen
,Spenderin”/Leihmutter und Empfangerin. Es ist eine Art Biokolonialismus und ich kann mir keine Fallkonstellation vor-
stellen, in dem ich ein solches Ausbeutungsverhaltnis akzeptabel fande, auch nicht gegen noch so viel Geld.

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

- Was bedeutet es fir das Kind, dass an seinem Lebensanfang eine finanzielle Transaktion stattfand, dass es bestellt und
hergestellt wurde, dass es gekauft wurde als ein Qualitatsprodukt und keine Chance gehabt hatte, mit einem Handycap
auf die Welt zu kommen?

77 Vgl. Andreas Bernard, a.a.0., Seite 360.

3 Indien war lange Jahre eine Metropole der Leihmutterschaft. Weit diber 1000 Fruchtbarkeitskliniken boten ausldndischen Paaren unter dem
Slogan:“ Rent a womb® indische Leihmiitter an. Es waren in erster Linie arme junge Frauen, haufig Analphabetinnen, die fiir ein vergleichsweise
geringes Honorar 9 Monate lang kaserniert und kontrolliert, weit weg von ihren Familien lebten. Inzwischen ist dieser Handel offiziell nur noch
fir indische Paare erlaubt. Vgl. auch Elisabeth Beck-Gernsheim, Die Reproduktionsmedizin und ihre Kinder. Erfolge-Risiken Nebenwirkungen,
2016

35



Dialog-Tage fiir Religions- und Forderpadagogik 2020

- Was bedeutet es fiir das Kind, dass es zwei Miitter hat, eine genetische - die Eizell“spenderin® - und eine biologische,
die es zur Welt bringt? Dass es transnationale Verwandtschaftsbeziige hat, Halbgeschwister, Onkel, Tanten, GroReltern
in einem anderen Land, von denen es aber nichts weif, weil die Eizell“spenderin“ anonym bleibt?

- Was bedeutet es fur das Kind, wenn Beziehungslosigkeit an seinem Lebensanfang steht, genauer: notwendige Voraus-
setzung fiir seine Entstehung ist? Beziehungslosigkeit der Eizell“spenderin” und noch eklatanter: Beziehungslosigkeit der
Leihmutter, die sich gewissermaRen vertraglich zur Bindungslosigkeit zu diesem fremden Kind in ihr verpflichtet? Nie-
mand kann derzeit sicher sagen, wie sich das auf seine Psyche und Identitat auswirkt, weil es dazu keine umfassenden
Langzeit-Studien gibt.

Und: was bedeutet es fiir unser Denken und unseren Blick auf den Lebensanfang, wenn das nicht nur im Einzelfall tole-
rierte Angebote sind, sondern kiinftig als ein selbstverstandlicher Weg ins Leben technisch angeboten, rechtlich geregelt
und als verantwortlich und modern oder gar wiinschenswert deklariert wiirde?

Bislang gab es den gesellschaftlichen Konsens, dass die am Zeugungsprozess beteiligten Erwachsenen zumindest mora-
lisch auch eine Verantwortung fiir das entstehende Kind haben? Dieser Konsens wird schon mit der Samenspende, aber
noch viel mehr mit der Eizell“spende” und der Leihmutterschaft aufgekiindigt, genauer: seine Aufkiindigung ist die Vo-
raussetzung fiir die Entstehung des Kindes auf diesem Weg. Wie passt das zu unserer bisherigen Vorstellung von elterli-
cher Verantwortung?

6. Debatte statt Legalisierung!

Beide medizinischen Angebote sind in Deutschland nach dem ESchG verboten, aus gutem Grund, wie ich meine. Ich
beobachte mit Sorge, wie zur Zeit immer lauter die Forderung erhoben wird, die Eizell“spende” oder gar auch die Leih-
mutterschaft in Deutschland zu legalisieren*®.

Ein Verbot sei riickstandig, es wiirde die Paare ins Ausland treiben, sei ungerecht gegenuber weniger finanzkraftigen
Paaren, es unterstltze die Ausbeutung armer Frauen in anderen Landern durch die Kommerzialisierung und schade dem
Kindeswohl, weil die Eizell“spenderin® anonym bleiben und die Kinder keine Mdglichkeit haben, ihr Recht auf Kenntnis
ihrer Herkunft wahrzunehmen. Bei einer Legalisierung in Deutschland konnte man die Anonymitat gesetzlich verbieten

¥ Ein Kind kann bis zu fiinf Elternteile haben: Die Eizell“spenderin® als genetische Mutter, die Leihmutter als biologische Mutter, die das Kind
austragt, den genetischen Vater, mit dessen Samen die gespendete Eizelle befruchtet wird und die beiden Wunscheltern, bei denen es aufwachst.
Die Eizell“spenderin® bzw. Leihmutter und der Samenspender kdnnen aus verschiedenen Landern kommen, sodass das Kind Verwandte in bis zu
vier unterschiedlichen Landern oder gar Kontinenten haben kann.

%0 Siehe z.B. die Debatten auf dem 71. Deutschen Juristentag 2017, auf einem Symposium des Marsilius-Kollegs der Uni Heidelberg am 7. 4.
2017 oder exemplarisch fiir die Reproduktionsmediziner: http://www.sueddeutsche.de/leben/reproduktionsmedizin-die-gesellschaft-sagt-
wenn-du-das-willst-dann-zahl-esgefaelligst-selbst-1.3439679.
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und beide Angebote als ausschlieflich altruistisches Angebot - ggfs. im familidren Nahbereich - regeln und dadurch auch
kontrollieren®.

Mich liberzeugen diese Argumente fiir eine Aufhebung des Verbots der Eizell“spende” bzw. gar der Leihmutterschaft gar
nicht.

Denn selbst wenn die Anonymitat der Eizell“spenderin” aufgehoben und die Eizellen nicht mehr verkauft werden diirften,
ware es ein fremdnitziger Eingriff, hatte das Kind zwei Miitter und multiple Verwandtschaftsbeziige und die Fragen nach
dem Kindeswohl und seiner Identittsentwicklung waren damit nicht beantwortet. Im Ubrigen funktioniert das altruisti-
sche Angebot in anderen Landern wie z: B. Grobritannien gar nicht: Es gibt zu wenig altruistische Englanderinnen und
die Paare gehen nach wie vor ins Ausland, um sich die Eizellen oder die Leihmutter zu kaufen. *2

Was wir brauchen, ist eine umfassende ethische und kontroverse Debatte, in der auch die kritischen Stimmen zu Wort
kommen. Wir missen - bevor rechtliche Schritte eingeleitet sind - sprechen Uber Fragen wie: Sollen wir alles, was mog-
lich ist, auch moglich machen? Diirfen wir das? Wie verhalt es sich zu unserer Vorstellung von Menschenwiirde, gegen
Geld gehandelt zu werden? Wer zahlt dafiir welchen Preis?

Eine junge Frau, Vorstandsmitglied des Vereins Spenderkinder e V, die selbst durch eine anonyme Samenspende gezeugt
wurde, sagt dies in ihren Worten so: ,Es geht darum, zu Uberlegen, (... ) welches Menschenbild unseren Entscheidungen
und unserem Handeln zu Grunde liegen soll. Grenzen werden haufig als einengend beschrieben (...) das bloRe EinreiRen
von Grenzen ... (hat) etwas MaBloses. Als erwachsene Menschen konnen wir Uberlegen, welche Grenzen wir uns rechtlich
setzen wollen, damit wir das, was wir tun, auch noch verantworten konnen“®.

51 Siehe bspw. Forum Bioethik des Deutschen Ethikrates: ,Eizell‘spende® im Ausland - Konsequenzen im Inland?* am 22.3.2017
(http://www.ethikrat.org/veranstaltungen/forum-bioethik/Eizell“spende*-im-ausland )

32 Auch amerikanische Paare, die die hohen Kosten nicht bezahlen wollen oder kdnnen, weichen trotz aller legalen Angebote in Nachbarlander
wie Mexiko aus, in denen die Kosten einer Eizellspende oder fiir Leihmutterschaft wesentlich niedriger sind.

33 www.Frieda-online.de/Spenderkinder-ohne-lobby/
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Bioethisches und unterrrichtspraktisches Kooperationsprojekt:
Gymnasium und SBBZ. Ein Workshop mit Matthias Imkampe

Schopfer - Mensch Bioethik fur die Schule

Vorbemerkung:

Immer wieder schon habe ich Projekte mit Schiiler*innen unterschiedlicher Klassenstufen und auch unterschiedlicher Schularten durchgefiihrt.
Meistens erfolgreich (z. B. ware ein Projekt zum Reformationsfest 2017 in der Michaelskirche in Schwabisch Hall zu nennen)

Geplant war ein bioethisches Projekt von Schiilerinnen und Schiilern unterschiedlicher Schularten.

Ich habe viel hin- und her gedacht, und auch mit vielen Personen diskutiert und mich ausgetauscht ... am Ende lassen sich meine Bemiihungen
aber nur als gescheitert betrachten.

Es gibt einen Bildungsplan
Und in dem findet sich ,Bioethik” fiir die Schule ... nur noch ein bisschen fiir das Gymnasium.

Ich beschranke mich in meinen Ausfiihrungen auf den BP 2016 - in den alten BP von 2004 und 1994 war deutlich mehr Bioethik drin, sie sind
von den Begrifflichkeiten weitestgehend verschwunden. Als eine Ursache lasst sich die Verengung des BP durch das so genannte EKD-Kerncur-
riculum begriinden. Dieses Kerncurriculum (EKD-Texte 109, 2010 online unter:
https://www.ekd.de/ekd_de/ds_doc/ekd_texte_108.pdf)ist m.E. zu sehr auf die klassischen Kernbereiche der Theologie (Mensch,
Gott, Jesus Christus, Kirche, Ethik) beschrankt.

Wer dann weiter in den BP 2016 schaut, muss fiir das Gymnasium bis Klasse 9/10 blattern, um etwas zum Thema ausfindig zu machen: Unter
Welt und Verantwortung findet sich die ibK (inhaltsbezogene Kompetenz):

(1) Konsequenzen ethischer Ansatze anhand der Frage der Selbstbestimmung des Menschen autzeigen (zum Beispiel aus dem Bereich Suizid,
Sterbehilfe, Transplantationsmedizin)

(3) anhand von Fallbeispielen utilitaristische Fthik und Pflichtethik vergleichen
Als magliche Fachbegriffe waren beizugesellen: Sterbehilfe,; Transplantationsmedizin, Utilitarismus; Pflichtethik

Das war es aber leider schon auch.

Somit sind wir in der Kursstufe. Fiir das Basisfach (2std) findet sich unter Mensch die ibK:

(1) Aspekte des biblischen Menschenbildes (zum Beispiel Gottesebenbildlichkert, Leben in Beziehung, Arbert, Stinde und Schuld, Endlichkeit,
Hoffnung, Gewalt, Erldsung) mit denen eines weiteren anthropologischen Konzepts (zum Beispiel Platon, Aristoteles, |. Kant, Th. Hobbes, J.-J.
Rousseau, S. Freud, M. Buber, H. Arendt, A. Gehlen, Th. Adorno, P. Singer) vergleichen.

Und weiter waren als mégliche Fachbegriffe Geschdpfiichkert, Ebenbild Gottesund die damit verbundenen Bibelstellen Gen 1-11 und ein biss-
chen Ps 139 als Hintergrund fir bioethische Fragestellungen ausmachen.

Unter Welt und Verantwortung wiederum werden inhaltsbezogen zwe/ ethische Argumentationsmodelle erortert.

Nach dieser Bestandsaufnahme, die ja doch die religionspadagogische Wirklichkeit der jeweiligen Schulart abbildet, stelle ich aus dem, was ich
am Gymnasium mit Kursstufenschiilern und einer 9. Klasse ausprobiert habe, in Thesenform zur Diskussion.
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These 1: Das Thema Bioethik ist selbst am Gymnasium marginalisiert.

Ethik und ethische Fragestellungen gibt es zwar schon, aber es ist nicht ausgewiesen, wie diese vermittelt werden sollen. Hier kann praktisch
jeder ethische Konfliktfall verwendet werden. Ziel ist nicht die Beschdftigung mit bioethischen Fragestellungen, sondern dass SuS Uberhaupt
ethisch argumentieren lernen.

Das heifit selbstverstandlich nicht, dass SuS (Schiilerinnen und Schiiler) nicht immer wieder selbst auch bioethische Fragestellungen in den
Unterricht einbringen kdonnen (z. B. (iber die weiterhin abzulegenden GFS - gesonderte Feststellung von Schiilerleistungen)

Oder Uber Lehrpersonen, die die Rede vom christlichen Menschenbild erst dann fiir vollstandig halten, wenn inklusiv alle Menschen einbezogen
sind. (Ulrich Bach, ,Ohne die Schwiéchsten ist die Kirche nicht ganz” kann da z. B. wegweisend sein).

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

In meinem Fall bin ich schon daran gescheitert, dass ich meine Kursstufe (Klasse 11) montags in der ersten und zweiten Stunde habe und eigent-
lich schon froh bin, wenn sie den Unterricht einigermafien wach gemacht verlassen.

Eine Begegnung ist selbstverstandlich organisierbar, wird aber im Bereich der allgemeinbildenden Gymnasien eher etwas Singulares und nichts
RegelmaRiges bleiben. Ausnahmen waren z. B. Schulen, zu deren Programm Diakonie gehort (Michelbach). In den letzten Jahren lasst sich fiir
den Bereich der Gymnasien eine zunehmend ausgebautes System auRerunterrichtlicher Veranstaltungen wahrnehmen, so dass weitere Projekte
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 wird, aber doch sind die Bildungsplane nicht sehr aufeinander
abgestimmt und fir Bioethik bedarf es schon einer ganzen Reihe biologischen Vorwissens.

In einem 2. Versuch habe ich meine Materialien auf Klasse 9 heruntergebrochen. War sehr interessant. Ergebnis: SuS mit Handicaps konnen da
gar nicht mit ... mussen aber m. E. auch nicht unbedingt im Zentrum stehen. Wenn daher Begegnung, dann sollte sie dem gegenseitigen Kennen-
lernen der unterschiedlichen Lebens- und Lernzusammenhdngen dienen.

These 4: Auch iiber Texte, Bilder, Film- und Videoausschnitte lasst sich eine ganze Menge erreichen.
Beim dariiber Nachdenken, wie ich v.a. dann meine 9er erreichen kann, sind mir eine ganze Menge guter Materialien begegnet.
Beispiele:

- Peter Singer elementarisiert

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

- Zeit-Magazin: 2017/26 ,Eine Welt voller Griinde, gliicklich zu sein“ -> Sandra Roth, Lotta Wundertiite mit kurzen Videoausschnitt iiber ihre
Erfahrungen

- SRF Doku, Leben mit einem behinderten Kind (mit abgetippten Ausschnitten) schweitzerdeutsch

Auf diese Weise elementarisiert, kam bei meinen 9ern eine ganze Menge an. Man hat das an vielen Stellen auch an den ,Sprachregelungen*
gemerkt, wie sie plotzlich gesucht haben, was sie statt ,.behindert” von Menschen mit Handicaps gesprochen haben. Man hat gemerkt, wie sie da
plotzlich nach angemessenen Worten suchen und sie einen neuen Blick gewonnen haben.

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 doch haben meine SuS elementarisiert einen
neuen Blick gewonnen, das Leben mehr ist als das, was unsere Gesellschaft haufig nur als lebenswertes Leben gelten
lassen will.

Mit anderen Worten - es hat ein Prozess begonnen, dass Sus, bei denen das Leben in der Regel in geordneten Bahnen verlduft, anfangen, genauer
hinzuschauen und zu hinterfragen: ,Was heift das fir mich, wenn es plotzlich einen Bluttest gibt, der beispielsweise Trisomie 21 zuverlassig
diagnostiziert? Will ich das? Will ich das fiir mich? ...“ Und damit ist mE viel gewonnen.

These 6: Damit ldsst sich zumindest ein Ansatzpunkt finden, wie wir die ,bioethische Rampe” von der
Ulrich Bach spricht (sprach) als das entlarven lernen, was sie ist: ein Selektionsinstrument.

Klar ist das ein krasser Vergleich, die Rampe von Auschwitz auf unser heutiges Menschenbild zu beziehen. Aber doch wird unter dem vermeintli-
chen ,wir wollen doch nur helfen” das, was Leben alles ausmachen kann, seiner Ganzheit beraubt. Ich betrachte es als meine Aufgabe, meinen
SuS ein ganzheitliches Menschenbild zu vermitteln. Leben ist mehr als das, was uns in unserer ,Hauptsache-Gesund-Welt" als Norm vorgegeben
wird.

Ich schlieRBe meine Ausfiihrungen mit einem Zitat der Mutter aus der SRF-Doku, die das Extrachromosom nicht mehr hergeben will:

Olga Vonmoos: ,Ich habe das Gefiihl, ich lache ein Vielfaches mehr als friiher. Das relativiert so viel mehr nebenher, wo man sich vorher vielleicht
gekiimmert hat [im Sinne von sich Sorgen gemacht hat]. Schaust du ihn an, strahlt er, strahlst du auch, fertig, Punkt.”

Matthias Imkampe, © 2020

Matthias Imkampe ist Fachberater flir Evang. Religion und Lehrer am Erasmus-Widmann-Gymnasium Schwabisch Hall.
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,Leben mit einem behinderten Kind“: Dokumentation im SRF in der Reihe ,Mona Vetsch
fragt nach” - Betrachtung einzelner Filmsequenzen

Janosch und Thorin, Michael Jappert und Olga Vonmoos TEIL 1 bis Minute 26'30
(https://www.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 hatten sich bisher ernsthaft mit dieser Frage aus-
einandergesetzt.

Olga

Wie ich dann mit der Hebamme geredet habe, und gehart habe, dass das nicht heift, dass er leiden muss, ist die Freude
um so grofRer gewesen. Spannung darauf, was uns das Leben noch bringt.

tber Trisomie 21 Nicht um alles in der Welt wollte ich das Chromosom wieder hergeben, so viel hat es ausgeldst im
Leben, so viel Positives. [...] sind wir plotzlich viel freier in den Chancen, die wir haben.

Moderatorin

Olga Vonmoos hat keine vorgeburtlichen Untersuchungen gemacht, obwohl seit einigen Jahren ein einfacher Bluttest auf
dem Markt ist, der Trisomie sehr zuverldssig erkennen kann. Seit 2015 bezahlt von der Krankenkasse. Laut Studien ent-
scheiden sich tiber 90% der Paare bei Trisomieverdacht fiir eine Abtreibung. [...] Man solle versuchen, die Steine wegzu-
raumen, die einem das Schicksal in den Weg lege ... und sie als Bildhauerin habe da noch ganz andere Werkzeuge zur
Verfiigung.

Beschreibt in ihrer Bildhauersprache, dass man aus diesen Steinen doch etwas machen kénne und dass es doch schon se,
was einem da im Weg gelegen hat.

Michi

Man weif, es geht alles viel Langer, bis er etwas kann. Daftr ist es um so schoner, wenn er wieder etwas kann. Und wenn
er wieder etwas kann, ist die Freude fast grofRer als bei Thorin. Da weifd man, das kann er jetzt, das ist normal. Und jetzt
ist klar, es ist eben nicht alles normal. Es ist eine riesen Freude, wenn er wieder etwas kann. Und das stort mich gar nicht,
wenn es langer geht. Wir haben ja Zeit, wir haben keinen Stress, er hat keinen Stress, es ist vollig wurscht auf Deutsch
gesagt.

Olga

Ich habe das Gefiihl, ich lache ein Vielfaches mehr als friiher. Das relativiert so viel mehr nebenher, wo man sich vorher
vielleicht gekimmert hat [im Sinne von sich Sorgen gemacht hat]. Schaust du ihn an, strahlt er, strahlst du auch, fertig,
Punkt.
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Moderatorin fragt, ob es auch einen Moment des Haderns mit dem Schicksal gab

Michi

Ganz am Anfang, wo ich es gesehen habe, dass es ein Down-Syndrom-Kind ist - wie er auf die Welt gekommen ist - an
den Augen ... aber hey jetzt eigentlich Uberhaupt nicht, nur ganz am Anfang, ganz kurz, vielleicht eine Viertelstunde,

vielleicht wieso, und dann es /st jetzt einfach so, es ist nichts Schlimmes, wir nehmen es, wie es kommt und wir lieben es
genau gleich. Das macht fiir uns keinen Unterschied. Solange er gesund ist, das ist eigentlich das Wichtigste.

(https://www.youtube.com/watch?v=TGiJ9huf5SA)
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Websites zu Pranataldiagnostik, Schwangerschaftsabbruch etc.

Impuls

https://www.spiegel.de/panorama/gesellschaft/frankreich-frau-mit-down-syndrom-praesentiert-wetter-im-tv-a-
1138802.html

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

Pranatale Diagnostik

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

Schwangerschaftsabbruch

https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Schwangerschaftsabbrueche/_inhalt.html

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

Filmdokumente

Schweizer Fernsehdokumentation - vor allem Teil 1 bis TEIL 1 bis Minute 26'30 Michael Jappert und Olga Vonmoos
erzahlen von ihrem Alltag mit Janosch, ihrem Kind mit Trisomie 21. Am Anfang muss man sich an den Dialekt gewohnen,
dann wird es um so besser!

https://www.youtube.com/watch?v=TGiJ9huf5SA
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Ich bin einmalig: Menschen mit Down-Syndrom reden mit - Ein Biihnenereignis von
TOUCHDOWN21

Einladungsflyer

k ISTUTTGART

Ich bin einmalig: Menschen mit Down-Syndrom reden mit.
Ein Biihnen-Ereignis mit TOUCHDOWN 21.

Nicht jede Bio-Technik ist gut. Um den rechten Einsatz wird gestritten. Meist ohne die
} Betroffenen. Nicht so bei TOUCHDOWN 21. Im Bonner
Forschungsinstitut arbeiten Menschen mit und ohne
Down-Syndrom gleichberechtigt zusammen.

TOUCHDOWN

Im Biihnen-Ereignis sagen sie: Das ist uns wichtig! Das
halten wir vom Bluttest! Wir wollen nicht aussortiert
werden!

Mit Dr. Katja de Braganca, Institutsleitung TOUCHDOWN 21, FINANZIERT DURCH
Chefredaktion Ohrenkuss, Humangenetikerin, RN

und Team: Inklusion leben

Anne Leichtfuf, Mitgriinderin der Forschungsinstituts e embag Do
TOUCHDOWN 21, Dolmetscherin fiir Leichte Sprache

Dr. Katja Weiske, Wissenschaftliche Mitarbeiterin des Dr. Senckenbergischen Instituts fiir Geschichte und
Ethik der Medizin

Natalie Dedreux, Fachfrau mit Down-Syndrom

David Blaeser, Fachmann mit Down-Syndrom

Jiirgen Paschen, Technik und Assistenz

Katharina Grabis, Assistenz

Montag, 09.03.2020, 19:30 Uhr
Tagungshotel am Schlossberg

Hildrizhauser Str. 29 KONTAKT

71083 Herrenberg ptz STUTTGART
(T)07032 206-1213 (T) 0711 45804-69

https://www evdiak.de/index.php/de/tagungshotel kathrin.fechner@elk-wue.de

Der Eintritt ist frei. Die Unkosten sind noch nicht ganz gedeckt. Spenden sind am Ausgang herzlich
willkommen. Der Uberschuss geht an TOUCHDOWN 21.
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Videomaterial

Wolfram Keppler vertrat personlich Team und Sponsoren vom Aktionsplan ,Inklusion leben’. Wir danken ihm sehr fiir die
Aufzeichnung der folgenden Videosequenzen wahrend des Biihnenereignisses, die gerne in Schule und Unterricht ver-
wendet werden durfen.

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

Spurensuche von Menschen mit Down-Syndrom in der Vergangenheit (Skulptur 3000 J. Mittelamerika, Skelette)
https://youtu.be/d80xKj SArE

Bankrauber mit Down-Syndrom
https://youtu.be/O5ggvmuR8ZM

Zwei Kollegen im Biiro: Wie ist es, mit ihnen zu friihstiicken? Was ist wichtig fur die Ausstellung? Z.B.: Wenn Besucher
rausgehen, sollen sie wissen, dass Natalie klug ist

Schlisselbund zeigt: Sie kann selber wohnen, allein mit Assistenz leben
https://youtu.be/5BuVcrZ-7rl

Institut TOUCHDOWN: Logo, gemischtes Team, Forschung, Finanzierung, Wissensvermittlung (via Ausstellung, Biihnen-
ereignis, Internet-Auftritt), Fragen von Schiler/innen, z.B. Zahngesundheit, mein Alltag

https://youtu.be/d83GGSWzhiA

Spitznamen: Wie wollen Menschen mit Down-Syndrom benannt werden? ,Mongo“ oder ,Downi” ist total doof, ist eine
Verniedlichung, so schlimm wie ,Schlampe” oder ,Miststiick”

https://youtu.be/XPHHP-pTkiqg

Zeitungsbericht: ,Die Palette der Vorurteile ist groR”

Redakteur Thomas Morawitzky berichtete in der Ausgabe von Mittwoch,

GAUB OTE 11. Marz 2020, ber die Abendveranstaltung: ,Die Palette der Vorurteile

ist gro® - Herrenberg: Das Forschungsprojekt Touchdown 21 beschaftigt
IR ERER TS sich mit Menschen mit Downsyndrom".

Diesen Artikel diirfen wir nicht abdrucken. https://www.gaeubote.de/
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Fotos und Blogbeitrag: ,Beruhrend. Informativ. Fundiert.
Ein Abend mit TOUCHDOWN21 mini.”

auf www.ptz-stuttgart.blog

von Kathrin Fechner|
Veroffentlicht am 12. Marz 2020

Vieles gelernt, ein groRes Dankeschdn dafiir!

Am 9. Marz reichten die Stiihle in der Gar-
tenhalle des Tagungshotels am Schloss-
berg in Herrenberg gar nicht aus - so
viele Interessierte waren gekommen, um
der Performance beizuwohnen.

Das ptz Stuttgart, das RPI Karlsruhe sowie
der Aktionsplan Inklusion der Evang. Lan-
deskirche in Wiirttemberg hatten eingela-
den zu einem Biihnenereignis von TOUCH-
DOWN21, Bonn:

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

wollen nicht aussortiert werden! Dr. Wolfhard Schweiker, ptz, mit dem TOUCHDOWN21-Team.

Das Ereignis sollte eine Mischung aus Multimediaschau, Meinungen und Impulsen des TOUCHDOWN21-Teams, Kurzpra-
sentationen mit Anschauungsmaterial und Diskussion sein - und so war es dann auch: Das Publikum, 60 Teilnehmende
waren wir bestimmt, wurde eingeladen zu einer figirlichen Reise mit bewegten Bildern, Fotos und personlichen Berich-
ten, verpackt in die Geschichte von Pinguin und Doktor. Das ist unverstandlich? Ja, stimmt! Und doch so rund.

Eine Fille von Eindriicken wurde vermittelt. Wir wurden neu-
gierig gemacht auf die Arbeit des Forschungsinstituts: Hier
arbeiten Menschen in bunter Vielfalt (Frauen und Manner,
mit und ohne Down-Syndrom) gleichberechtigt zusammen.
Und wir lernten viel iber die wissenschaftlichen Hinter-
grinde ebenso wie Uber historische Belege: Trisomie 21 ist
die Bezeichnung fur das 3-fache Vorhandensein des 21.
Chromosoms und eine Laune der Natur, medizinisch-wissen-
schaftlich betrachtet gehoren Trisomien in allen Kulturen
der Welt zum Leben. Menschen mit Down-Syndrom sind klug
und machen sich Gedanken dber ihr Leben und die Lebens-
umstdnde wie jeder andere auch. Sie brauchen gute Assis-
tenz, dann sind sie nicht zu bremsen. Und Menschen mit
Down-Syndrom haben Anspruch auf Respekt, so wie wir alle.

Dr. Katja de Braganca und Daniel Blaeser.
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Die Moderation (Dr. Katja de Braganca) sowie die alles umschlieBende Geschichte des Blihnenereignisses war ebenso
pragnant wie der liebevoll und detailreich gestaltete Blihnenaufbau. Das Anschauungsmaterial gefiel, Fachfrau (Natalie
Dedreux) und Fachmann (Daniel Blaeser) mit Down-Syndrom prasentierten ihre Elemente souveran und informativ. Die
erkldrenden und stets einfihlsamen Ergdnzungen der Assistenz (Anne LeichtfuR) rundeten in Kombination mit den Er-
lduterungen von wissenschaftlicher Seite (Dr. Katja Weiske) und hervorragender Technik (Jiirgen Paschen) den Abend zu
einem berthrenden Erlebnis ab. Ein groBer Dank daftir an alle Beteiligten!
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Die Geschichte vom Bankrduber. Das TOUCHDOWN-Team nach der Veranstaltung.

Fotos. Fechner, Schweiker (ptz)
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Unser Bild vom Menschen in der inklusiven Schulentwicklung: Vom Religionsunter-
richt bis zum Leitbild - Ein Workshop mit Mathias Kessler

Unser Bild vom Menschen in der inklusiven
Schulentwicklung: Vom Religionsunterricht
bis zum Leitbild.

Workshop an den Dialogtagen fiir Religions-
und Férderpadagogik am 10.03.2020

Inklusion bedeutet fiir uns, Vielfalt willkommen zu
heiBen!

Jede schwierige Situation kénnen wir unter drei Aspekten anschauen.
Als Zumutung, als Gelegenheit und als Herausforderung.

Friedemann Schulz von Thun

Inklusion bedeutet fiir uns, Vielfalt willkommen
zu heiBen!

Gerechtigkeit entsteht nicht durch die Gleichbehandlung aller,

sondern durch die Ungleichbehandlung des Ungleichen.

Ulrich Herrmann

Inklusion bedeutet fiir uns, Vielfalt willkommen zu
heiBen!

Inklusiv denken bedeutet, bis an die Wurzeln unseres Denkens, unserer
Gestaltung von Bildung und unserer Weltkonstruktion nach Elementen
zu graben, die es uns ermdglichen zu einer Uberwindung der
defizitaren Sichtweise von Menschen zu finden.

W. Dreher
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Inklusion

Inklusive Praktiken entwickeln

« Individuelle Férderpléane

+ Ubergabegesprache

Inklusion
Inklusive Kulturen schaffen

Ausgangspunkt
Graf-Eberhard-Schule Kirchentellinsfurt

Miteinander — Leben — Lernen

t
¥
A‘G

—

raf-Eberhard-Schule

Willkommenskultur

Gemeinsam Feste

Es ist normal verschieden zu sein! ,Ich gehére dazu®

Die Mitarbeiter*innen in der Schule sind Vorbilder inklusiven
Denkens: Alle sind fiir alle da)

Lernen im eigenen Tempo, Lernen in individueller Form
Interdisziplinaritat innerhalb der Schulgemeinschaft
Synergieeffekte durch Zusammenarbeit und Austausch der Lehr- und
Fachkrafte

Sonderpadagogische Fachkrafte gehéren zum Kollegium der Schule

Fachschaftsraum mit Materialschranken und firr Einzelarbeit
Inklusion ist keine Nachhilfe!

Kompetenztransfer

Arbeit mit dem KIT im Lerngruppenteam

Jahresplan
Umgang mit Schilerakten

Mehrere inklusiv beschulte Kinder in einer Lerngruppe (LWH SOPAD)

Inklusion — Der Index fiir Inklusion

Schulleben — Eltern — Team — Unterricht — Kooperationen

Inklusive Kulturen schaffen
Die Schule setzt sich damit auseinander, eine Gemeinschaft zu bilden
und inklusive Werte zu verankern.

Inklusive Strukturen etablieren
Die Schule befasst sich mit der Herausforderung, eine Schule fiir alle zu
entwickeln und ein Umfeld zu schaffen, das Vielfalt untersttitzt.

Inklusive Praktiken entwickeln
Die Schule beschaftigt sich damit, geeignete Lernarrangements zu
organisieren und Ressourcen zu mobilisieren.

Inklusion

Inklusive Strukturen etablieren

Fachschaft Inklusion mit groBem Budget in der Aufbauphase.
Konzeptionserstellung (iber die immer wieder in Konferenzen
berichtet und diskutiert wird.

Verantwortliche Person als Ansprechpartnerin fiir Fragen

Hohe Transparenz gegeniiber Eltern: Wie ist unsere Konzeption? —
Was leistet sie? — Was leistet sie nicht?

Vier Saulen Modell: Teamteaching — Einzelunterricht —
Gruppenunterricht — Professionelle Begleitung

Ausfiihrliche Beschreibung der Zusammenarbeit im Team:
Verantwortung und Zustandigkeit. Wer hat wann den Hut auf?

Individuelle Forderplane
Bis zum Schuljahresbeginn, bei Neuanfang bis zu den Herbstferien
entstehen fir jede*n Schiler*in ein individueller Forderplan, in dem
ausgehend von ILEB die zu bearbeitenden Themen und nachsten
Schritte in den Fachern und im Schulleben beschrieben werden.
Diese werden mit Kindern, Eltern, Regelpadagog*innen
besprochen, sodass fiir alle Beteiligten klar ist worin die Aufgaben
bestehen,

Sonderpadagog*innen erstellen alle Aufgaben in Deutsch und
Mathe. In den weiteren Fachern zeigen SoPads RePads an
Beispielen, wie fiir das jeweilige Kind differenziert werden muss
und welche mégliche Unterstlitzungsmittel (z.B. Arbeitshefte) es
gibt.
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Kooperations Index Tubingen (KIT)

» Unsere Grundlage der Zusammenarbeit zwischen allgemeiner
Schule und SBBZ sowie der Klassen- und Lerngruppenteams

» Wird zu Beginn des Schuljahres im Klassen- und

Lerngruppenteam besprochen

Unterstiitzung etablieren

Breit angelegte Unterstiitzungsmdglichkeiten fir alle Kinder:
Vorbereitungsklasse, LRS-Kurse, Zeit fir individuelles Lernen
Vielféltige Méglichkeiten der Verantwortungstibernahme
Coaching: Lernprozesse sind Beziehungsprozesse

Eltern und padagogisches Personal verstehen sich als
gleichwertige Erziehungspartner

Forderverein

Herausforderungen

Riickenwind
Lehrkraftemangel/ Ressourcen
,Lernen®, ,GENT*, ,Sprache®, ,kérperliche

Beeintrachtigungen” kénnen leichter gestaltet werden als
ESENT

Eltern haben oft andere Vorstellungen und Wiinsche an
inklusive Beschulung: Reparaturbetrieb/Nachhilfe. Dadurch:
Inklusion als Méglichkeit an der Regelschule zu verbleiben,
ohne die Diagnostik bzw. BedUrfnisse der Kinder zu
akzeptieren

Mathias Kessler ist Rektor der Graf-Eberhard-Schule (GMS) in Kirchentellinsfurt. AuRerdem ist er Redaktionsmitglied der

Multiprofessionelles
Team

Lehrkrafte
Gymnasium

Und in Reli?

+ Wie in anderen Fachern: Aufgaben vereinfachen und anpassen

+ Bewusst in Reli und anderen kleinen Féachern Zeit fiir
gemeinsamen Unterricht und den Starken der unterschiedlichen
Kindern Raum geben

» Bewusst in Reli und anderen kleinen Fachern Teamsituationen

durch Teamteaching schaffen

Zeitschrift ,entwurf sowie Leiter der okumenischen Religionspadagogischen AG inklusiv.
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Wenn Krankheit, Sterben und Tod zum Schulalltag gehoren:
Angebote des Religionsunterrichts und der Schulseelsorge als Antwort auf ethische
Fragen am Ende des Lebens - Ein Vortrag von Susanne Brennberger

Nach Themen: Bioethik fiir die Schule/ Gen-Schere, Reproduktionsmedizin und Bluttest /Bioethisches
unterrichtspraktisches Kooperationsprojekt jetzt ein Perspektivenwechsel:

Blick darauf, wie Schule, in diesem Fall eine besondere Schule, namlich die Martinsschule (MSL) in La-
denburg, Konzepte der besonderen Unterstiitzung und Begleitung von Kindern und Jugendlichen mit
schweren lebensbedrohlichen oder fortschreitenden Erkrankungen entwickelt hat.

Vor allem Sonderpadagogische Bildungs- und Beratungszentren mit dem Férderschwerpunkt korperli-
che und motorische Entwicklung (SBBZ KMENT) haben einen gewissen Anteil an Schiilerinnen und
Schiilern (SuS), fur die der Satz: ,,Schulzeit ist Lebenszeit” in besonderer Weise gilt. Dass Schiiler noch
wahrend ihrer Schulzeit bzw. kurz danach versterben, gehort (schon immer, inzwischen verstarkt)
zum Alltag dieser Schulen. Bei insgesamt ca. 300 SuS waren wir an der MSL in den vergangenen 10
Schuljahren jeweils mit dem Tod von 2-3 Schiilern konfrontiert. Ein Grof3teil dieser Kinder und Ju-
gendlichen hat bis relativ kurz vor dem Tod am Unterricht teilgenommen.

Angesichts dieser besonderen Herausforderung haben wir inzwischen ein Konzept entwickelt, das
Uber ein reines Krisenmanagement im Akutfall hinausgeht. Trauerbegleitung an unserer Schule ist
eine standige Einrichtung, eine durchgangige Perspektive geworden, nicht nur fir die Schulseelsorge,
sondern fir viele Bereiche des schulischen Lebens. Auch unter ethischen Gesichtspunkten macht es
unter Umstanden Sinn, von einer ,,palliativen Padagogik” zu sprechen. Eine Frage, die wir vielleicht
am Ende meines Vortrages diskutieren kénnen.

Gliederung meines Vortrages:

I. Krankheit, Sterben und Tod als Thema von Schule

Il. Trauer

lll. Trauerbegleitung an der Schule

IV. Thema als Bildungsinhalt

V. Forderpadagogik fir SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen
Erkrankungen

VI. Fazit: Palliative Padagogik?

Vil. AGs zu ausgewahlten Aspekten

Handout + zusétzliche Papier fiir Weiterarbeit in den AGs, vor allem aber an der eigenen Schule

52



Dialog-Tage fiir Religions- und Forderpadagogik 2020

l. Krankheit, Sterben und Tod als Thema von Schule

—>Foto: Gedenktisch

~Mittwochmorgen 10 Uhr, es klingelt zur groBen Pause. Schlagartig steigt der Larmpegel im
Schulhaus. Lachen und lautes Rufen lberténen die anrollende Gerdusche-Welle. Die ersten
Elektro-Rollstiihle flitzen um die Ecke, dann erscheinen die Laufer, gefolgt von einer Kara-
wane von Kindern und Jugendlichen mit Rollatoren, Rollsttihlen und sogar in Betten. Ich
stehe am Religions-Tisch neben dem gro3en Kreuz, das die Schiilerinnen und Schiiler schon
vor Jahren mit bunten Bildern des Lebens geschmlickt haben. Hier missen alle vorbei, denn
hier geht es in den gro3en Pausenhof. Wie schon so oft in den vergangenen Jahren ist auch
heute der Tisch wieder als Gedenktisch gerichtet. Die Schilerinnen und Schiiler der Berufs-
schulstufe haben den Tisch gestaltet. Sie haben Fotos zusammengetragen, Bilder gemalt
und kleine Texte geschrieben. Sie haben sich gemeinsam im Gesprédch 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
nach 10 Schuljahren ist die Liste lang. ,Wenn jemand tot ist, dann kommt der nie wieder.
Das haben wir jetzt gelernt.” Dass es gut tut, sich jetzt Zeit flireinander zu nehmen, zu erzah-
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 jungen Erwachsenen im Laufe ihrer Schulzeit auch gelernt.”

- Foto: Martinsschule Ladenburg

Seit 19 Jahren bin ich als evangelische Religionslehrerin, in kirchlicher Anstellung, an die Martins-
schule Ladenburg abgeordnet. An diesem SBBZ SBBZ KMENT unterrichte ich Religion und begleite
Kinder und Jugendliche in ihrem Schulalltag. Von der badischen Landeskirche bin ich auch als Schul-
seelsorgerin fir die Martinsschule beauftragt. Die Aufgabe der Trauerbegleitung von Schiilerinnen
und Schiilern, aber auch von den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Schule ist Bestandteil mei-
nes Dienstauftrages. Ich bin jedoch in der gliicklichen Situation, dass ich dabei seit tiber 12 Jahren von
den Kolleginnen und Kollegen des schulischen Arbeitskreises ,Mitten im Leben” und des Krisenteams
der Schule unterstitzt werde.

Die MSL betreut aktuell 228 Schiiler, 223 im Stammbhaus, 5 in einer Aussenklasse. ca 140 Schiler mit
Komplexen und schweren Behinderungen.

Ca. 45 Schiiler werden in inklusiven Klassen in Allgemeinen Schulen padagogisch begleitet.
Mitarbeiter: ca. 140 Lehrkrafte in Voll- und Teilzeit. ca 30 Pflegekrafte und 12 Krankenschwestern.

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

Alle Kinder und Jugendlichen, die die Martinsschule besuchen, haben eine Korperbehinderung. Konk-
ret heildt das, dass bei ihnen eine korperliche Beeintrachtigung festgestellt wurde, die Einfluss auf die
Entwicklung dieser jungen Menschen hat, und zwar in einem Zusammenspiel von korperlichen, psy-
chischen und sozialen Faktoren.
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Es handelt sich dabei um

» Schadigung des Zentralnervensystems, des Gehirns und des Riickenmarks,
zB. entstanden durch schadigende Einflisse wahrend der Schwangerschaft, Friihgeburt oder
durch eine Sauerstoffunterversorgung wahrend der Geburt, wie Lihmungen, Epilepsie, Ein-
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 oder im Magen-Darm-Trakt

Aus medizinische Sicht lasst sich sagen, dass nur der kleinere Teil der Schadigungen genetisch be-
dingt ist, vielfach sind die Schadigungen vor, wahrend oder nach der Geburt entstanden. Aus der
Statistik weiB ich (ohne konkrete Quelle): der Anteil der Kinder mit einer Kérperbehinderung an
einem Geburtsjahrgang hat in den letzten Jahrzehnten zugenommen. Erklarung: Bessere Behand-
lungsmoglichkeiten z.B. fiir extreme Friihgeborene, fiir Kinder mit bosartigen Erkrankungen, Fol-
geerkrankungen verschiedener Beeintrachtigungen lassen sich weiter , hinausschieben”, durch
den medizinischen Fortschritt vergrofRern sich die Lebenserwartungen von Kindern mit gravieren-
den korperlichen Erkrankungen.

Von den Schiilern im Stammhaus haben fast 60% eine komplexe Behinderung, ungefahr 20% benéti-
gen eine medizinische Behandlungspflege (Katheter, PEG-Sonden, Insulin, ...), ca 46% haben einen
besonderen Uberwachungsbedarf wg. Risiken wie Epilepsie, Shunt, Stoffwechselerkrankung, gravie-
rende Organveranderungen oder —Fehlbildungen).

Es gibt einen wachsenden Anteil an Schilern mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen Erkran-

kungen (Muskeldystrophien, bosartige Erkrankungen, Stoffwechselkrankheiten, schwere Epilepsien
und Herzerkrankungen), etliche Kinder und Jugendliche leiden unter Folgeerkrankungen ihrer ur-
spriinglichen Behinderung und sind deshalb besonders anfillig fiir lebensbedrohliche Krankheitsver-
ldufe.

Die sehr heterogene Schiilerschaft wird entsprechend nach drei verschiedenen Bildungsplanen unter-
richtet. Ca 60% haben einen Forderbedarf SBBZ KMENT und GENT, sie besuchen dann die Schule 12
bzw. 13 Jahre, ca 23% Forderbedarf Lernen, ca 16% nach den BP GS und Sek | der WRS, diese SuS
wechseln nach dem 9. bzw 10. Schulbesuchsjahr in weiterfiihrende Schulen bzw berufsvorbereitende
Malnahmen (wg vieler Fehlzeiten durch haufige Krankheitszeiten fiir alle 1 Jahr Schulzeitverlange-
rung).

In der Lernorganisation verfolgt die Schule inzwischen ein Konzept, das zwischen eher homogenen
und eher heterogenen Lerngruppen abwechselt, Frage fiir die Klasseneinteilung: Wer kann mit wem
was gut lernen?

Bewegungsforderung und andere therapeutische Angebote gehtéren zum Unterrichtsprofil der Schule
fiir Korperbehinderte. Unterrichtet und betreut werden die kdrperbehinderten Schiler von Teams,
die sich aus Sonderschullehrern, Fachlehrern fiir Korperbehinderte und Geistigbehinderte, Physio-
und Ergotherapeuten, Pflegekraften und Krankenschwestern zusammensetzen. An der Schule unter-
richten aulerdem zwei kirchliche Religionslehrer und zwei Sozialpadagoglnnen sind beschéftigt. Dar-
Uber hinaus betreut die MSL eine hohe Zahl an Studierenden, Referendaren, sowie Praktikantinnen
und Praktikanten verschiedener Ausbildungsbereiche, z.B. auch im Rahmen der Ausbildung zu ehren-
amtlichen Hospizhelfern. Ich erwdhne diesen Punkt, weil sich daraus nicht nur zusatzliche Aufgaben
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fiir die Mitarbeiter der Schule ergeben, sondern eben auch immer wieder positive AnstofRe und Anre-
gungen fiir die Weiterentwicklung des Schulkonzepts ergeben haben.

-> Folie: Arbeitskreis ,,Mitten im Leben”

Ich habe eingangs erwahnt, dass es an unserer Schule seit tiber 12 Jahren einen schulinternen Ar-
beitskreis gibt: ,,Mitten im Leben”. Hier treffen sich seither regelmaRig Mitarbeitende der Schule aus
den verschiedenen Berufsgruppen, die sich mit dem Thema: ,, Schwere Krankheit, Sterben und Tod in
der Lebens- und Erfahrungswelt unserer Schiilerinnen und Schiiler” beschaftigen.

- Folie: Ziele AK Mitten im Leben

Folgende Ziele hat sich der Arbeitskreis gesetzt:

e Erweiterung und Starkung der Kompetenzen der Mitarbeitenden an der MSL in Bezug auf den
Umgang mit Sterben und Tod sowie der Begleitung von progredient und chronisch erkrankten
Schilern und von deren sozialem Umfeld.

e Sensibilisierung aller Mitarbeitenden fiir die Notwendigkeit, sich mit diesem Thema auseinan-
derzusetzen.

e Schaffung eines geschiitzten Rahmens, um eine Auseinandersetzung und einen Austausch mit
anderen Uber dieses gesellschaftlich haufig tabuisierte Thema zu erméglichen und zu fordern

e Theoretische Fundierung des Wissens des Personals zur Erweiterung ihrer Handlungskompe-
tenzen im Umgang mit betroffenen Schiilern und deren Familien.

So indirekte Unterstlitzung betroffener Schiiler durch die Starkung der Mitarbeitenden, aber auch di-
rekt Unterstltzung durch
e Kontakt, Gesprache und verschiedene Aktionen der AK-Mitglieder mit betroffenen SuS und
Schilergruppen
e Sammlung von unterstiitzenden Materialien, wie z.B. Bilderblicher, Bilder, Liedtexte, Gegen-
stande, um das Thema mit Schiilern zu bearbeiten.

Vernetzung mit aulRerschulischen Hilfeangeboten war vom Anfang an im Blick:

Erfahrung, dass schulpsychologischer Dienst ,,unsere” Schilerschaft eher nicht kennt, auch die Not-
fallseelsorger, die ja im Krisenfall an die Schule kommen kdénnen (haben hier aber auch schon be-
wusst Leute eingeladen, miisste man aber immer wieder tun).

Hilfreich fiir uns jedoch der regelmaRige Kontakt mit den ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
diensten, inzwischen auch mit dem Kinderpalliativdienst unserer Region. Wir kénnen nicht nur die
Eltern auf diese Angebote verweisen, sondern profitieren auch vom Erfahrungsaustausch bei den ver-
schiedenen Treffen.

Fiir die Umsetzung dieser Ziele war es von entscheidender Bedeutung, dass Schulleitung, Kollegium
und vor allem auch der Forderverein der Schule den AK in vielfaltiger Weise unterstiitzten. AuBerdem

ist es uns auch immer wieder gelungen, externe Sponsoren zu gewinnen.

- Foto: Bodenbild Mitten im Leben
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Am Anfang stand fir die Mitglieder des AKs die eigene Auseinandersetzung mit den Themen Krank-
heit, Sterben und Tod sowie die Beschéaftigung mit theoretischen Erkenntnissen zu diesen Themen im
Mittelpunkt:

e Lebensweg eines progredient erkrankten Kindes

e Eigene Auseinandersetzung mit dem Thema ,Leben, Sterben, Tod“

e Trauersymptome bei Erwachsenen und Kindern

e Konzepte der Trauerbegleitung

e Todesvorstellungen bei Kindern, Erwachsenen und Menschen mit geistiger Behinderung

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

RegelmaRige Supervision mit einer Pastoralpsychologin (Lehrsupervisorin DGfP/KSA aktuell Vorsit-
zende des BV Trauerbegleitung) halten wir flr unverzichtbar, um

weiterhin professionell unterstitzen zu kdnnen.

-> Folie: kognitive Konzepte
- Handout S. 1

Die grolRen alters- und entwicklungsbedingten Unterschiede unserer Schiiler stellen uns immer wie-
der vor die Herausforderungen aktuell herauszufinden, wen wir wie verstehen, ansprechen und errei-
chen kénnen.

- Folie: bedeutende Verluste

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

Il. Trauer

- Folie: Trauer verstehen?
Wenn wir Menschen in ihrer Trauer begleiten und unterstiitzen wollen, sollten wir verstehen, was
Trauer ist

- Folie: Was ist Trauer?
- Handout

Am Anfang unserer Arbeit im AK haben wir uns natirlich mit den damals vorherrschenden Stufenmo-
dellen von Trauer und Trauerbegleitung beschaftigt. Fanden das aber mit der Perspektive auf Kinder
und besonders auch mit dem Fokus auf Kinder und Jugendlichen mit einer geistigen Behinderung e-
her schwierig.

Uber eine Fortbildung und Verdffentlichungen haben wir dann von Kerstin Lammer, bis 2019 Profes-
sorin fiir Theologie mit dem Schwerpunkt Seelsorge und Pastoralpsychologie im Fachbereich Theolo-
gische Bildungs- und Diakoniewissenschaft an der Evangelischen Hochschule Freiburg, heute leitende
Pastorin des Hauptbereichs Seelsorge und gesellschaftlicher Dialog der Nordkirche, ein anderes Kon-
zept von Trauer und Trauerbegleitung kennengelernt, das unseren Bereich deutlich mehr Relevanz
besitzt.
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- Folie: Korperumriss
- Ergdnzung zum Handout: Trauersymptome

Wie Menschen ihre Trauer zeigen, folgt keinem festen Plan, sondern ist so vielfaltig wie die Men-
schen selbst. Trauer kann alle Ebenen unserer Person beeinflussen, kann aber auch auf einen Bereich
beschrankt sein.

Die Symptome, die hier zusammengestellt sind, beschreiben Trauerreaktionen auch unabhéangig von
kognitiven und anderen Entwicklungsvoraussetzungen

Mit dem Korperumrissbild kénnen SuS Uber ihr Traurig-sein sprechen und wir konnen feststellen,
dass sich das Traurig-sein fir jeden anders anfiihlen kann

- Folie: Das ganz normale Chaos
- Folie: normale und erschwerte Trauer
- Folie: Risikofaktoren/Ressourcen

Fokus auf
e Lebensumstdnde, die Trauer behindern: Gefahrdung des eigenen Lebens, eigene Krankheit
e weitere noch unbewailtigte Verluste und Krisen
e fehlende personliche Ressourcen, z.B. Fahigkeit Geflihle wahrzunehmen und auszudriicken

Dann ist mir klar, dass manche unserer SuS mit der Verarbeitung z.B. des Todes eines Mitschilers o-
der eines Familienangehorigen liberfordert sein kdnnen, dass es zu einer Traumatisierung kommen
kann, vor allem, wenn diese Erfahrung gehauft gemacht wird. Ebenso muss ich davon ausgehen, dass
SuS negative Erfahrungen im Zusammenhang mit der eigenen Behinderung oder Erkrankung gemacht
haben, die traumatisierende Wirkung hatten und haben.

- Folie: Krankheit, Sterben und Tod als traumatische Erfahrung von Kindern und Jugendlichen
- Folie:Traumapadagogische Methoden:
- Erganzung zum Hand-Out

Klarstellung: nicht Therapie, sondern angepasste padagogische Mallnahmen, um einerseits einer
Traumatisierung entgegenzuwirken und um andererseits bereits traumatisierte Kinder und Jugendli-
che auffangen und positiv unterstiitzen zu kénnen.

Bedeutung fiir die Trauerbegleitung an einem Beispiel erklaren:

e Psychoedukation: Der Tod eines Mitmenschen kann mich nicht nur traurig machen, sondern
er macht mir auch Angst (wenn ich verstanden habe, dass alle Menschen einmal sterben mis-
sen, wenn ich weil3, dass Sterben ein kausales Geschehen ist. Wenn Kinder und Jugendliche
fragen: Warum ist der gestorben? kdnnen ganz existentielle Angste dahinterstecken)

e Andererseits ist es auch wichtig dariiber zu reden, dass wir nur traurig sind, wenn jemand ge-
storben ist, der fiir uns bedeutsam, wichtig war

e Tod als Ohnmachtserfahrung demgegeniiber in der Trauerbegleitung an der Schule SuS be-
wusst aktiv miteinbeziehen (Gestaltung eines Erinnerungstisches und einer Trauerfeier)
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lll. Trauerbegleitung an der Schule

—>Folie: Trauerbegleitung in der Schule mit dem Aufgabenmodell
- Handout

Wichtig: Lammers Konzept der Trauerbegleitung ist kein Stufenmodell, sondern es werden 6 Aufga-
ben beschrieben, die nicht nacheinander, sondern parallel, aufeinanderbezogen, eine Orientierung
flr die Trauerbegleitung darstellen.

An diesem Modell haben wir uns orientiert, bei der Erarbeitung unserer
Handlungsanleitung fur den Krisenfall 2 Handout

Leitfaden zur Trauerbegleitung an der Schule - Handout

Einrichtung eines Trauerkoffers = Handout

- Folie: Trauerkoffer

IV. Thema als Bildungsinhalt

- Folie: Krankheit, Sterben und Tod — Trauern und Trosten als Bildungsinhalte
Trauerbegleitung am SBBZ SBBZ KMENT nicht nur im Akutfall, sondern als durchgehende Perspektive
(vgl die Kompetenzformulierungen aus Lernen konkret 1/2009)

Beispiele zu differenzierten Zugangs- und Aneignungswegen zu Krankheit, Sterben und Tod — Trauern
und Trdsten als Bildungsinhalt:

—>Folie: Lernen durch Wahrnehmung

Auf unsicherem Untergrund stehen/ auf Therapiebrett balancieren ermoglicht Erfahrungen von Unsi-
cherheit, aber eventuell auch der eigenen Fahigkeit Unstabilitat ausgleichen zu kénnen (,,wenn der
Boden unter den Fissen ins Wanken gerat“)

-> Folie: Lernen durch Tun

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

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

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

- Folie: Lernen durch Begriffe und begreifen
wir kdnnen auf die Gedanken anderer Menschen zuriickgreifen, gerade die Bibel ist eine Fundgrube
fiir den Umgang mit Trauer

Zwei Beispiel aus dem RU - Folie: Gefangenschaft und Paradies

Bilder und aussagen von Schiilern mit Muskeldystrophie Duchenne

- Folie: Plakat mit Schutz- Schirm

(Ps 91) Besuch der Klassenkameraden bei einem palliativ betreuten Mitschiler
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—> Literatur fr SuS
V. Forderpadagogik fir SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen

- Folie: ILEB > Folie: Bildungsplan SBBZ KMENT -> Folie: Pflegekonzepte

- Folie: Ergdnzende Perspektiven - Folie 1+2: Beratung fir Team mit progredient erkranktem
Schuler

-> Handout

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

> Folje: ILEB > Folie: Bildungsplan SBBZ KMENT 2 Folje: Pflegekonzepte

> Folie: Erganzende Perspektiven > Folie 1+2: Beratung fiir Team mit progredient erkranktem Schuiler

- Handout

Vl. Fazit

Situation an SBBZ SBBZ KMENT erfordert eine palliative Padagogik

AGs zu ausgewahlten Aspekten

= Hinweis: Arbeitsgruppen der Teilnehmenden

Susanne Brennberger ist evang. Religionslehrerin und Schulseelsorgerin an der Martinsschule Ladenburg (SBBZ-SBBZ
KMENT).

59



Dialog-Tage fiir Religions- und Forderpadagogik 2020

Grundlagen der Trauerbegleitung

Sterben und Tod verstehen

Begriffe von Leben und Tod sind nicht angeboren, missen entwickelt werden
kognitive Entwicklung nach Piaget verlauft als Wechselspiel zwischen Denkstrukturen des Kin-
des und Interaktion mit materieller und sozialer Umwelt (Assimilation und Akkomodation)
Alterstypische Vorstellungen vom Tod bilden sich durch innere und dufBere Einfliisse
ein realistisches Todesverstandnis entwickelt sich in der Regel bis zum Ende der Kindheit
realistische Todeskonzept umfasst:

Nonfunktionalitat

Irreversibilitat

Universalitat

Kausalitat
auch Menschen mit einer geistigen Behinderung kénnen ein realistisches Todeskonzept ent-
wickeln, abhdngig von ihrer kognitiven Entwicklung und vor allem von ihren Erfahrungen und
dem, was sie dabei an Unterstiitzung erfahren
Auseinandersetzung mit Theorien der Entwicklung fiir Padagogen wichtig, nicht um Abwei-
chungen von einer Norm zu bestimmen, sondern, um Kinder und Jugendliche auf dem Stand
ihrer jeweiligen Entwicklung verstehen zu kénnen und ihnen auch so passende Lernangebote
machen zu kénnen.

Zum Todeskonzept von Kindern und Jugendlichen in verschiedenen Entwicklungsstufen Margit
Franzen (2009): Tabuthema Trauerarbeit. S.56-83

Was ist Trauer?

,Trauer ist die normale Reaktion auf einen bedeutenden Verlust.”

Trauer ist

...eine sinnvolle seelische Arbeit

...die Bewiltigung eines bedeutenden Verlustes

...iIst das BemiUihen, sich in einer verdnderten auBerlichen und inneren Wirklichkeit zurecht zu finden.

,Das ganz normale Chaos der Trauer” — Menschen driicken ihre Trauer sehr individuell aus

>

YV V V

es gibt kein ,richtiges” und kein ,falsches” Trauern
es gibt ,normale” und , erschwerte” Trauer
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, 2014, S. 107):

Aufgaben der Trauerbegleitung nach Kerstin Lammer

‘T | od begl-"e‘ifén Héif;an ‘
| | (Realisation) |

1}

‘ eaktionen Raum geben

|
| R | (Initiation)

1A 1nerkennung de§ Vérlusts éruBem ) P
1 | (Validation)

; u ‘ eberginge unterstiitzen 4
‘ | (Progression) }

! (Rekonstruktion)
R | isiken und Ressourcen einschitzen
| | (Evaluation)

E | rinnern und Erzihlen ermutigen

»Basic-Ph” Modell der Krisenbewaltigung:

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

A-ffect Gefiihle Kreative, gefiihlsorientierte Agebote wie
Malen, Modellieren, Texte schreiben
S-ocial Soziale Netzwerke Gesprachsangebote in der Gruppe,

Kontakt zu Beratern

I-magination lllusion und Intuition Theatergruppe oder Musikprojekt

C-ognition Vernunft und Verstand Sachorientierte Unterricht und Projektar-
beit

Ph-ysical Korper(lichkeit) Kérperliche Betédtigung durch Bewe-

gungsangebote in der Turnhalle/auf dem
Pausenhof etc

Das Basic-Ph-Modell wurde am Community Stress Prevention Centre (CSPS) in Jerusalem entwickelt
und basiert auf den Untersuchungen des israelischen Traumaspezialisten Mooli Lahad.

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

(ausfuhrlichere Beschreibung des Modells in der Zeitschrift Grundschule Religion 27/2009)
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Handlungsanleitung fur den Krisenfall: Tod eines Schulers

Fall 1

...wenn ein Schiiler im Krankenhaus oder zu Hause gestorben ist

1. Nachricht vom Tod einer Schiilerin oder eines Schilers trifft an der Schule ein

2. Schulleitung, Pflegedienstleitung, KollegInnen des Jahrgangsteams und ein  Mitglied
des Arbeitskreises ,Mitten im Leben™ (Adressen im Anhang) werden informiert.

3. Zwei Mitglieder des Aks organisieren so bald als mdglich ein Treffen mit Vertretern des
Klassenteams, der Pflegedienstleitung und der Schulleitung.

4. Aufgabe dieses Treffens ist vorrangig der Austausch von Informationen zum Tod des
Schiilers und die Klarung von Zustandigkeiten fiir die im folgenden aufgefiihrten Auf-
gaben:

- Kontakt zu Eltern des verstorbenen Schiilers

- Information des gesamten Jahrgangsteams, eventuell auch der anderen
KollegInnen im Modul

- Information 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
(zu diesem Punkt: ,Inhalt eines Trauerkoffers" und ,Leitfaden zur
Trauerbegleitung an der Schule®, Texte im Ordner im Medienschrank im
Lehrerzimmer und im Intranet)

- Information (Beispiel flir Brief im Ordner im Medienschrank) an die Eltern
der betroffenen Mitschiler

- Information des gesamten Kollegiums (per Infobrief oder Aushang)

- Traueranzeige der Schule in der lokalen Presse (nach Absprache mit den
Eltern des Verstorbenen)

5. Einrichtung eines , Trauerraums" im Modul fiir ca 2-3 Tage:

Hier sollen flr Schiler und Mitarbeiter verschiedene Materialien zur Trauerarbeit ange-
boten werden und zu bestimmten Zeiten auch Mitglieder des AKs ,Mitten im Leben"
als Ansprechpartner zur Verfligung stehen.

Nicht alle Situationen kénnen innerhalb der Schulgemeinschaft aufgefangen werden,
deshalb ist es wichtig sowohl flir Schiiler als auch flir Mitarbeiter Adressen flir profes-
sionelle Trauerbegleitung und Traumatherapie zu haben (s. Anhang, bzw Kontakt Giber
Mitglieder des AKs).

6. 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 Kosten flr ein Gesteck oder einen Kranz werden bis zu 35€ vom
Schultréager Gbernommen (Abrechnung im Sekretariat nach Vorlage der Rech-
nungsquittung).

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

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

Fotos, Bilder, Briefe etc kdnnen den Eltern (ibergeben werden.
Flr jeden verstorbenen Schiler soll eine Namenstafel aus Holz am Erinnerungsort im
erweiterten Schulgarten aufgehangt werden (als abschlieBendes Trauerritual).

Fall 2
...wenn ein Schiiler in den Raumen der Schule gestorben ist

1. Der Verstorbene bleibt an Ort und Stelle. Die Mitschiiler 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 benachrichtigen umgehend 2 Mitglieder des AKs ,Mitten
im Leben" (Namen und Adressen s. Anhang), die sofort die KollegInnen der betroffe-
nen Jahrgangsstufe bei der Betreuung der SuS unterstitzen.

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

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

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

7. Ein Bestattungsunternehmen holt den Toten ab.

Ansonsten dienen alle bei Fall 1 ab Punkt 3 aufgeflihrten Schritte als Orientierung fir die
Trauerbegleitung in der Schule
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Der Trauerkoffer

Beispiel fir den Inhalt eines Trauerkoffers:

Die Materialien im Notfallkoffer kdnnen eingesetzt werden, um eine Klasse/Lerngruppe tber den Tod eines Mit-
schiilers oder Mitarbeiters der MSL zu informieren.

Sie sollen helfen, Betroffenheit und Trauer auszudriicken und Moglichkeiten des Trostens zu entwickeln.

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

Wir spiiren den Verlust, konnen aber auch unsere schweren Gedanken und Gefiihle mit dem Stein ablegen.

Schwarzes Tuch: Bezeichnet 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 fiir die nicht
mehr sichtbare Anwesenheit des Verstorbenen.

Bilderrahmen/Bildhalter: Fiir Fotos

UK Material: Karte mit Symbol und Gebarde fiir Tod Gefiihlekarten, aus denen SuS auswahlen kénnen. CD mit
Symbolen und Gebarden
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Dose mit Wortkarten: Wortkarten“Geftihle” fiir SuS, die lesen kénnen.

Bild- und Textkarte: Mit den Karten ,Wenn jemand traurig ist...“ und ,Einander Trost geben” liberlegen wir, was
jetzt jedem von uns gut tut: ein Gebet sprechen, ein Lied singen, ein Bild malen, einen Brief schreiben, Musik
horen, ....

Kopiervorlagen: Sprechblase ,Warum?“ / Hand zum Beschriften und ausmalen/
Bild ,,Es weint” von Paul Klee kbnnen SuS mit Wasserfarben ausmalen/ Abschiedsbrief/

Psalmworte ,Klage” und , Trost“/ Lieder und Gebete

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

Wir kénnen sie auf das schwarze Tuch legen.

Sorgenpiippchen: Laut oder stumm kénnen SuS dem Sorgenpiippchen ihren Kummer, ihre Angste und alles, was
sie belastet, mitgeben.

»Schatzkistchen: Mit den Muscheln, bunten Steinen und Federn schmiicken wir das schwarze Tuch mit dem
Foto. Vielleicht gibt es personliche Dinge im Klassenzimmer, die wir auch an diesen Erinnerungsort lege

Weitere Materialien im Ordner:

Leitfaden fur die Trauerbegleitung an der MSL: ,, Wenn ein Schiler stirbt...“

Anleitung fiir den Einsatz des Trauerkoffers

,Faustregeln” zum Umgang mit Trauernden

Beispiele fiir Elternbrief

Vorschlage flr Trostritual

e Vorschlage fiir die Gestaltung eines Erinnerungstisches

e Aufsatz ,,Wenn Hiobsbotschaften in der Schule eintreffen” (unterschiedliche Menschen brauchen un-
terschiedliche Angebote)

e Ratgeber der Diakonie: ,Wie Kinder trauern” (Trauerphasen und Todesvorstellungen von Kindern)

e Viele brauchbare Vorschlage in der Zeitschrift ,Grundschule religion:“ Heft: Trauern und Trosten.

e Literaturliste (Bilderbilicher, Unterrichtshilfen, Ratgeber fiir Erwachsene)

Dieser Trauerkoffer wurde an der Martinsschule Ladenburg vom interdisziplindren Arbeitskreis Mitten im Le-
ben speziell fiir eine Schiilerschaft mit vielen Kindern und Jugendlichen mit komplexen Behinderungen einge-
richtet. Jede Schule braucht ihren eigenen Trauerkoffer. Er kann auch sehr gut mit Schiilern zusammen einge-
richtet werden.
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Leitfaden zur Trauerbegleitung an der Schule

1. Nachricht vom Tod eines Schiilers * kommt in der Schule an:
Wenn ich die Nachricht vom Tod eines Schiilers erhalte, hole ich als
erstes moglichst genaue und zuverlassige Informationen ein (lUber
Schulleitung und Pflegedienstleitung)

2. Kontakt mit Klassenlehrer/Team:
Wir tauschen unsere Informationen aus und iberlegen, ob es noch Martinsschule Ladenburg
weitere relevante Sachverhalte gibt?
—>Gab es bei Schiilern aus der Klasse in letzter Zeit Todesfélle in der Familie oder im Bekanntenkreis?
—-Sind Schuler schwer erkrankt oder Familienangehdrige?
- Gibt es andere besondere Belastungen in der Klasse oder bei einzelnen Schiilern
(Trennung der Eltern, bevorstehende Umzlige, Schulwechsel, ...)?
->Sollen/kdnnen alle SuS gemeinsam informiert werden?

Wir vereinbaren einen Zeitpunkt fiir ein Gesprach mit der Klasse (moglichst bald!)
Wir Giberlegen, welche Aktivitaten jetzt ruhen oder verschoben werden missen.
Wir klaren, wer von den Kolleginnen 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 haben. Die zweite Person kann
u.a. die Aufgabe tGbernehmen, ein , Auge” auf die Reaktionen der einzelnen Schiiler zu haben und so
feststellen, ob jemand besondere Unterstiitzung braucht. Eventuell hat die zweite Person auch genau-
ere Informationen tber den Tod des Schiilers. Wichtig ist es, vor dem Gesprach die Aufgaben und Zu-
standigkeiten abzuklaren.

4. Vorbereitungen im Klassenzimmer:
Wie sollen die SuS 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 SusS erhalten die Nachricht vom Tod eines Mitschiilers:
Ich wihle moglichst klare und eindeutige Worte. Z.B.: , A ist tot. Er kommt nie wieder in die Schule.” 2>
wir kennzeichnen seinen Platz, der nun immer leer bleibt, mit einem schwarzen Tuch und einem Foto.

6. Den Tod realisieren:
->Warum?
Der Tod eines jungen Menschen braucht eine Erklarung. Es ist wichtig, dass die SuS Fragen stellen kon-
nen. Manche Fragen kdnnen beantwortet werden, andere nicht. Aber nur so kénnen die SuS den Tod
realisieren.
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10.

11.

> Steine fuhlen:
Ich habe einen Sack mit schweren Steinen, moglichst fir jeden Schiler einen Stein.

Wir flihlen, dass der Stein schwer und kalt ist

“

- ,, dass A gestorben ist, ist schwer fiir uns“; - dass A gestorben ist, tut uns weh” ;...

Der Trauer Raum geben:

Wir sind traurig, witend, ratlos, verwirrt, haben Angst, ...? Trauerreaktionen kénnen sehr unterschied-
lich sein. Symbolkarten und Gebarden helfen den SusS ihre Gefilihle auszudriicken. SuS formulieren Ich-
Botschaften und legen ihren Stein auf das schwarze Tuch. Darauf achten: alles ist jetzt passend/erlaubt
ist, auch: ,Ich mochte nichts sagen!” ,Ich mochte jetzt alleine sein!”, ...

Wir sind in unserer Trauer nicht allein:

Wir ziinden eine Kerze an: ,Gott ist auch jetzt bei uns.” Wir kdnnen einen Psalm horen, ein Gebet spre-
chen, ein Lied singen.

Wir sind eine Gemeinschaft, wir kbnnen zusammen schweigen, nachdenken, weinen, wir kdnnen uns
an den Handen halten, uns trésten, einfach fir einander da sein,...

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

Wir schauen in die Zukunft:

Wie wollen wir den weiteren Tag verbringen? Was tut jedem einzelnen jetzt gut? > darauf achten, dass
es fur jeden ein passendes Angebot gibt!

Wir klaren, wer in den nachsten Tagen Ansprechpartner ist und wann wir uns alle wieder zusammen
treffen wollen.

Wir planen einen Gedenktisch an einem zentralen Ort der Schule, denn es ist wichtig, dass alle an der
Schule wissen, was passiert ist und warum wir traurig sind.

(Vorschlage z.B. http://schulpastoral.drs.de/fileadmin/hauptabteilungen/ha-ix/documents/Praxisfel-
der/Krisenseelsorge/01_erste_hilfe_koffer/MethodenundRituale.pdf )

Die Eltern werden moglichst 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)

Uberginge gestalten:
Wir beschlieen unser Treffen mit einem Trostritual, das uns starken kann.

* beim Tod eines Familienmitgliedes oder eines Mitarbeiters der Schule, von dem nicht nur einzelne Sus, son-
dern mehrere betroffen sind, empfiehlt sich ein dhnliches Vorgehen

Diese Handlungsanleitung fiir den Trauerfall an der Schule orientiert sich am Aufgabenmodell der Trauerbeglei-
tung von Kerstin Lammer (2004).
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Forderpadagogik mit Schulerinnen und Schilern mit fortschreitenden und lebensbedrohli-
chen Erkrankungen

Entwicklungsbereiche im Rahmen eines ILEB-Konzeptes:

Motorik
Wahrnehmung
Selbststandigkeit
Kognition
Kommunikation
Verhalten

Bildungsbereiche des Bildungsplans SBBZ KMENT (2015):

Identitat und Selbstbild
Kommunikation

Lernen

Leben in der Gemeinschaft#
Selbststandige Lebensgestaltung
Arbeit

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

Beispiel fiir erganzende Perspektiven fiir die Forderung von SuS mit fortschreitenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen:

Motorik (Feinmotorik, Schwimmen/Sport)
—>Atmung
—>Ruhe und Aktivitat

—>Nahrungsaufnahme und Ausscheidung
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o  Wahrnehmung (visuell, auditiv, taktil, kinasthetisch, vestibular)
->Schmerz
->Wohlbefinden/Unwohlsein
->Sicherheit/Unsicherheit und Angst

o  Selbststandigkeit
—>Selbstbestimmung
—>Selbstwirksamkeit

o  Kognition

—>themenspezifisch (z.B. Konzepte von Krankheit und Tod)

o  Kommunikation (Mundmotorik, Sprache, UK)

verfiigbares ,Vokabular“ in der Kommunikation iiber existentielle Erfahrungen

o Verhalten (Sozialverhalten, Arbeitsverhalten)
—>Befindlichkeit ausdriicken

->mit Belastungen umgehen

o |dentitat und Selbstbild
—>existentielle Erfahrungen
->Perspektiven

—>Einstellungen, Haltungen, Glaubensiiberzeugungen

Zur Frage nach einer ,Palliativen Padagogik":
Helga Schlichting (2014): Palliative Padagogik - die Aufgabe von Schule in der Begleitung von Schiilerinnen mit schwerer Behinderung und Lebensverkiirzung.

In: N. Maier-Michalitsch/g: Grunick (Hrsg.): leben bis zuletzt - Sterben, Tod 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 der Schule

Traumapadagigische Methoden*:

Herstellen von Sicherheit

Durch traumatische Erlebnisse wird die Welt zu einem Platz der Bedrohung und Unsicherheit. Weil das innere Sicherheitsgefiihl gestort ist,
befindet sich der Organismus in einem permanenten Alarm- und Stresszustand.

-> eine ruhige und wertschatzende Atmosphare, flexible Rahmenbedingungen, Transparenz und Verldsslichkeit, die Raumgestaltung (,heile
Raume®) und die Sicherung von Gewaltfreiheit helfen Schule als ,sicherer Ort” zu gestalten

Bindungsorientierung
Bindungssicherheit ist Grundlage erfolgreichen Lernens. Helfende Beziehungen sind grundsatzlich Bindungsbeziehungen.

-> Professionelle Nahe unter Beriicksichtigung der professionellen Distanz schafft durch Feinfiihligkeit, sprachliche Interaktion, Unterstiitzung
bei der Stressregulierung, Sorge fiir das Wohlbefinden und der Intention, aus Schwachen Starken entstehen zu lassen, ermdglicht das Erleben
eines ,sicheren Hafens" fiir die Begleitung.

Ressourcenorientierung
Traumatisierte Menschen haben oft ein negatives Selbstbild.

-> gegeniiber den Erfahrungen von Ohnmacht und Hilflosigkeit gilt es Starken und Kraftquellen als ,Schétze® zu finden, die fiir die Bewiltigung
von Aufgaben und belastenden Situationen hilfreich sind. Es gilt diese Menschen als Uberlebende wertzuschétzen und nicht als Opfer zu stigma-
tisieren.

Psychoedukation
Traumainduzierte negative Selbstbilder sind haufig durch Schuld- und Schamgefiihle gepragt.

-> Altersangemessene Aufklarung, den guten Grund fiir ein Verhalten verstehbar machen und eine Enttabuisierung helfen den betroffenen Men-
schen zu einem besseren Selbstverstandnis und zur Selbstakzeptanz.

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

-> (iber eine gezielte Forderplanung und die Er6ffnung von Partizipationsmdglichkeiten starken Selbstwirksamkeitserfahrungen die Antriebs-
krafte dieser Menschen und ermdglichen eine neues Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten.

Selbstregulation
Um akute Stresssituationen bewaltigen zu kénnen, miissen Pldne und Strategien entwickelt werden.

-> Achtsamkeitsiibungen und eventuell auch Stufenplane zur Reorientierung bei Flashbacks und Dissoziation helfen wieder Kontrolle iiber sich
selbst zu erlangen

* diese Zusammenstellung verdankte ich einer Schulseelsorge-Fortbildung von Frau Dorothee Rauchholz im RPI Karlsruhe Januar 2020

(Literatur: - Hantke/Gorges: Handbuch Traumakompetenz - Kriger: £rste Hilfe fiir traumatisierte Kinderund Powerbook. ertste Hilfe fiir die Seele Bd.1 - Mohrlein/Hoffart: Trauma-
padagogische Konzepte in der Schule in: Gahleitner u.a.: Traumapadagogik in psychosozialen Handlunsgfeldern, 91-102
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Literaturhinweise

Trauerbegleitung allgemein:

Kerstin Lammer: Trauer verstehen. Formen — Erklarungen — Hilfen. (Neukirchner Verlagshaus)
4. Aufl. 2014.

Margit Franz: Tabuthema Trauerarbeit. Kinder begleiten bei Abschied, Verlust und Tod. (Don Bosco)
4. Aufl. 2009.

»Wenn der Notfall eintritt“. Handbuch fiir den Umgang mit Tod und anderen Krisen in der Schule,
hrsg. von der Ev.-Luth. Kirche in Bayern u. dem Kath. Schulkommissariat in Bayern,
Heilsbronn/Minchen 2006

Wie Kinder trauern: Kinder in ihrer Trauer begleiten, hg vom Diakonischen Werk der EKD

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

tion/trauer.pdf)

www.Schulpastoral.drs.de (Homepage der Schulpastoralstelle der Erzdi6zese Rottenburg)

-> Praxisfeld Krisenseelsorge: viel praktische Anleitungen zum Umgang mit Krisen in der Schule

Trauerbegleitung und Sonderpadagogik:

Sven Jennessen: Schule, Tod und Rituale. Sytemische Perspektiven im sonderpadagogischen
Umgang mit Sterben, Tod und Trauer. Universitat Oldenburg, Didaktisches Zentrum) 2006.

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

Nicola Maier-Michalitsch, Gerhard Grunick (Hrsg.): Leben bis zuletzt — Sterben, Tod und Trauer bei
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen. (selbstbestimmtes leben) 2014.

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

Stefan Anderssohn: "Wie stellen sich Menschen mit geistiger Behinderung den Tod vor?" Erkennt-
nisse Uber das Todeskonzept von Menschen mit geistiger Behinderung auf der Grundlage von inter-
nationalen empirischen Untersuchungen. 31.7.2001. (reliforum.anderssohn.info/download/todeskon-
zept pdf.exe)

Bdaume wachsen in den Himmel. Sterben und Trauern. Ein Buch fiir Menschen mit geistiger 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?listLink=1
13.07.2017)

Aus Religionspadagogik:

Werner Ritter: Leid und Gott — didaktisch reflektiert. Vortrag beim Landesverband fiir Evang. Kinder-
gottesdienst in Bayer, 2008, S. 6-16)(http://www.kirche-mit-kindern.de/fileadmin/user upload/BIL-
DER/Dokumentationen/Dokumentation Ritter.pdf am 13.07.2017)

Nina-Christin Flottmann, Angelica Niestadtkotter : Ich will nicht, dass die tot sind! Die Themen Ster-
ben und Katastrophen mit Grundschulkindern. KI. 1 — 4. (Verlag an der Ruhr)2007.

Zeitschrift grundschule religion:

Heft 4/2003: Trauern und Trosten.

Heft 27/2009: Gott und das Leid

Heft 45/2013: Tod — 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 Gott auch im Leid
und im Tod bei uns ist. UE in: Arbeitshilfe Religion. GS 3./4. Schuljahr, 1. Teilband. NEU.(Calwer)
2011.

Susanne von Braunmuhl, Sarah Edel u.a.:Sterben und Tod — Was wird einmal sein?
nterreligios-dialogisches Lernen (ID), Band 2. Unterrichtsmaterialien fir die Grundschule mit CD-

ROM. 2016

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

Bilderbiicher

Titel

Autor

Zielgruppe

Inhalt

Kommentar

Hat Opa einen
Anzug an?

Fried/ Gleich

Kab 3

Papa, wo bist du?

U.Saegner

K ab Vor-
schulalter

Was brauchen Kinder,
wenn sie Tod und Trauer
erleben? Kinderbuch, das
zeigt, wie Erwachsene den
Kindern bei ihrer Bewalti-
gung eine Hilfe sein
konnen.

Hospiz-Verlag

Gehort das so?

P. Schossow

K ab Vor-
schulalter

Der gelbe Vogel Elvis ist
gestorben. Rituale werden
gezeigt, Umgang mit
verschiedenen Ge-
fihlen(Fassungslosigkeit,
Wut, Zusammenhalt...)

Leb wohl, lieber
Dachs

S. Varley

K etwa
Vorschulalter

Tiergeschichte. Dachs ist
gestorben. Die anderen
Tiere erinnern sich an
gemeinsame Zeiten (

Trauerverarbeitung

Still, ich denke an
das Huhn

H. Hagen/ H.
Geelen

Ein Huhn ist gestorben.
Jan-Erik begleitet es mit
anderen Tieren. Aus dem
letzten Ei des Huhns
schliipft am Ende ein
Kiken

Trauerbewaltigung,
neues Leben, Jen-
seitsvorstellung

Die besten
Beerdigungen der
Welt

U. Nilsson/ E.
Eriksson

Kinder entdecken tote
Tiere und damit den Tod.
Sie kiimmern sich um
Hummel, Maus...

Erklart spielerisch Ver-
gdnglichkeit,
Beerdigung und Rituale

Adieu, Herr Muffin

U. Nilsson/ A.
Tidholm

Kab 4

Herr Muffin ist ein
betagtes Meer-
schweinchen, das alleine
lebt

Auseinandersetzen mit
Tod und Krankheit.
Abschiednehmen vom
Leben

Abschied von Rune

W. Oyen/ M.
Kaldhol

Sara und Rune spielen am
Wasser. Rune fahrt mit
dem Boot auf den See und
ertrinkt.

Plotzlicher Unfall-Tod
(Ertrinken)eines Kindes

Uber den groBen
Fluss

A.Beucher/CHa
as

Kab2

Tiergeschichte: Der Hase
nimmt Abschied, er muss
sterben

Trostbuch!
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Abschied von der H. Saalfrank/E. | K Tiergeschichte Raupe und | Verwandlung
kleinen Raupe Goede Schnecke sind Freunde.
Eines Tages ist die Raupe
weg, dafiir ein schéner
Schmetterling in Sicht
Du wirst immer bei | .Hermann/ C. K Vorschulalter Familie ist auf dem Weg Realitat des Todes
mir sein Solé-Vendrell in den Urlaub. Der Vater annehmen, die Liebe
stirbt beim Autounfall. Der | zueinander bleibt be-
Sohn muss mit dem Tod stehen
des geliebten Vaters fertig
werden.
Was kommt nach ABley K Das Kind Lisa und der alte | Erinnerungen, Umgang
Tausend? Mann Otto sind Freunde. mit Trauer, Wechsel der
Sie treffen sich im Garten. | Gefiihle
Otto wird krank, Lisa
begleitet ihn bis zum
Schluss.
Hubert und der AHachler/ARis | K Hubert ist ein alter Mann, | Abschied,
Apfelbaum sler der einen Apfelbaum werden und vergehen
pflegt, in den im Herbst
ein Blitz einschldgt. Er
pflanzt einen neuen.
Himbeermarmelade | F.K. Barth/ D. K Grofonkel Georg kommt | Liebhaben,
Wiinsch mit der Zeit nicht mehr Gliicklichsein,
alleine zurecht, dann Erinnerungen
stirbt er. Die Eltern tros-
ten sie und gehen mit ihr
zur Beerdigung, bei der
sie helfen darf.
Pele und das neue | R. Schindler/H. | K -Grund- Pele und Tomo sind Religioses Buch
Leben Heyduck-Huth schulalter Freunde, die zusammen
Ball spielen und ein Beet
anlegen. Tomo stirbt an
einer Krankheit. Tomos
Mutter erklart ihm, was
nach dem Tod ist
Die Reise nach A.C. Tidholm K Beginnt mit dem Tod des | Jenseitsvorstellungen.
Ugri-la-Brek Opas. Die Eltern sagen Aktive Trauerbewalti-
ihren Kindern nichts, also | gung
suchen sie Opa dberall
und finden ihn schlieflich
an einem (irrealen?) Ort.
Was ist das, fragt M. Velthuijs K'im Vor- Frosch findet tote Amsel | Leben und Tod gehoren
der Frosch schulalter zusammen
Abschied von Tante | H. Olbrich K Franziska und Fabian Wo sind die Toten?

Sofia

freunden sich mit Tante
Sofia an. Sie erzahlt ihnen
von ihren Jenseitsvorstel-
lungen, geht mit ihnen auf
den Friedhof, stirbt.

Religioses Buch
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Der Besuch vom K. Crowther K Der kleine Tod gewinnt Angst vorm Tod
kleinen Tod Elsewin, die an einer nehmen, der Tod ,ist
Krankheit gestorben ist, auch nur ein Mensch®
zur Freundin. Am Ende
steht sie als Engel an
seiner Seite
Fur immer K. Luftner/ K. K Junge im Kindergar- Poetisches Bilderbuch,
Gehrmann tenalter hat seinen Vater | das auch die Reaktionen
durch Krankheit verloren. | der Umwelt spiegelt.
Er erlebt, dass alles fiir Der Junge findet Kraft.
immer anders ist, dass die
Leute komisch oder hilflos
reagieren. Er erkennt, dass
sein Vater flr immer ein
Teil von ihm sein wird.
Wie der kleine rosa | W. Weitze/ E. K Der beste Freund des Gibt Trost fir
Elefant einmal sehr | Battut Elefanten zieht mit seiner | Abschiedssituationen
traurig war und wie Familie weiter. Der rosa aller Art (Umzug, Tren-
es ihm wieder gut Elefant ist sehr traurig. Er | nung, Tod)
ging findet Rat bei einer Eule
und wird wieder gliicklich
Abschied von Opa | I. Abedi/M. Eine Bilderbuchgeschichte | Der Elefantenopa und
Elefant Cordes uber den Tod, vor allem seine Enkel suchen nach
uber die Frage: Was Antworten
kommt nach dem Tod?
Als der Tod zu uns | J. K+ Es gab eine Zeit, da gab es | Was hat sich seither
kam Schubiger/R.S. den Tod noch nicht verandert?
Berner Hat der Tod nur
Kummer und Leid
gebracht?
Ente, Tod und Wolf Erlbruch K+J Der Tod freundet sich mit | Muss man vor dem Tod
Tulpe der Ente an. Nachdem die | Angst haben?
Ente sich verabschiedet Wie gehéren Tod und

hat, nimmt der Tod sie
liebevoll in seine Arme
und tragt sie davon.

Leben zusammen?
Was kommt nach dem
Tod?
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Selber lesen oder vorlesen

Titel Autor Zielgruppe Inhalt Kommentar

Kannst du pfeifen, | U. Stark/A. | K-Vorlesebuch Berra hatte gerne einenso | Begegnung mit den

Johanna? Hoglund tollen GroRvater wie ULf. Er | Themen Alter,
bekommt ihn: den Freundschaft, Abschied,
Altenheimbewohner Nils. Trauer, schone Erinnerun-
Sie haben einige schone gen
Wochen, dann stirbt Nils.
Sie besuchen die Beerdi-
gung.

Und was kommt Bley

nach 10007

Romane
So war das mit R. Krenzer Kab | Tommy(3).)ist behindert, wird | Wahre Geschichte aus den

Tommy

sehr krank und stirbt. Sein 80er Jahren

neunjahriger Bruder Tobias
beschreibt, was das fiir die
Familie bedeutet.

Oskar und die Dame
in Rosa

Schmitt

Eric- Emmanuel | JE

ab
12

Oskar ist erst zehn, aber er hat | Ein unerschrockenes Buch, das
nicht mehr lange zu leben. Nur | Mut macht

Oma Rosa hat den Mut,sich mit
ihm Uber seine Fragen
nachzudenken. Oskar schreibt
taglich Briefe an Gott und
durchlebt in der verbleibenden
Zeit ein ganzes
Menschenleben
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Der ungeborene Mensch mit Behinderung im Lichte der ,Bioethik” -
Ein Beitrag von Markus Dederich

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

Prof. Dr. Markus Dederich ist Erziehungswissenschaftler und Heilpadagoge. Er ist Inhaber des Lehrstuhls fur Allgemeine
Heilpadagogik, Theorie der Heilpadagogik und Rehabilitation an der Universitat zu Koln.

Der Abdruck des folgenden Textes erfolgt mit freundlicher Genehmigung von Markus Dederich sowie von Herbert B. Graf
Freisleben-Liechtenstein, Edition von Freisleben, Rimpar.
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Der ungeborene Mensch mit Behinderung im Lichte der
,Bioethik” — Kritische Anmerkungen zur Diskussion um
sein Lebensrecht

Markus Dederich

Einleitende Uberlegungen: Ethik und Gesellschaft

Spatestens seit Ende der 80er-Jahre des letzten Jahrhunderts sehen sich die
Behindertenpadagogik und Behindertenhilfe vor tief greifende, ihr Wertefundament
betreffende Fragen gestellt. Hierzu gehort die Diskussion tiber den Wert, die Wiirde
und den Schutz menschlichen Lebens, das als ,geschadigt” oder ,behindert” wahr-
genommen wird. In diesem Kontext ist beispielsweise die Debatte iiber den morali-
schen Status von Embryonen und Feten zu sehen, die unter anderem im Zusammen-
hang mit der vorgeburtlichen Diagnostik, dem Schwangerschaftsabbruch und der
biomedizinischen Forschung gefiihrt wird. Es ist vor allem dieser Problemkomplex,
der die Behindertenpadagogik und Behindertenhilfe seit Ende der 80er-Jahre des
letzten Jahrhunderts am intensivsten beschaftigt hat. Im Zusammenhang mit der
Pranataldiagnostik wird Behinderung einerseits héaufig als leidbedingte Minderung in-
dividueller Lebensqualitat bewertet, andererseits als psychosozialer und dkonomi-
scher Belastungsfaktor. In beiden Fallen erscheint sie dann als zu vermeidendes Ubel.
Ahnliches gilt auch fiir die Praxis der sog. ,Fritheuthanasie”, etwa das ,Liegenlas-
sen” schwergeschadigter Frith- oder Neugeborener. Diese Praxis ist in den vergan-
genen Jahren vor allem in Zusammenhang mit ,Spétabtreibungen” erneut in den
Blick gekommen. Auch hier sind durch Behinderungen entstehende Belastungen
maBgebliche Legitimationskriterien aufseiten der Vertreter liberaler Regelungen.

Betrachtet man diese Realitéten, so sind die haufig beschworene Wiirde behinderter
Menschen und ihr Lebensrecht ebenso wenig selbstverstandliche Giiter und
handlungsleitende Prinzipien gesellschaftlicher Praxis wie ihre gesellschaftliche
Integration. Fiir das Auseinanderklaffen von Anspruch und Wirklichkeit gibt es zahl-
reiche Griinde. Hierzu gehoren beispielsweise Bewertungskonflikte zwischen unter-
schiedlichen Rechtsgiitern. So konnen der Schutz des ungeborenen Lebens und fun-
damentale Rechte, die dem Embryo und Fetus zugesprochen werden, vor einem
liberalen Normenhorizont in Konflikt mit anderen hochrangigen Giitern kommen
und eine Gliterabwégung als unvermeidbar erscheinen lassen. Zu nennen sind hier
etwa die Autonomie schwangerer Frauen und die sog. ,reproduktive Freiheit”. Auch
das Argument legitimer biomedizinischer Forschungsinteressen wird haufig ange-
fihrt. Diese folgen einer ,Ethik des Heilens”, die Heilung und Priavention schwerer
Krankheiten als hohes Gut ansieht und demzufolge beispielsweise embryonen-
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verbrauchende Forschung als ethisch legitim oder sogar geboten erscheinen lésst.
Die in den angefiihrten Beispielen angedeuteten divergierenden Positionen sind auf
unterschiedliche moralische Perspekiiven und normative Standpunkte zuriickzufiihren.

Dies allein jedoch erklirt nicht, warum der Embryo und Fetus zu einem der zentra-
len Streitobjekte der biomedizinischen Ethik geworden ist. Die ethische Reflexion
der Biomedizin und der sog. Lebenswissenschaften sowie der sie flankierenden
,Bioethik” lauft ins Leere, wenn sie nicht gesellschaftliche Dimensionen der The-
matik — etwa 6konomische und rechtliche Aspekte oder wissenschafts-, medizin-
und sozialpolitische Fragen ~ mitbedenkt. Tatsachlich sind die Fragen und Probleme,
die in der Biomedizin diskutiert werden, durch und durch gesellschaftlich bedingt.
Gerade die Debatten um Fragestellungen, die das menschliche Leben vor der Geburt
betreffen, zeigen dies sehr deutlich. Sie reflektieren gesellschaftliche und kulturelle
Entwicklungen und wirken verandernd auf diese zuriick. In diesem Zusammenhang
sind zwei Tendenzen von besonderer Bedeutung. Erstens verdndert die Wissens-
und Technologieentwicklung unseren Blick auf die Welt nachhaltig. Indem sie fak-
tisches Wissen und Kénnen schafft, transformiert sie auch individuelle und kulturel-
le Deutungsmuster sowie damit verkniipfte Werthaltungen, also die Art, wie wir die
Welt wahrnehmen und beurteilen. Zweitens machen die Biowissenschaften das
vorgeburtliche Leben nicht nur einfach zu einem sichtbaren, wégbaren und messbaren
Forschungsgegenstand, an dem dann beispielsweise eine immer differenziertere und
immer frithere Entwicklungsphasen erfassende Diagnostik ansetzt. Vielmehr machen
sie es auch zum Gegenstand konkreter gesellschaftlicher Praxis.

Beide Tendenzen zeigen sich in der Etablierung der quantitativ und qualitativ neuen
Selektionspraxis, die mit der Pranataldiagnostik verkniipft ist. Diese hat sich in den
letzten Jahrzehnten fest im Rahmen der Schwangerenvorsorge etabliert, und ohne
Zweifel erfiillt sie eine wichtige Funktion, wenn sie negative Ergebnisse liefert oder
behandelbare Erkrankungen diagnostiziert werden. Es ist andererseits nicht von der
Hand zu weisen, dass sie ,,auch der systematischen Suche nach ,Fehlhildungen’ dient”
(Lux 2005, 52). Nach Lux ergibt die Durchsicht der (nur spirlich vorhandenen)
Daten zum Schwangerschaftsabbruch, , dass eine potenzielle Behinderung eine re-
levante Entscheidungsgréfe fiir die Frau zur Beendigung der Schwangerschaft dar-
stellt” (2005, 53). Der Datenlage zufolge sind in der Bundesrepublik Deutschland
nach dem Wegfall der embryopathischen Indikation im reformierten § 218 embryo-
pathisch motivierte Schwangerschaftsabbriiche nicht weggefallen. Trotz der unkla-
ren Datenlage kann man festhalten, dass die Pranatalmedizin nicht einfach wert-
neutrale Instrumente und Technologien bereitstellt. Vielmehr werden die Wahrneh-
mung und das tatsachliche Handeln von Forschern, Arzten, Beratern und werden-
den Miittern durch deren Vorhandensein geprigt. Man kénnte pointiert sagen: Erst
durch die Entwicklungen der modernen Naturwissenschaften mitsamt der Biomedizin
sowie durch den wissenschaftlichen und gesellschaftlichen Diskurs, in den diese
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eingebettet sind, werden ,der Embryo” und , der Fetus” als Gegenstand der Diagno-
stik, Vorsorge und Pravention, aber auch als Subjekt von Rechten und als Adressat
ethischer Handlungen hervorgebracht. Ohne den Diskurs und ohne Praxis ,gébe” es
den Embryo und den Fetus, wie er innerhalb der Debatten zum Thema gemacht
wird, gar nicht.

Wie diese wenigen Hinweise zeigen, geht die Wissens- und Technologieentwicklung
mit einer Verdnderung individueller Wahrnehmungs- und Deutungsmuster und der
Schaffung neuer gesellschaftlicher Fakten einher. Diese Entwicklung ist in der
Regel jedoch nicht (zumindest nicht primar) ethischen Motiven geschuldet, sondern
folgt einer Dynamik der technischen Machbarkeit, der hdufig Fortschrittsideen oder
okonomische und politische Interessen zugrunde liegen. Es existieren zwar Institu-
tionen, die sich der moralischen Reflexion widmen und iiber die Entwicklungen und
Probleme der Biomedizin nachdenken, etwa Ethiklehrstiihle, Ethikkommissionen,
Ethikinstitute oder Ethikréte. Haufig wird auch (etwa im Kontext der Technikfolgen-
abschitzung) der Versuch unternommen, vorauszudenken und mégliche Entwick-
lungen sowie deren Chancen und Risiken zu antizipieren und abzuwagen. Es zeigt
sich jedoch, dass die moralische Reflexion ein langsameres und komplexeres Ge-
schift als dasjenige der Forschung und Technologieentwicklung ist. Der Ethik, so
scheint es, gelingt es immer weniger, mit aktuellen Entwicklungsdynamiken Schritt
zu halten. Auch wissenschaftspolitische Weichenstellungen, bei denen Projekte der
Technikfolgenabschitzung oder eine ethische Begleitforschung in aller Regel nicht
vorkommen oder eine eher legitimierende Funktion haben, tragen zu dieser Ent-
wicklung bei. Zu den Griinden fiir das Auseinanderklaffen von wissenschaftlich-
technischer Entwicklung und moralischer Reflexion gehort aber auch, dass die For-
schung und Technologieentwicklung zunehmend in Bereiche vordringen und Hand-
lungsspielrdaume erdffnen (oder zumindest versprechen), fiir deren moralische Be-
waltigung uns bisher nur unzureichendes theoretisches Riistzeug zur Verfiigung steht.
Die biomedizinische Forschung und Praxis schaffen ganz neue Realitéten, die Moral-
philosophen fritherer Jahrhunderte (und bis vor wenigen Jahrzehnten) nicht im Blick
hatten. Aber nicht nur die Reflexion ist herausgefordert. Auch unsere emotionalen wie
moralischen Intuitionen stehen den Entwicklungen teilweise hilflos gegeniiber.

Die ethische Verunsicherung lasst sich am Beispiel der Menschenwiirde und Men-
schenrechte aufzeigen. Die urspriinglichen Subjekte dieser Rechte waren alle gebo-
renen Menschen, ,Die Existenzphase vor der Geburt bildete keinen Bereich eines
mdglichen Menschenrechtsschutzes, denn welchen menschenrechtlichen Status der
Mensch vor der Geburt hat, war eine Frage, die im Rahmen des Menschenrechts-
gedankens ohne praktische Relevanz war” (Braun 2000, 283). Die Debatte wird
demzufolge gegenwiartig deshalb gefiihrt, weil strittig ist, ob und in welchem Umfang
bzw. mit welcher Reichweite das Prinzip der Menschenwiirde und Menschenrechte
auch fiir vorgeburtliche Entwicklungsphasen gilt. Diese sehr grundlegende Frage ist
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durch die Entwicklung neuer Technologien, etwa der vorgeburtlichen Diagnostik,
der Menschenproduktion und der Erzeugung von Mensch-Tier-Hybriden aufgewor-
fen worden. Ein Konzept der Menschenwiirde und Menschenrechte, das allein fir
geborene Menschen Geltung beansprucht, wiirde nicht nur die eben genannten
Problemfelder nicht abdecken, sondern wiirde genauso zu einem Instrument der
Ausschlieffung mutieren wie eine Umdeutung der Menschenwiirde in Personenwiirde.

Die Entwicklungen haben aber auch Folgen auf der individuellen, existenziellen
Ebene. Die pradiktive Diagnostik beispielsweise produziert neues Wissen {iber die
biologische Konstitution ungeborenen Lebens, etwa tiber Veranlagungen fiir bestimm-
te Erkrankungen wie Chorea Huntigton. Dieses veranderte Wissen kann zutiefst in
Lebensverldufe und Identitatsmuster eingreifen, indem werdende Eltern aus einem
Zustand der Unwissenheit herausgerissen und mit einer méglicherweise radikal ver-
anderten Lebensperspektive fiir ihr Kind und sich selbst konfrontiert werden. Aber
nicht nur die Zukunftsperspektiven werden verandert; vielmehr fallt der Schatten
einer bereits als Potenz vorhandenen, nicht vermeidbaren und irgendwann aus-
brechenden Krankheit auf die Gegenwart. Verfechter der Préinataldiagnostik preisen
diesen Zuwachs an Wissen, denn es erdffnet ihrer Ansicht nach Entscheidungs- und
Handlungsoptionen. Ohne Zweifel kann eine positive Diagnose den zukiinftigen
Eltern helfen, sich auf die verénderte Situation einzustellen. Andererseits fiihrt der
Zuwachs an Wissen nicht zwangsldufig zu einem Zuwachs an Gewissheit. Vielmehr
erweist er sich als hochgradig konflikthaft und ambivalent. Denn die Herausbildung
individueller Wahlmoglichkeiten geht nicht nur mit einer zumindest zeitweiligen
Verunsicherung einher, sondern unweigerlich auch mit Entscheidungszwéngen. Das
gewonnene Wissen wird die Menschen insofern oft nicht in die Lage versetzen, ihr
Leben - so wie es suggeriert wird — vollstandig und perfekt zu kontrollieren. Umge-
kehrt ist damit zu rechnen, dass viele Menschen ,,im Dickicht von Unwiégbarkeiten
und umstrittenen Handlungsmaglichkeiten vollends die Orientierung” (Kuhlmann
2001, 144) verlieren. Die mit der pradiktiven Diagnostik verbundenen ambivalenten
Effekte gehen auch mit anderen biomedizinischen Technologien einher.

Diese wenigen Hinweise machen deutlich, welche gesellschaftlichen und psycho-
sozialen Komplexititen die Reflexion zu Fragen des moralischen Status von Em-
bryonen und des Lebensrechtes ungeborenen Lebens beeinflussen. Es gibt mit ande-
ren Worten ein ganzes Biindel unterschiedlichster Ursachen und Motive, die den
Embryo und Fetus zu einem heftig diskutierten und umkémpften Objekt gegenwir-
tiger ,Bioethik” und Biopolitik gemacht haben. Die Aufgabe der nachfolgenden
Ausfithrungen wird es sein, dieses komplexe Feld an einigen Stellen exemplarisch
auszuleuchten und zu problematisieren.
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Vorgeburtliches Leben als Thema der ,,Bioethik”

,Bioethik” firmiert in der Literatur héufig als ,angewandte Ethik”. Aufgrund der
hochgradigen Komplexitét der Fragen und Probleme, mit denen sie befasst ist, ist
sie aber viel mehr. Wie die Ethik Gberhaupt tritt sie auf den Plan, wenn es ein mora-
lisches Problem gibt, wenn also die Zulédssigkeit und Moralitdt von Handlungen
ungeklart ist. Ethik hat die Aufgabe, moralische Uberzeugungen, Argumente und
Urteile zu reflektieren: ,Ethische Reflexionskompetenz ist dann gefragt, wenn auf-
grund neuartiger Fragen oder Situationen moralische Beurteilungen uneindeutig,
unklar oder fraglich sind” (Dtawell/Steigleder 2003, 28). Nach einer weitgefassten
Definition ist die , Bioethik” eine Teildisziplin der Ethik, die sich mit ethischen Fra-
gen menschlichen Handelns gegeniiber dem Lebendigen oder der Natur insgesamt
beschiiftigt (vgl. Siep 1998). Sie befasst sich ,mit sittlichen Fragen von Geburt,
Leben und Tod, insbesondere im Hinblick auf neuere Entwicklungen und Méglich-
keiten der biologisch-medizinischen Forschung und Therapie. Sie untersucht unter
anderem die sittliche Problematik von Abtreibung, Sterilisation und Geburtenrege-
lung, (Gen-)Manipulation, Sterbehilfe/Euthanasie und Humanexperimenten, auch
den Tierschutz” (Hoffe 1992, 26). Damit geht es in diesem Feld, folgt man Foucault
(1999), nicht primir um Ethik, sondern um Politik, und zwar eine machtgestiitzte
Biopolitik. Foucault deutet diese als ,regulatorische Technologie des Lebens” (1999,
293), als Biindel von ,sozialen Strategien und Taktiken im Umgang mit dem Leben-
den” (Stingelin 2003, 9), die letztlich damit befasst sind, Leben zu machen und sterben
zu lassen.

Folgende Fragestellungen und Probleme haben in den vergangenen Jahren die
bioethische Diskussion iiber das vorgeburtliche Leben bestimmit:

e die Chancen und Risiken der Gentechnologie und verschiedener Formen der
Prénataldiagnostik sowie der Praimplantationsdiagnostik;

e die Stammzellforschung, das therapeutische und reproduktive Klonen sowie die
sog. verbrauchende Embryonenforschung;

o die rechtlichen und ethischen Probleme in Folge des reformierten § 218, insbe-
sondere in Bezug auf die ,Spatabtreibungen” und die Praxis des Liegenlassens
(Stichwort , Fritheuthanasie”);

® der moralphilosophisch zentrale Begriff der ,Person” und die mit ihm gekoppel-
te Kontroverse tiber die Zulissigkeit von Personalititskriterien sowie iber die
Fragen, ob Embryonen, Foten, Frith- und Neugeborene, Komapatienten, alters-
demente oder geistig behinderte Menschen Personen sind und ab wann und in
welchem Umfang sie unter uneingeschrianktem ethischen und rechtlichen Schutz
stehen;

o die Diskussion iiber die Menschenwiirde und Menschenrechte;
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e das mit all dem gekoppelte Problem der Entstehung einer neuen ,liberalen
Eugenik” (Habermas 2001).

Wie diese Auflistung zeigt, ist die ,Bioethik” keineswegs nur eine wissenschaftliche
Subdisziplin der Ethik, die unter anderem neue Entwicklungen in der Biomedizin
reflektiert. Sie ist ein Diskussions- und Praxisfeld, in dem sich medizinisch-techno-
logische Entwicklungen mit gesellschaftlichen, rechtlichen, gesundheits-, sozial- und
wissenschaftspolitischen sowie 6konomischen Fragestellungen und Interessen ver-
binden und auf komplexe Weise durchdringen.

Der moralische Status des Embryos - ein Problemaufriss

Die Biopolitik greift neues Wissen aus der molekularen Biologie und Biomedizin
auf und schafft neue individuelle und kollektive Handlungsoptionen im Umgang
mit Leben. Dieses neue Wissen fiihrt aber auch zu einer Umwalzung des Begriffs
des Lebens selbst und ist insofern von geradezu ontologischer Relevanz. Es wirft die
alte anthropologische Frage neu auf, was menschliches Leben ist, wann dieses
beginnt und endet und ob es spezifische Merkmale und Eigenschaften gibt, die dieses
Leben in besonderer Weise charakterisieren. Diese Frage ist aber nicht nur eine an-
thropologische, sondern auch eine ethische. Spétestens an diesem Punkt beginnen
die Schwierigkeiten. Betrachtet man die weitverzweigte ethische Diskussion tber
den moralischen Status des Embryos, so zeigt sich eine standige Verschrinkung und
Uberlappung, manchmal auch eine Vermengung zweier grundsétzlich verschiedener
Funktionen von Begriffen wie ,Mensch” oder ,Leben”: Sie kénnen einerseits de-
skriptiv, andererseits aber auch normativ verwendet werden.

Die Positionierung im Bioethikdiskurs héngt wesentlich davon ab, wie diese Begrif-
fe verstanden und miteinander in Beziehung gesetzt werden. Mit Blick auf den mo-
ralischen Status ungeborenen menschlichen Lebens lautet die Kernfrage, ,welchen
Wesen ein moralischer Status zukommt und welchen nicht” (Diwell 2003, 221).
Diese Frage ist deshalb von so groBer Bedeutung, weil sie der Suche nach Kriterien
fiir den angemessenen Umgang mit menschlichen Embryonen bzw. Feten dient.
Zugleich ist sie sehr schwer zu beantworten. Jedenfalls liegt bisher eine solche all-
gemein akzeptierte und widerspruchsfreie Antwort nicht vor. Letztlich handelt es
sich um eine Wertfrage, deren Beantwortung zwar durch die Klarung von Tatsachen
(etwa Aspekte der biologischen Entwicklung) unterstiitzt, nicht aber durch sie er-
setzt werden kann.

Die Schwierigkeiten beginnen, wie vorab angedeutet, mit den Begriffen ,mensch-
lich” und ,Leben”. Der Begriff “Mensch” ist sowoh! in der Tradition der Aufkla-
rung als auch in derjenigen der philosophischen Anthropologie der ersten Halfte des
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20. Jahrhunderts nicht primér biologisch, sondern anthropologisch, ethisch und po-
litisch verstanden worden. Hinzu kommt: ,Mensch”™ meinte in erster Linie den ge-
borenen Menschen. Im Zuge der biologisch-naturwissenschaftlich-technischen Ent-
wicklung aber kommt der vorgeburtliche Mensch immer starker in den Blick und
mit ihm die Frage, ob ,vorgeburtliches Leben” auch in einem normativen Sinn ,,dem
Menschen” einer natal orientierten philosophischen Anthropologie gleichgesetzt ist.
Welche Konsequenzen hat es jeweils, diese Frage zu bejahen oder zu verneinen?
Kommt dem Menschen in allen Phasen seiner Entwicklung Wirde zu? Um dieses
Problem an einem Beispiel zu erlautern: Dort, wo unter Riickgriff auf die Idee der
Menschenwiirde das Ziel eines umfassenden Schutzes vorgeburtlichen Lebens ver-
folgt wird, erfolgt zwangsldufig auch eine normative Ausweitung des Verstandnis-
ses von ,menschlichem Leben”. Dies kann jedoch dazu fiihren, dass sich die ,, Kon-
turen des Menschen wie auch des Menschlichen (...) unter dem Eindruck ihres
Ausgreifens auf frithe Embryonalstadien” (Ahrens 2005, 43) der Tendenz nach auf-
losen. ,Wer zwischen ,menschlichem Leben’ und ,dem Menschen’ zu unterscheiden
nicht gewillt ist, um dem Leitsatz der Menschenwiirde in keinem Falle Abbruch zu
tun, dem bleibt nichts anderes {brig, als sich auf eine letztlich biologische Argu-
mentation zuriickzuziehen, die den Menschen konstituiert und ihm von hier aus sei-
ne genuine Wiirde in vollem Umfang und in jedem Stadium und Zustand verleiht”
(Ahrens 2005, 43). Nach dieser Argumentation ist nicht das Vorhandensein spezifi-
scher individueller Merkmale ausschlaggebend, zum Kreis der als schutzwiirdig
angesehenen Subjekte zu gehoren; vielmehr reicht nach Ansicht mancher Ethiker
bereits die Zugehorigkeit zur Gattung aus. Aus diesem Argumentationsmuster folgt,
dass nicht das Individuum in seinem ganz spezifischen So-Sein das Subjekt der
Wiirde ist, sondern die biologische Gattung. Hier schlieBt sich die Frage an: Ist die
biologische Gattung eine deskriptive oder eine normative Kategorie? Kann man aus
beschreibbaren Sachverhalten normative Schliisse ziehen?

Ahnliche Probleme wirft der Begriff des Status auf. ,,(...) ,Status’ kann einerseits die
,Verfassung' von etwas meinen, wie sie deskriptiv erfaBbar ist, oder andererseits die
,Stellung’ bzw. den ,Stand’, der jemandem zugemessen wird bzw. den jemand ein-
nimmt” (Honnefelder 2002, 80). Im Kontext der ethischen Diskussion iiber vorgeburt-
liches Leben steht der Begriff , Status” im Mittelpunkt der Versuche, herauszuarbeiten
und zu begriinden, ,als welches ,Gut’ der menschliche Embryo (...} zu betrachten
ist. Dabei wird mit dem Terminus ,Gut’ etwas bezeichnet, was Gegenstand eines
Werturteils ist, das seinerseits ,moralisch’, d. h. mit Blick auf das Handeln des Men-
schen von Belang ist” (Honnefelder 2002, 80).

Wie ist der moralische Status des Embryos zu ermitteln? Ein zentrales - aber auch
kontroverses - Problem rankt sich in diesem Zusammenhang um die Frage, ob und
wie moralischer Status und Beginn des menschlichen Lebens zusammenhangen. Es
geht also um zwei zunéchst getrennte Fragen, die jedoch eng zusammenhingen:
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erstens die Frage nach dem Beginn des menschlichen Lebens und zweitens diejenige,
ab wann menschliches Leben moralisch schutzwiirdig ist. Die Beantwortung der
zweiten Frage erfordert moralische Argumente, die nicht ohne weiteres aus der Bio-
logie ableitbar sind, Auf dieser Ebene geht es dann etwa um Eigenschaften oder
Fiahigkeiten des Embryos bzw. des Fetus, die als moralisch relevant anzusehen sind.

In der Debatte iiber den moralischen Status von Embryonen gibt es inzwischen eine
Vielzahl von Positionen. Diese unterscheiden sich im Kern beziiglich der Frage, ab
wann sie den Embryo als uneingeschrinkt schiitzenswert ansehen. Drei Positionen
kénnen in der sehr ausdifferenzierten Diskussionslandschaft idealtypisch unterschie-
den werden.

Die “konservative” Position — unbedingter Lebensschutz ab Kernverschmelzung

Die Frage nach dem moralischen Status von Embryonen und Feten wird in konser-
vativen Positionen hiufig mit der Frage nach dem Beginn menschlichen Lebens
gleichgesetzt. Die moralische Schutzwiirdigkeit beginnt demzufolge mit der Ver-
schmelzung von Ei- und Samenzelle. Die Starke dieses Argumentes liegt darin, dass
es sich hierbei um die einzige nicht willkiirliche und eindeutig feststellbare Zasur in
der frithen Entwicklung handelt. Das Zusammenfallen des Lebensbeginns mit dem
Beginn der uneingeschrankten Schutzwiirdigkeit wird in der ,konservativen” Positi-
on in der Regel mit der Schutzwiirdigkeit menschlichen Lebens , um seiner
selbst willen”, d. h. ohne Bezugnahme auf spezifische Eigenschaften oder Fahigkei-
ten, begriindet. Oft wird dies mit der Idee der Heiligkeit des Lebens oder, wenn die
Begriindungsstrategie auf religiose Motive verzichtet, mit der Menschenwiirde be-
griindet. Der Kern dieser Position besagt: Wenn Wiirde unbedingt gilt, dem Men-
schen vor bzw. jenseits aller Bewertungen zukommt und also nicht an Kriterien
oder Maf3stibe gebunden ist, wenn sie demzufolge nicht zugeschrieben und aberkannt
werden kann, dann ist der biologische Beginn des menschlichen Lebens der einzig
mogliche Zeitpunkt, ab wann einem Menschen Wiirde zukommt. Fiir diese Position
steht etwa Robert Spaemann (2001a, 2001b). Er schreibt: ,Der Status einer Person
steht und fallt namlich damit, dass er nicht verliehen wird, sondern dass jede Person
kraft eigenen Rechts in den Kreis der Personen eintritt. Wenn Menschenrechte ,verlie-
hen’, wenn sie ,eingerdumt’ werden (...), dann gibt es sie gar nicht. Denn dann ist es
eine Frage der Definitionsmacht, wem diese Rechte zuerkannt werden und wem
nicht” (2001b, 78). Gegen den weiter oben angedeuteten Einwand, diese Position
schliefe von einem biologischen Sein auf ein ethisches Sollen und argumentiere
einseitig von der Biologie her, wendet Spaemann ein: , Gerade weil der Personen-
status nichts mit Biologie zu tun hat, muss der Eintritt in die Personengemeinschaft
naturwiichsig sein” (2001b, 79).
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Betrachtet man die Literatur zu dieser Position, so gibt es eine Reihe von sakularen
bzw. philosophischen Begriindungsmustern, auf die immer wieder zuriickgegriffen
wird. Das sind die Gattungszugehorigkeit, die Kontinuitit der ontogenetischen Ent-
wicklung, welche keine eindeutigen und ethisch relevanten Zasuren aufweist, die
Identitét des sich entwickelnden Embryos und Fetus sowie die im Genom der be-
fruchteten Eizelle angelegte Potentialitit (vgl. die schrittweise Kritik von Merkel
2001 sowie die Gegenposition von Wisser 2001). Auf der Basis dieser Argumenta-
tionsfiguren wird der Versuch unternommen, den Nachweis zu erbringen, dass eine
andere moralisch relevante Zésur als diejenige der Befruchtung argumentativ nicht
haltbar ist.

Die “liberale” Position — Lebensschutz nur fiir “Personen”

Gegeniiber der konservativen Position, die Lebensbeginn und Schutzwiirdigkeit
gleichsetzt, stehen liberale Positionen in der Regel fiir die Auffassung, die Schutz-
wiirdigkeit sei an individuelle Eigenschaften und Fihigkeiten gebunden. Die Zuge-
horigkeit zur Gattung allein jedenfalls kann aus dieser Perspektive keinen morali-
schen Status begriinden. Peter Singer (1994) beispielsweise, der wohl prominente-
ste Vertreter einer solchen liberalen Position, kniipft die Schutzwiirdigkeit an spezi-
fische Eigenschaften, die er in dem Begriff der ,Person” zusammenfiihrt, etwa
Selbstbewusstsein, Rationalitat, eine Vorstellung von Vergangenheit und Zukunft.
Erst der Nachweis dieser Eigenschaften begriindet die volle Schutzwiirdigkeit und
damit die Zugehorigkeit zu einer moralischen Gemeinschaft. Vorgeburtliches Leben
besitzt in dieser Perspektive keine intrinsische Schutzwiirdigkeit.

Gradualistische Positionen

Zwischen den konservativen und den liberalen Positionen findet sich ein Spektrum
gradualistischer Positionen, die untereinander teilweise gravierende Unterschiede
aufweisen. Gemeinsam ist ihnen jedoch eine klare Trennung von biologischem
Lebensbeginn und Beginn der Schutzwiirdigkeit. Diese Trennung wird oft mit dem
Postulat begriindet, dass auch die Ethik sich an plausiblen, empirischen Kriterien zu
orientieren hat, dass sie zumindest nicht véllig von empirischen Sachverhalten ab-
strahieren sollte. Gradualistische Positionen beruhen auf der Pramisse der Ungleich-
zeitigkeit des Beginns menschlichen Lebens und des Beginns seiner Schutz-
wiirdigkeit. Demzufolge sind Embryonen oder Feten zwar menschliches Leben,
besitzen jedoch noch keine eigenen moralischen Schutzanspriiche. Diese werden
vielmehr erst im Laufe der vorgeburtlichen Entwicklung erworben. Daher wird
manchmal von einer entwicklungsbegleitenden Zunahme der Schutzwiirdigkeit
gesprochen. Hier ist die Idee leitend, dass sich der Embryo und Fetus zwar biolo-
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gisch als Mensch, im praskriptiven Sinne aber erst noch zum Menschen entwickelt,
und je mehr er als fir den Menschen typische Eigenschaften aufweist, um so héher
ist seine Schutzwiirdigkeit anzusehen. Zwischen dem moralischen Status eines gerade
erst entstandenen Embryos einerseits und demjenigen eines voll entwickelten menschli-
chen Fetus andererseits gibt es diesem Argument zufolge einen deutlichen Unterschied.

Hierzu einige Beispiele: Moralkonzeptionen aus dem angelséchsischen Kulturraum,
die Interessen in den Mittelpunkt riicken, bewerten hdufig den Beginn der
Empfindungsféhigkeit als entscheidende moralisch relevante Entwicklungszésur.
Schutzwiirdigkeit setzt demzufolge ein zumindest rudimentér funktionierendes
Nervensystem voraus. Gemaf dieser Position kann nur empfindungsfahigen Wesen
bzw. Wesen mit irgendeiner Art von ,Innenleben” durch die Art und Weise, wie mit
ihnen umgegangen wird, genutzt oder Schaden zugefiigt werden, etwa durch die
Zufiigung von Schmerzen. Empfindungsfahigkeit ist daher die Grundvoraussetzung
dafiir, dass ein Wesen Interessen in einem moralisch relevanten Sinn haben kann.
Vergleichbar ist die Argumentation derer, die den moralischen Status an Iunktionen
des Gehirns binden, so Sass (1989) mit seinem Begriffspaar Hirntod — Hirnleben.

Fine andere Position nennt die Ausbildung des Primitivstreifens als moralisch rele-
vante Zasur, weil mit ihr die Méglichkeit der Mehrlingshildung ausgeschlossen wird.
So lange sich aus einer befruchteten Eizelle noch eineiige Zwillinge entwickeln konnen,
kann hier noch nicht von einer Individualitat im Sinne einer ethischen Unteilbarkeit
und Einmaligkeit gesprochen werden. Manche Theoretiker sprechen daher bis zum
Ende der ersten 14 Tage der Entwicklung von einem Praembryo. Erst danach, mit
der Entstehung des Embryos, sei auch eine volle Schutzwiirdigkeit gegeben.

Als weitere moralisch relevante Zasuren werden die Einnistung in den Uterus oder
das Ende der Embryogenese in der 12 Schwangerschaftswoche genannt. Ein beson-
deres Problem der Nidation als Zeitpunkt — bzw. eine attraktive Option fiir die
Befiirworter der In-vitro-Fertilisation und der Priaimplantationsdiagnostik - ist die
Tatsache, dass im Reagenzglas gezeugten Embryonen durch diese Zisurbildung der
Schutz entzogen wird.

Die Ethik Singers (1994) kann als Musterbeispiel fiir eine ,liberale” Position gesehen
werden. In seinem Entwurf spielen Personalitétskriterien eine wichtige Rolle, z. B.
der Sinn fiir Vergangenheit und Zukunft oder ein reflexives Selbstbewusstsein. Durch
seine Konzeptualisierung des Personbegriffs schafft er ein scheinbar eindeutiges
ethisches Kriterium fiir Schutzwiirdigkeit. Da seine Ethik aber auch auf empirischen
Sachverhalten aufbaut, lasst sie sich als Extremvariante einer gradualistischen Position
verstehen. Singers Personalitétskriterien haben einen empirischen Gehalt. Diese lassen
sich erst zu einem kaum genau bestimmbaren Zeitpunkt nach der Geburt beobach-
ten. Aus ,Sicherheitsgriinden” legt sich Singer auf einen Zeitraum von 28 Tagen
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nach der Geburt fest. Ab dann handele es sich — quasi per definitionem - um eine
Person. Norbert Hoerster hingegen lehnt diese Position ab und spricht sich fiir die
Geburtaus, weil sie eine deutliche Zésur ist (1995, 25 f£.). Mit Blick auf Frijhgeborene
schldgt Hoerster ein Gesamtalter von mindestens 28 Wochen vor. Diese Grenzziehung
wird medizinisch mit der , frithestmdglichen natiirlichen Lebensfahigkeit” (1995,
58) sowohl von Friih- als auch von Neugeborenen begriindet. Ab diesem Zeitpunkt
sind sie auch normativ als Menschen anzusehen. Dies bietet den Vorteil, dass
Schidigungen bzw. Behinderungen von Frithgeborenen kein Kriterium fiir die Vor-
enthaltung des Rechtes auf Leben ab diesem Zeitpunkt sind. , Jedes menschliche
Individuum, das dieser Voraussetzung nicht geniigt — ob behindert oder nicht — darf
prinzipiell auf Wunsch seiner Eltern getotet werden; und jedes menschliche Indivi-
duum, das dieser Voraussetzung geniigt — ob behindert oder nicht —, darf prinzipiell
selbst auf Wunsch seiner Eltern nicht getotet werden” (Hoerster 1995, 113).

»Gradualistische” Argumente favorisieren eine Position, die Differenzierungen des
moralischen Status von Embryonen und Feten zulisst und damit vermutlich den
moralischen Intuitionen der meisten Menschen sehr viel naher kommt als , konser-
vative” und ,liberale” Auffassungen. Auch gradualistische Positionen sind jedoch
gewichtigen Einwanden ausgesetzt. Wer eine Korrelation zwischen fetaler Entwick-
lung und moralischer Bedeutung behauptet, so lautet der Kern der Kritik, muss auch
zeigen, wie diese Korrelation begriindet werden kann. Argumente fiir einen abge-
stuften Lebensschutz greifen nur dann, wenn sie den Schutzanspruch mit den jeweiligen
Eigenschaften und Fahigkeiten bzw. den Interessen des sich entwickelnden Lebe-
wesens auf einsichtige und nicht-willkiirliche Weise in Beziehung setzen kénnen.
Genau hiermit aber tun sich gradualistische Positionen schwer.

Nach Ahrens (2005) weisen die Argumentationen der ,Lebensschiitzer” einerseits
und ,liberale” Positionen, die volle Schutzwiirdigkeit Personen vorbehalten wollen,
andererseits eine strukturelle Ahnlichkeit auf: ,Sie konstituieren Subjekte, die im
Raum des Sozialen als Menschen gelten diirfen, und sie fokussieren auf ein schein-
bar kongruentes Bild des Menschen (...). Indem sie von einem geschlossenen Bild des
Menschen ausgehen, schréinken sie dessen kategoriale Reichweite entweder rigide
ein oder weiten sie radikal aus” (Ahrens 2005, 54). Beide Positionen bedeuten eine
Abstraktion des Menschen, die der sich abzeichnenden ,Pluralisierung menschli-
cher Lebensformen in Kultur und Gesellschaft” (2005, 55) zuwiderlaufen. Damit
bliebe nur der Weg offen, eine gradualistische Position zu vertreten — eine Option,
die nicht minder problematisch ist als die von Ahrens verworfenen.

Unabhangig von den Subtilititen und Komplexitéiten des innerethischen Diskurses,
der weit entfernt ist von einer auch nur annihernd konsensuellen Klarung, gibt es
eine bedeutsame feministische Kritik an dieser Debatte. Nach Wiesemann (2003,
143) fiihrt die Fokussierung auf den moralischen Status des Embryos und auf ethische
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Probleme am Anfang des Lebens zu einer , Verlagerung der Debatte hin zu grund-
satzlichen, theoretischen Auseinandersetzungen, wahrend konkrete, lebenspraktische
Fragen weniger Aufmerksamkeit finden”. In der Folge werden die Lebenslagen und
Lebenswirklichkeiten von Frauen sowie ihre subjektiven Problemwahrnehmungen
und -deutungen ebenso ausgeblendet wie die untrennbar damit verbundenen gesell-
schaftlichen Rahmenbedingungen. Wenn die Ethik ihren Fokus dahingehend erwei-
tert, lebensweltliche Beziige stiarker zu beriicksichtigen, wird eine Sichtweise erfor-
derlich, die nicht nur in stirkerem Mal3e als bisher konkrete Lebenskontexte und
beziehungsethische Fragen beriicksichtigt. Sie muss dariiber hinaus den Ethikdiskurs
in seiner Gesellschaftlichkeit wahrnehmen und reflektieren. Wie eine solche Erweite-
rung des Fokus aussehen kann, soll nachfolgend anhand des Risikobegriffs gezeigt wer-
den, der in der Pranataldiagnostik eine Schliisselstellung besetzt.

Die geselilschaftliche Produktion von Risiken

Wie weiter oben festgestellt wurde, produziert die medizinisch-technische Entwick-
lung neue Konfliktfelder und Problemlagen, die einer ethischen Klarung bediirfen.
Dieser Klarungsprozess ist ein gesellschaftlicher, der in einem komplexen kulturel-
len Feld divergenter Krifte situiert ist. Am Beispiel der Pranataldiagnostik und des
Risikobegriffs mochte ich nachfolgend skizzieren, wie der gesellschaftliche Diskurs
moralisiert wird, eine spezifische Problemwahrnehmung erzeugt und schlielich eine
bestimmte ,ethische Option” nahelegt. Dies geschieht in Anlehnung an die bio-
politische Perspektive, die Foucault (1999) entwickelt hat.

Der Risikodiskurs hat die Auseinandersetzung um die Pranataldiagnostik nicht nur
von Anfang an begleitet; bei genauerem Hinsehen erweisen sich die in diesem Diskurs
entwickelten Argumentationsmuster und -strategien als zentral fiir die Begriindung
und Legitimation der Pranataldiagnostik. In dieser Perspektive zeigt sich die Debatte
um die Prénataldiagnostik als ein moralisch aufgeladener Risikodiskurs.

Der Begriff des Risikos ist ein spezifisch moderner, der zunachst im Fern- und See-
handel des 12. Jahrhunderts aufgetaucht ist und im 14. Jahrhundert zu einem ver-
sicherungstechnischen Begriff wurde. Im 20. Jahrhundert ist der Begriff dariiber
hinaus im Kontext der Technikfolgenabschatzung wichtig geworden. Er ist eng ver-
kniipft mit Begriffen wie ,Chance”, ,Gefahr”, ,Unsicherheit” und , Wahrschein-
lichkeit”. Ganz allgemein bezeichnet ,Risiko” die Wahrscheinlichkeit des Eintritts
eines als unerwiinscht eingestuften Ereignisses. Bei der Ermittlung von Risiken
spielen unterschiedliche Parameter eine Rolle: die ,Hthe des méglichen Schadens
(...), die Bestimmbarkeit und Beeinflulbarkeit der Schadenshéhe, seine Ursache und
seine Bekanntheit”, aber auch ,die Bestimmbarkeit und die BeeinfluBbarkeit des
Schadenseintritts” (Ropohl 1996, 147). Der Risikobegriff ist insbesondere in Ent-
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scheidungssituationen von Bedeutung, bei denen die Folgen der durchzufiihrenden
bzw. zu unterlassenden Handlungen nicht sicher abzuschétzen sind. Der moderne
Risikodiskurs ist aber nicht nur eng mit Begriffen wie Unsicherheit und Gefahr ver-
bunden, sondern auch mit deren Handhabbarkeit. Dementsprechend ist Risiko-
management der Versuch, das prinzipiell nicht mit Sicherheit Vorhersehbare einzu-
hegen und unter menschliche Kontrolle zu bringen. Wie Helfferich (2003) betont,
erleben viele Frauen die Suggestion der Planbarkeit und Sicherheit der Reprodukti-
on als Mythos. In einer Zeit neuer Unsicherheiten gibt es ,keine Garantien auf ein
Kind und (...) keine Garantien fiir Gesundheit — hier gibt es keine Sicherheiten, auch
wenn noch so viel geplant und technisiert wird” (Helfferich 2003, 209). Entgegen
dieser alltdglichen Erfahrung vieler Frauen baut das Risikomanagement auf die (il-

lusionére) Hoffnung, es werde alles gut gehen. Insofern besteht ein enger Zusam-
menhang zwischen Risiko und Pravention, der es darum geht, , kiinftige Ubel durch
geeignete Interventionen in der Gegenwart zu vermeiden, als sie erst dann zu be-
kampfen, wenn sie manifest geworden sind” (Brockling 2004, 210). Die Minimie-
rung der Eintrittswahrscheinlichkeit oder des Ausmales an Schadensfillen erfor-
dert spezifisches Wissen, namlich die Kenntnis der Ursachen von Schadensfallen
bzw. Bedingungen fiir deren Entstehen. ,Ohne Atiologie keine Prognostik, ohne
Prognostik keine Pravention” (Brockling 2004, 211).

In soziologischer Perspektive sind diese Zusammenhénge auch fiir die Pranatal-
diagnostik von gréBter Bedeutung. Waldschmidt (2002) zufolge folgt der Risiko-
diskurs einer ,Logik der Sicherheit”. Diese soll dafiir sorgen, dass Individuen die
Freiheiten, die die gegenwirtige Gesellschaft ihnen gewiéhrt, auf eine bestimmte
Weise gebrauchen. Insofern haben wir es hier mit einer Form des Regierens zu tun,
mit der ,Gouvernementalitat” im Sinne Foucaults (2002), die die Menschen dazu
bewegt, sich in einer gegebenen Situation so zu verhalten, wie sich der Durchschnitt
der Menschen in dieser Situation normalerweise verhalt. Der Risikodiskurs ist insofern
nicht repressiv. Er arbeitet weder mit Unterdriickung noch mit Zwang. Er , hilt uns
Jlediglich’ dazu an, unser Verhalten danach auszurichten, was die Mehrheit von uns
fordert” (Waldschmidt 2002, 132). Selbstverhéltnisse werden in Richtung einer Selbst-
normalisierung beeinflusst, also einer Anpassung an das durchschnittlich Ubliche,

Instrumente der Prinataldiagnostik werden, so lautet ihre gangige Legitimation, zur
Abklarung von Risiken bereitgestellt. Damit sind sie Bestandteil des die Gesell-
schaft als Ganze durchziehenden Risikodiskurses, den Ulrich Beck in seinem Buch
~Risikogesellschaft” (1986) thematisiert hat. Der Risikodiskurs der Pranataldiagnostik
gilt fiir seine Verfechter der Abklarung und damit der Handhabbarmachung von
Risiken. Jedoch lasst sich zeigen, dass die Risiken, die die Prénataldiagnostik zu
bekampfen antritt, in gewisser Hinsicht erst durch die Pranataldiagnostik bzw. den
gesellschaftlichen Diskurs um sie erzeugt werden. Die Risiken, die hier in den Blick
kommen, sind gesellschaftliche Konstruktionen, die mit der Medizinisierung der
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Sexualitat, der Zeugung, der prinatalen Ontogenese und der Geburt verwoben sind.
Dieser Prozess ist ohne die Erzeugung, Propagierung und kulturelle Einwurzelung
eines bestimmten Bildes von menschlicher Gesundheit nicht moglich - eines Bildes, das
nur im Zusammenwirken mit seiner Antithese Sinn macht: Krankheit, Verfall, Siech-
tum, Leiden und Tod. Dieses Bild ist, wie die Behindertenpadagogik seit vielen
Jahren immer wieder herausstellt, mit einer negativen, quasi sonderanthropologischen
Sicht von Behinderung verkniipft, einem Denken, das letztlich die Negativabweichung
zum zentralen MaBstab hat. Der hohe Stellenwert von Gesundheit in der sakulari-
sierten Moderne hat sich nach Beck-Gernsheim (1994) geradezu zu einem Zwang
entwickelt, denn nur wer gesund ist, kann sich in der individualisierten Markt-
gesellschaft behaupten. Was hat dies mit der Prénataldiagnostik zu tun? Wenn
Gesundheit ein hohes Gut ist und es der pradiktiven Diagnostik gelingt, sich in der
offentlichen Wahrnehmung als unverzichtbhares Instrument zur Sicherung und
Wiederherstellung von Gesundheit zu positionieren, dann kommt es, wie in den ver-
gangenen Jahren geschehen, zu einer engen Verkniipfung des Gesundheitsdiskurses
mit der Gentechnologie und der Pranataldiagnostik.

Nun ist Gesundheit ein unbestéindiges, stets neuen Risiken ausgesetztes Gut. Gesundheit
wird durch vielfaltige StérgroBen bedroht, etwa durch Umweltgifte, falsche Ernéh-
rung, Alkohol, Nikotin und Drogen, Bewegungsmangel, fehlende Vorsorge usw.
Von daher liegt es auf der Hand, dass das Gesundheitssystem Risikoprophylaxe zu
betreiben bestrebt ist. Vor diesem Hintergrund ist es plausibel, wenn die Strategie
der Produktion von Akzeptanz der Prinataldiagnostik in der Gesellschaft mit einer
,Bedrohungsrhetorik” (Beck-Gernsheim 2001, 24) arbeitet. Ein wichtiges Kennzeichen
dieser Rhetorik ist die Strategie der kontinuierlichen Ausweitung des Kreises der
potentiell durch Defekte, Erkrankungen und Behinderungen bedrohten Menschen.
Und sie greift auf Darstellungsmittel zuriick, die das Bild in den Képfen der Menschen
verfestigen, die Folgen der nicht erkannten Schadigungen, Krankheiten und Behin-
derungen seien schrecklich. Insbesondere werden die Leiden der betroffenen Familien
und die Folgekosten fiir die Gesellschaft fokussiert.

Nun kann die Prénataldiagnostik in diesem Szenarium als Lésung auftreten. Neben
die ,, Bedrohungsrhetorik” tritt dann die ,Rettungsrhetorik” (Beck-Gernsheim 2001,
26). Auch diese bedient sich einer klar ersichtlichen Strategie: Sie arbeitet mit einem
eindringlichen , Vorsorgeappell” (Beck-Gernsheim 2001, 27), der die Notwendig-
keit und Moglichkeit der Prophylaxe akzentuiert. ,Standige Vorsicht und Vorsorge
sind nétig, um Schaden abzuwehren und Gesundheit zu sichern” (2001, 27). Die
Prénataldiagnostik dient insofern dem , Sicherheitsmanagement der Schwangerschaft”
(Waldschmidt 2002, 133). Da es hier um Vermeidung geht, zugleich aber die Therapie-
moglichkeiten gegenwirtig hinter dem diagnostischen Scharfblick noch weit zu-
riickbleiben, wird der Abbruch der Schwangerschaft zur therapeutischen Strategie
der Wahl.
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Die Verkoppelung von Diagnose und Pravention wird von vielen Menschen als ebenso
problematisch angesehen wie das Wissen um zukiinftig ausbrechende Erkrankungen,
gegen die keine Abhilfe moglich ist. Das ist eindeutig ein Dilemma. Deshalb wird
an diesem sensiblen Punkt ein neues Element in den Diskurs eingefiihrt, welches
das Dilemma rhetorisch abmildert und verschleiert. Dies geschieht, indem gezeigt
wird, dass die Pranataldiagnostik in Wirklichkeit eine Wohltat ist, ein Akt der Giite,
der zukiinftiges Leid bzw. Belastungen zu vermeiden hilft: gegeniiber den unmittel-
bar durch eine Schadigung Betroffenen, ihren Eltern sowie der Gesellschaft. Hier
werden im Diskurs ohne Zweifel unterschiedliche Akzente gesetzt. Wo jedoch im
dargelegten Sinn argumentiert wird, geht der , Vorsorgeappell in den Fiirsorgeappell
iiber” (Beck-Gernsheim 2001, 29). Die intendierte Selektion wird positiv umgedeutet.
Pointiert gesagt lautet die Botschaft: a) Es ist moglich, die Risiken zu beherrschen;
b) Es ist eine moralische Pflicht, dies zu tun. Die Gestaltung der ,,optionalen Geburt”
(Sloterdijk 1999) wird zum Ausdruck individueller Autonomie und Verantwortung.
Die diesen Prozess begleitende Akzeptanzrhetorik geht manchmal so weit zu sugge-
rieren, dass diejenigen, die sich der Pranataldiagnostik verweigern oder aus einem
positiven Befund nicht den erwarteten Schluss ziehen, die Verantwortung nicht tiberneh-
men und sich somit moralisch schuldig machen. Verantwortung hat in diesem Zusam-
menhang verschiedene Adressaten und Bezugspunkte; die Gesellschaft, den Partner, die
Familie, die bereits lebenden Kinder, nicht zuletzt das ungeborene Kind selbst: ,Kann
man ihm denn das Schicksal der Behinderung aufbiirden, eine Existenz zwischen Mit-
leid, Ablehnung, Abhéngigkeit? Sind wir nicht gerade aus Firsorge dem Kind ge-
geniiber (...) zur verantwortlichen Entscheidung aufgerufen?” (Sloterdijk 1999, 32).

An diesem Punkt nun scheinen die Stammzellforschung und das therapeutische Klonen
einerseits und die Praimplantationsdiagnostik andererseits neue Wege zu eréffnen,
weil sie den dilemmatischen Dreischritt von Pravention, Diagnostik und Selektion
aufzuldsen versprechen. Dies gilt zumindest dann, wenn sie, nun in strategischem
Verbund mit der Ethik, zeigen kénnen, dass der friihe Embryo nicht die gleiche
Menschenwiirde besitzt und/oder nicht unter dem gleichen ethischen und rechtlichen
Schutz steht bzw. zu stehen hat wie (je nach Position) der Fotus, das geborene
Individuum oder die Person (sensu Singer 1994).

Der Risikodiskurs kann im gesellschaftlichen Feld seine Wirksamkeit entfalten, weil
er durch strukturelle Faktoren der Gegenwartsgesellschaft unterstiitzt wird. Ein wich-
tiger Faktor ist, dass die Malstabe der Marktgesellschaft an die Erwerbsbiografien
von Frauen angelegt werden und Anpassungsdruck erzeugen konnen. Das Kinder-
kriegen wird dann leicht zu einem Problem, einem Storfaktor fiir die Erwerbsbiografie;
umso mehr wird ein Kind mit einer Behinderung zu einer berufsbiografischen
Behinderung. Der skizzierte Diskurs wird gestiitzt und vorangetrieben durch die
Rechtsprechung, kassenrechtliche Bestimmungen sowie kommerzielle und wissen-
schaftliche Interessen unterschiedlicher Berufsgruppen, nicht zuletzt der Arzte selbst.
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Menschenleben und Menschenwiirde'

Wenn die Logik des Risikodiskurses auf die Ethikdebatte tibergreift, wenn Verant-
wortung damit gleichgesetzt wird, vermeintliches Leid zu verhindern und eine bio-
logisch-technische ,Ethik des Heilens” zu begriinden, ist die Richtung der Argu-
mentation klar vorgegeben: Der Umfang und die Reichweite des moralischen Status
des Embryos wie der Menschenwiirde miissen so zugeschnitten werden, dass sie
nicht mehr mit den Optionen des Schwangerschaftsabbruchs nach Préanataldiagnose
—und mitder , Verwerfung” eines geschidigten Embryos nach einer Praimplantations-
diagnose — kollidieren.

Vor diesem Hintergrund méchte ich in einem letzten Reflexionsschritt in Anlehnung
an Picker (2002) einen seltener wahrgenommenen, gesellschaftlich und ethisch aber
hochst bedeutsamen Aspekt herausstellen. Analysiert man verschiedene , bioethische”
Kontroversen, etwa um die Stammzellforschung, die Praimplantationsdiagnostik,
die ,Futhanasie” oder die , Kind-als-Schadensfall-Debatte”, so haben sie einen be-
deutsamen gemeinsamen Nenner: Sie fiihren, so Pickers Kerndiagnose, zu einer
zunehmenden Relativierung des Menschen. Diese beruht auf einem fortschreiten-
den Auseinanderdriften zweier fundamentaler Werte und Rechtsgiiter, ndmlich des
Menschenlebens und der Menschenwiirde. In Bezug auf die Menschenwiirde kann,
sofern sie auf geborene Menschen bezogen wird, eine uneingeschrankte Geltung, ja
eine Expansion ihres Geltungsbereichs festgestellt werden. Zugleich ist eine gegen-
ldufige Entwicklung im Gange, die die konkrete menschliche Existenz bzw. ihre
fundamentalrechtliche Absicherung immer weiter in Frage stellt. Sie wird zu einem
Gegenstand von Verhandlungen und zweckgebundenen Erwégungen. Picker arbeitet
heraus, dass sich die Idee der , Wiirde” auf eine vom menschlichen Substrat abgeloste
Idee” des Menschen bezieht, nicht jedoch auf seine konkrete leibliche Existenz. Es
gibt, wie weiter oben skizziert wurde, eine eindeutige Tendenz in der gegenwartigen
Diskussionslandschaft, das Subjekt von Rechten kognitivistisch oder utilitaristisch
zu definieren. Fiir dieses Subjekt sind bestimmte Eigenschaften konstitutiv, nicht
jedoch die Korperlichkeit seiner Existenz. Die Menschenwiirde gilt, zumindest theo-
retisch und in demokratischen Gesellschaften, absolut und uneingeschrénkt. Dies
jedoch gilt nicht fiir den Trager dieser Wiirde, das Menschenleben. Die Idee der
Wiirde basiert auf der Uberzeugung, ,,daB sie, wie immer auch konkretisiert, gegen-
iiber allen Gegeninteressen Vorrang besitzt, dal sie deshalb keine Beschrénkung
erlaubt und namentlich keine Abwigung mit anderen Rechtsgiitern zulaBit” (Picker
2002, 6). Sie schlieBt aus, den Menschen ,nicht-vitalen fremden Interessen” unter-
zuordnen und damit ,dienst- und verfiigbar” zu machen (Picker 2002, 8). Das ist der
Kern der Idee der Menschenwiirde. Demgegeniiber unterliegt das menschliche Leben,

! Ich greife hier auf einen Gedanken zuriick, den ich an anderer Stelle im Rahmen einer kritischen
Diskussion der Praimplantationsdiagnostik entwickelt habe (vgl. Dederich 2003).
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das sich in einer spezifischen Kérperlichkeit manifestiert, gegenwértig einem Vorgang
,permissiver Relativierung” (Picker 2002, 25). Wenn ihm als maligeblich erachtete
Eigenschaften fehlen, etwa die oben erwéahnten Personalitatskriterien im Sinne Singers
(1994), gilt sein Wert nicht absolut, sondern nur relativ. Er kann gegen andere, nicht-
vitale Interessen, etwa diejenigen von Eltern eines moglicherweise behinderten zu-
kiinftigen Kindes, gegen das Postulat ihrer Autonomie und ,reproduktiven Frei-
heit”, gegen die , Forschungsfreiheit”, gegen den humanitéar begriindeten Fortschritt
in der Medizin oder gegen Kosten im Gesundheits- und Sozialsystem der Gesell-
schaft aufgerechnet werden. Hieraus ergibt sich die Gefahr, ,dal} eine zunehmend
entvitalisierte ,Wiirde' den Menschen nicht mehr zu schiitzen vermag und daf§ mit
dessen mangelndem Schutz schlieBlich auch die ,Wiirde' ihr Substrat und damit
ihre Bedeutung als hochstes Schutzgut verliert” (Picker 2002, 25 f.).

Die zunehmende Diskrepanz von Menschenleben und Menschenwiirde ist auch von
Befiirwortern derjenigen Praktiken bemerkt worden, die de facto das Menschenle-
ben disponibel machen. Deshalb plédieren manche Ethiker dafiir, nicht mehr von
Menschenwiirde zu sprechen, sondern von Personenwiirde. Wenn sich Wiirde nicht
mehr auf den Menschen, sondern nur noch auf Personen beziehen wiirde, wére die
Kluft zwischen Menschenleben und Menschenwiirde durch Umdefinierung gleich-
sam handstreichartig zum Verschwinden gebracht — und Menschen (Embryonen,
Neugeborene, schwer geistig Behinderte, Menschen im Koma, altersdemente Men-
schen) waren dem Prozess der Giiterabwagung und interessebezogenen Verrech-
nung anheimgefallen.

Eine sich mit technischem Wissen und Koénnen verbindende Biologisierung der
Medizin macht den Menschen mehr und mehr zu einem Objekt. Gerade die Ent-
wicklung und gesellschaftlich-praktische Implementierung verschiedenen Formen
der Gendiagnose und Gentherapie machen deutlich, wie das, was einstmals das
.Schicksal des Menschen” genannt wurde, sich in ein Projekt der Steuerung und
Kontrolle verwandelt. Denn das ist es ja, worum es der Biomedizin geht: Steuerung
der Fortpflanzung im Labor, Auslese von unerwiinschten Eigenschaften oder von
Erkrankungen, pradiktive Antizipierung und Ausschaltung zukiinftiger Leiden,
gezielte Produktion {iberzéhliger Eizellen bzw. Embryonen zu Forschungszwecken,
Herstellung von transplantierbarem Gewebe usw. So berechtigt und ethisch moti-
viert all dies im Einzelfall sein mag: Der Blick auf das Leben folgt einer zunehmen-
den instrumentellen Optik. Und es setzt eine psychologisch vielleicht nachvollzieh-
bare, ethisch aber hochst problematische Wunschdynamik in Gang. Denn die Zu-
nahme steuernden oder kontrollierenden Kénnens erzeugt neue Handlungsoptionen,
die bei potentiellen ,Konsumenten” der entsprechenden Techniken Wiinsche wecken
konnen. Insofern ist die Redewendung von der ,,optionalen Geburt” (Sloterdijk 1999)
durchaus zutreffend. Wo Optionen existieren, die dem Lebensgliick zukiinftiger
Eltern oder méglichen NutznieBern von zu entwickelnden Therapien dienen, wird
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ein Verbot dieser Optionen als gravierender und illegitimer Eingriff in die individuelle
Autonomie und Freiheit verstanden, der seinerseits dann fir unethisch erklart wird.
,Was an Natur und Schépfung korrigiert oder perfektioniert werden kann, wird
reklamiert als Standard der Daseinsvorsorge, den die Gemeinschaft ihren Mitglie-
dern schuldet” (Picker 2002, 28 f.). Wie sich bereits abzeichnet, folgt hieraus auf
gesellschaftlicher Ebene, ,dal} jeder Erfolg in der Steuerbarkeit des menschlichen
Lebens immer auch dessen Verfiigbarkeit steigert”, und es zeigt sich, , daf} die un-
gehemmte medizinisch-technische Determinierung des Lebens, die Steuerung seiner
Entstehung, die Lenkung seines Verlaufs und die Entscheidung tiber sein Ende, eben
dieses Lehen als Hochstwert relativieren” (Picker 2002, 30).

Die mit biomedizinischen und lebenswissenschaftlichen Technologien verbundene
Gefahr besteht demnach darin, dass mit der Aufweichung oder Relativierung der
Menschenwiirde die diskutierten Techniken zu Instrumenten der Qualitatsprifung
werden, die dariiber entscheiden, ob ein Mensch ins Leben treten darf oder nicht.
Die ,Absolutheit und Sakrosanktheit” (Picker 2002, 140) des Menschen wird damit
aber bestritten, weil die diagnostische Uberpriifung und die mit ihr untrennbar ver-
bundene Option der Verwerfung mit seiner uneingeschrankten Annahme und Achtung
als Selbstzweck nicht vereinbar sind. Mafigeblich werden die heteronomen Belange
externer Dritter, ihre Wertvorstellungen und Gestaltungsoptionen (vgl. Picker 2002,
140). ,Das Lebensrecht und, wie gezeigt, bald auch die ,Wiirde’ des einzelnen Mit-
glieds haben in einem solchen Verband konsequenterweise nicht mehr den Rang
von im Wortsinne angeborenen Rechten. Sie sind nicht mehr mit dem Ins-Leben-
Treten per se garantiert. Beide mutieren in einer solchen Gesellschaft zur blofen
Lizenz: Sie werden gewihrt, versagt oder widerrufen je danach, ob man die exami-
nierte Person im Kreis der Entscheidungstrager begriit oder aber milbilligt, ob
man sie als erwiinscht oder stérend betrachtet” (Picker 2004, 144).
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