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VORWORT

Anne Baaske, Geschaftsfihrerin
AWO Landesverband Brandenburg e.V.

im Namen des AWO Landesverbandes Brandenburg e.V.,,
des DRK Landesverbandes Brandenburg e.V. und des pro
familia Landesverbandes Brandenburg e.V. heiBe ich Sie
ganz herzlich willkommen zur Fachtagung ,Verantwor-
tung Leben - Ohne Zweifel geht es nicht | Neuerungen in
der Prénataldiagnostik im Kontext der Schwangerenbera-
tung®.

Es ist nunmehr bereits eine gute Tradition geworden,
dass wir - die drei vorgenannten Verbdnde - gemeinsam
eine Fachtagung flr die Beratungsstellen fir Schwanger-
schaft, Schwangerschaftskonflikt und Familienplanung im
Land Brandenburg anbieten.

Im Nachgang zu unserer Fachtagung ,Neue Heimat:
Brandenburg® im Jahr 2017 &uBerten viele von Ihnen den
Wunsch, das Thema Pranataldiagnostik in den Fokus der
kommenden Fachtagung zu riicken. Diesem Wunsch sind
wir sehr gern nachgekommen und freuen uns, lhnen eine
Fachtagung présentieren zu kdnnen, die dieses Thema
sowohl aus Ihrer berufspraktischen Sicht als auch mit
aktuell politischem Bezug aufgreift.

Dass dieses Thema nicht nur fir Berater_innen aus dem
Land Brandenburg eine hohe Relevanz hat, zeigt ein Blick

auf die Teilnahmeliste. Ich freue mich daher ganz beson-
ders, heute auch Teilnehmer_innen aus dem gesamten
Bundesgebiet begriBen zu dirfen. Fir alle und insbe-
sondere alldiejenigen, die erstmals hier sind, mochte ich
mich kurz vorstellen: Mein Name ist Anne Baaske und
ich bin Geschaftsfihrerin des AWO Landesverbandes
Brandenburg e.V.

Schwanger sein, Eltern werden - diese neue Lebenssi-
tuation bringt viele unterschiedliche Geflhle mit sich:
Freude, Aufregung, Hoffnung, aber auch Zweifel, Fragen,
Unsicherheiten, Sorge um die Zukunft, Sorge um das
Kind - ob es wohl gesund sein wird. Schwangere Frauen
und ihre Partner_innen brauchen Zeit, um sich auf all das
Neue einzustellen. In dieser Situation begegnet schwan-
geren Frauen im Rahmen der Schwangerenvorsorge das
Angebot der Prénataldiagnostik und fordert eine Reihe
von Entscheidungen.

Pranataldiagnostik umfasst vorgeburtliche Untersuchun-
gen und Tests, die nach Fehlbildungen und Beeintrachti-
gungen des Ungeborenen suchen. Sie ist zu einem festen
Bestandteil der Schwangerenvorsorge geworden und
wird immer friher und unabhangig vom Alter der Frau
angeboten.



Es ist gut zu wissen:

* 97 % aller Kinder kommen gesund auf die Welt.

e 2% alle Kinder erwerben wahrend der Schwanger-
schaft oder im Verlauf der Geburt eine Behinderung.

e 1% aller Kinder haben genetisch bedingte Behinde-
rungen.

Mit Hilfe der Untersuchungen konnen einige Krankheiten,
Fehlentwicklungen und Behinderungen erkannt werden.
In den wenigsten Féllen ist eine vorgeburtliche Therapie
moglich.

Wenn Frauen / Paare ein unauffalliges Ergebnis erhalten,
vermittelt dies in den allermeisten Fallen ein Gefihl der
Sicherheit, auch wenn ein solches Ergebnis letztendlich
keine Garantie dafir ist, dass das Kind gesund sein wird.

Die medizinisch-technische Entwicklung ermdglicht Uber-
dies auch eine Pranataldiagnostik, die neben Ergebnis-
sen, die frihe medizinisch-therapeutische MaBnahmen
ermoglichen, auch Uber die genetische Ausstattung des
Ungeborenen Auskunft gibt.

Weil die Grinde fir die Inanspruchnahme der Pranatal-
diagnostik und auch die Entscheidung fir einen Schwan-
gerschaftsabbruch vielfaltig sind, gibt es keine einfachen
Losungen.

Sie sind als Berater_innen in diese hochambivalenten
Entscheidungsprozesse eingebunden.

Ziel dieser Fachtagung ist es daher, die konflikthaften
Situationen genauer in den Blick zu nehmen und der
Frage nachzugehen, wie sich die Ambivalenzen fur die
schwangere Frau, den Mann, das Paar und nicht zuletzt
die Berater_in auswirken.

Insbesondere mochten wir zur Klarung beitragen, welche
verschiedenen Handlungsoptionen moglich sind, so dass
die Beratung auch dazu beitragt, bei Schuldgefihlen zu
entlasten und Zweifel auszurdumen.

Interprofessionelle Kooperation der am Beratungsprozess
Beteiligten soll dazu fihren, schwangeren Frauen bezie-
hungsweise werdenden Eltern ein verbessertes qualifi-
ziertes Angebot an Beratung und Begleitung im Zusam-
menhang mit pranataler Diagnostik zu schaffen.



Nachdem wir uns anlasslich der vergangenen Fachtagun-
gen mit der Situation geflichteter Menschen in unserem
Land beschaftigt haben, gibt es natlrlich auch - zu dem
jetzt von Ihnen geduBerten Themenwunsch - einen aktu-
ellen politischen Bezug. Das Bundeskabinett hat in der
ersten Februarwoche dem tberarbeiteten Gesetzentwurf
zur Reform des Werbeverbots fur Schwangerschaftsab-
briche zugestimmt. Der umstrittene § 219a StGB, der
sogenannte Werbung fir Abbriiche unter Strafe stellt,
bleibt nach dem Kompromiss der GroBen Koalition beste-
hen, wird jedoch um die neuen Informationsmoglichkei-
ten erganzt.

Dieser Gesetzesentwurf zur Reform des § 219a StGB
Uberzeugt aus hiesiger Sicht nicht, denn das Ziel der
Verbesserung der Information Uber einen Schwanger-
schaftsabbruch wird durch die Reformen nicht erreicht,
obwohl Frauen in Deutschland ein Recht auf vollstandige,
umfassende und aus einer Hand verfigbare, medizi-
nische Informationen haben, um eine fur sie sinnvolle
Entscheidung treffen zu konnen. Wir setzen uns daher
weiterhin - gemeinsam mit unseren Beratungsstellen -
bundesweit fir die Informationsfreiheit der Frauen und
die Streichung des § 219a StGB ein.

Um vorhandenes Wissen zu vertiefen und neu aufgewor-
fene Fragestellungen zu beantworten, begriBe ich ganz
herzlich unsere Referentinnen, die diese Fachtagung
inhaltlich gestalten werden:

Frau Dr. Wiebke Frenzel, Facharztin fir Frauenheilkunde
und Geburtshilfe im Vivantes Klinikum Neukdlln, wird

uns zunachst die aktuell medizinischen Moglichkeiten
und Neuerungen der Pranataldiagnostik naher bringen.
Im Anschluss wird uns Frau Kirsten Achtelik, Autorin und
Journalistin beim Gen-ethischen Netzwerk, einen Vortrag
zum Thema ,Selbstbestimmung ohne Selektion® halten.
Hierbei wird es um eine kritische Auseinandersetzung mit
den einerseits vorhandenen medizinischen Moglichkeiten
und anderseits mit den daraus entstehenden Folgen fir
die betroffenen Frauen (Familien) - insbesondere auch im
gesamtgesellschaftlichen Kontext vor dem Hintergrund
der Bemuhungen der Gesellschaft, die Teilhabe von Men-
schen mit Behinderungen am gesellschaftlichen Leben zu
gewahrleisten - gehen. Die Verortung in der aktuellen po-

litischen Diskussion wird uns Frau Prof. Dr. Ulrike Busch,
Professorin fur Sexualwissenschaft und Familienplanung
(emeritiert) an der Hochschule Merseburg, durch Hinter-
grundinformationen und mogliche Perspektiven in Bezug
auf § 219a StGB ermdglichen.

An dieser Stelle auch unser Dank an das Ministerium fur
Arbeit, Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie des Lan-
des Brandenburg fur die Unterstiitzung aus Mitteln der
Lotto-Konzessionsabgabe, mit der diese Fachtagung und
die folgende Dokumentation erst ermdglicht worden sind.

lhnen und uns winsche ich gute Inhalte, praktisches
Wissen, erfolgreiches Vernetzen untereinander und eine
Menge Freude an den komplexen Herausforderungen, die
Sie taglich in lhrer Arbeit meistern missen!

Bleiben Sie den Menschen, die Hilfe und Unterstiitzung
brauchen, gewogen.

Fnado

Herzlichst



AKTUELLE MEDIZINISCHE MOGLICHKEITEN UND
NEUERUNGEN DER PRANATALDIAGNOSTIK

Dr. Wiebke Frenzel, Facharztin fir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Vivantes Klinikum Neukolln

Fragestellungen zur Pranataldiagnostik (PD)  vidantes

Klirmikurm Newkalls

* Methoden der Pranataldiagnostik 2019

. Spétabbrué:h: aus der Sicht der Klinik
* Diskussion: PD"- Verantwortung fiir Eltern und Kind !

Toleranz in alle Richtungen bitte !

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel



V#antes

imikum M ke

Pranataldiagnostik - Entwicklung |

Bildgebung : Ultraschallgerate

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Vl‘#antes

Klirmikurn Neukalle

Pranataldiagnostik - Entwicklung |

Bildgebung: Ultraschall - Bessere Auflosung

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel
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vivantes B Pranataldiagnostik - Entwicklung |

Klinikurm Neukalle

Berlin

Bildgebung : Ultraschall - neue Methoden
z.B. Doppler: Herz und Plazentafunktion

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel
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Viﬁantes

Klinikurm Neukalle

Pranataldiagnostik - Entwicklung |

Berlin

Bildgebung : Ultraschall - Bessere Auflosung
Frihe Diagnostik

Nackentransparenz und mehr

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel



Ul"{r’antes

Klinikurn Newkalles
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung Il

Bildgebung : MRT beim Feten
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11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Ul"iantes

Kllinikurmn Newkalle
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung lll

Genetische Diagnostik |: Karyotyp (seit 70er Jahre)

Amniocentese I O roskopisch
Chorionbiopsie e e = I’T_“ roSKopISc
1:1000 W few i oy 3y Sichtbare
Fehlgeburt ! G D 8 Veranderungen
oMW (I

\«*’ .  Altersindikation

o * Vererbare Erkrankungen
* Anomalien im US
* Verdickte NT

11.02.2019
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Vivantes

Klimikum Newkills
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung lll

Genetische Diagnostik II: Array CGH

(ca. seit 2008)
Sub-mikroskopische Diagnostik mit Entdeckung von
Verlusten (Deletion) oder
Zugewinn (Duplikation) am genetischem Material

Spot Patient Control Green : Red

— {010

'_
2 copies 2 coples

11.02.2019

Der ,,neue Bluttest“
(NIPT)

1x1 fur Anfanger



Vi'{r’a ntes

Klinikurn Newkalles
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung llI

Genetische Diagnostik Ill: Zell-freie DNA im mut.Blut
(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

90% mutterl. DNA
10% fetale DNA

>

1" "4 Maternale DNA

11.02.2019

Viﬂa ntes

Kllinikurmn Newkalle
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung llI

Genetische Diagnostik Ill: Zell-freie DNA im mut.Blut
(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

Trisomie 21: 99% der Falle entdeckt
Trisomie 18: 95%
Trisomie 13: 95%

Knabe / Madchen: 99%

Falsch-positiv: béi T21 1:1000
(Bei T18 und T13 haufiger)

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel



12

Ui'{r’antes

Klinikurn Newkalles
Berlin

(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

Kostet ca. 300 Euro

ggf. Ruckerstattung durch gesetzliche Krankenkassen auf Antrag

Das wird nicht nur unter der Arzteschaft heftig diskutiert !

Debatte iiber Test auf Downsyndrom

Eine Blutuntersuchung, die vor der Geburtnach Trisomie 21 fahndet, kénnte bald Rassenleistung werden

Berliner Zeitung, Die Zeit, Brigitte ....

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 15
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Pranataldiagnostik in der Presse Vivantes

Klinikumn Newkill=
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Behinderung i Muitedsib pdoch michi anideckt. Deswegen verklsgtan dis EBsm dis Medizner suf
Selbstbestimmung der Schwangeren oder das Recht auf Schadanareatr. Doch tie achaiem,

Debatte itber Test auf Downsyndrom

Ty esaiapbra iy, dig v dher Orbrirtsiach Triuimbs 21 firhinaled, Wimrile bald Kasienbeistung senicy

Leben
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11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel
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Vivantes

Klinikum Newkslls
Berlin

(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

Debatte tiber Test auf Downsyndrom

Ehine Mutuntersuchung, die vor der Geburinach Trisomie 21 fahndet, Kdnnte bald Kassenleistung werden

Es ist gut, dass die Krankenkassen den Test bezahlen:

- Nicht alle Frauen kdonnen sich 300 Euro leisten (Test fur alle)

- Bei groler Angst vor fetaler Trisomie-Erkankung gibt der Test frih
ein hohes Mal} an Sicherheit

11.02.2019

J
Vivantes

Klinikurn Newkslle
Berlin

(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

Debatte tiber Test auf Downsyndrom

Fine Blutuntersuchung, die vor der Gebur{nach Trisomie 21 falindet, Kénnte bald Rassenleistung werden

Es ist NICHT gut, dass die Krankenkassen den Test bezahlen:

- ,Jagd“ auf Trisomie 21 nicht zeitgemaf und ethisch bedenklich

- Lenkt ab, dass 40% der Chromosomenstorung nicht
abgedeckt sind

Feindiagnostik wird nicht fiir alle Frauen iibernommen (Erkennung
von >500 Erkrankungen)

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel
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Vi'{r’a ntes

Klinikurn Newkalles
Berlin

Pranataldiagnostik - Entwicklung llI

Genetische Diagnostik Ill: Zell-freie DNA im mut.Blut
(Nicht Invasiver Pranataler Test= NIPT)

Trisomie 21: 99%
I Trisomie 18: 95%
Trisomie 13: 95%

Knabe / Madchen

und der Rest ?

11.02.2019

Chromosomen
anomalie 9%

Bauchwand / Haut
3% 18%
Gesichtsspalten

5% Skelett / Muskel

Herz | Gefale 7%
6%

Romosan 2009

11.02.2019




Pranataldiagnostik NUR fiir die ,,alten* Mutter??? Uiﬂantes

Klimikurm Neukall=

Other rare
16%

Sex trisomy

et

Fetale Fehlbildungen und miitterliches

21
40 7 ohne Chromosomenstdrungen 53%
30 1 |
2,0 - .
1,0 -
0,0 -
<20 20-25 25-30 30-35 35-40 4045 >45 Jahre
11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 21
/
Aktuelle Stellungnahme Vivantes

Klinikumn Newkill=

NICHT-INVASIVER PRANATALTEST (NIPT) I i'

NIPT als Kassenleistung
in der Diskussion

B it Pahminiin

Gemeinsame Stellungnahme von BVNF und BVF zur erwarteten T o Kapmmislrieny
NIPT als Kassenleistung Sk kot snd Aletgeirt
S——— it b b -
Alexander Scharf, Christian Albring . Uernapie Hir o= i Heverders
g — R——
Bevor eine finale Entscheidung getroffen wird, ob NIPT in oot atin, Bomshts

w Debuiistimng bl petagt!

den Katolog der Mutterschafts-Richtlinien aufgenommen wird,
muss nach Auffassung von Berufsverband niedergelassener
Priinatalmediziner (BYNFP) und Berufsverband der Frauendrzte
(BVF) eine umfassende gesellschaftspolitische Diskussion erfol-
gen. Die im Felgenden wiedergegebene gemeinsame Stellung-
nahme soll dazu beitragen.

BERUF + pm.mx‘

12-18
e R
PRANATALDIAGNOSTIE

Ersttrimesterscreening - was war,
was ist und was wird bleiben?

Markus Hoopmann', Karl Oliver Kagan’

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 22
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Vl"{r’antes

Kllimikum Mg ke

Moderne Medizin
in der modernen Gesellschaft
Viel prophylaxe Medizin
Pranatales Screening

Neonatales Screening Die Herausforderung von

U1 bis U11 Screening Screeningtests besteht darin,

Frauenarzt Screening ,die Nadel im Heuhaufen zu
finden®. (Wikipedia)

Mammographie Screening
Darmspiegelung Screening
Eierstockkrebs Screening
etfc...

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Fallbeispiele



Fall 1

11.02.2019

Fall 1

Treacher-Collins-Syndrom Uﬁﬁantes

Klirsikurm Newkall=

Treacher-Collins-Syndrom

Mehr oder weniger schwere Gesichtsfehlbildungen
mit Ohranomalien, Gaumenspalte, Schwerhorigkeit

Vlﬁantes

Klirsikurm Newkall=

11.02.2019

Schwangere (27J)
erkrankt am Treacher-Collins-Syndrom

Z.n. nach zahlreichen Gesichtsoperationen als Kind

Dysplastische Ohren, keine Gehoérgange,
spezielle Horgerate-Implantate

Gaumenspalte
Z.n. Langzeit-Tracheostoma.

Hat 50% Wiederholungsrisiko fur ein erk. Kind

Mdéchte ein gesundes Kind: daher Chorionbiopsie

~,Keiner weild im Geringsten, was ich durch gemacht
habe. Méchte ich meinem Kind nicht antun®

Dr. med. Wiebke Frenzel

17
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J/
Treacher-Collins-Syndrom Vivantes
Klimikurm Neukall=

Schwere Gesichtsdysmorphie, Schwerhorigkeit, Atemproblemen.
1:50.000 Lebendgeborenen.

60% Neumutationen.
Autosomal-dominant vererbt — ca. 50% Wiederholungsrisiko.

Auspragung variiert sehr stark!

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Fall 1 — erste Schwangerschaft Viﬁantes

Biopsie mit 12 SSW
Grol3e Angst vor fetaler Erkrankung, da im US bereits Verdacht auf Syndrom

Auffallige Ohren
=

11.02.2019



Fall 1 - ZWEITE Schwangerschaft nach 8 Monaten ! Vi":;antes

Klimikurm Neukall=

Biopsie mit 13 SSW bei noch groferer Angst
Im Ultraschall UNAUFFALLIGES fetales Gesicht!

Mutation molekulargenetisch
wieder nachgewiesen !

Was tun ?

Nochmals Amniocentese 16\W
Nochmals nachgewiesen !

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Fall 1 — ZWEITE Schwangerschaft Viﬂantes

Klinikumn Newkill=

17+6 SSW — weiter KEIN Nachweis schwerer faszialer Fehlbildungen!
Ohren normal.

Patientin hadert sehr !

11.02.2019
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Fall 1 — ZWEITE Schwangerschaft Uﬁﬁantes

Klirsikurm Newkall=

Patientin ringt mit sich, méchte dem Kind ihr eigenes Leid
ersparen!

Ehemann gegen Abbruch, da der Fet normal aussieht !

Aber ich lieb Dich, wie Du bist!
Und unser Kind auch!

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Fall 2 Vlﬁantes

Klirsikurm Newkall=

25 Jahre, erste Schwangerschaft.
Unaufallige Feindiagnostik extern.

Mit 32 SSW massives Polyhydramnion
Patientin hat Wehen !

Fet Vd. auf fetale Darmstenose

Weitere US-Zeichen fur T21

11.02.2019



Fall 2 - So ging es weiter....

11.02.2019

V#antes

Klinikum Meukidln
Beddin

11.02.2019

Dr. med. Wiebke Frenzel

Vwantes

Kllinikurn Newkalle

AR,

Klinik i Gabwirumadizin

Babylotse

Wir batatan fu nutdichan Uabest Uaungen.
Wir informisren uber wichtige Angebote
WA el e Kon bk

21



Spatabbruch — iiblicher Verlauf ! Vivantes

Klimikurm Neukall=

Externe Diagnose einer schweren
fetalen Erkrankung
v
Information Uber
Behandlungsmoglichkeiten
und Prognose

v

Psychosoziales Beratungsgesprach

v
Entscheidung des Paares zum Abbruch

v
Indikation zum Abbruch durch den
externen Pranataldiagnostiker /
Humangenetiker

\4
Zuweisung zu uns

Uh}rantes

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Spatabbruch — Grundsatzliches! Vivantes

Klinikumn Newkill=

Eine Schwangere hat die Diagnose einer
schweren fetalen Erkrankung / Behinderung
mitgeteilt bekommen und sucht unsere Hilfe.

Pre'inatald'
ia :
K‘mderch'\rurg 9nostiker

Kinge

rkarg;
rleIOge
Ps . i
Ychologin \-\umangenet\ker

Hebamme

BabletS en Wir stellen sicher, dass die Patientin
ausreichend Uber das Erkrankungsbild und

\0ge Uber die Moglichkeiten, diese Erkrankung zu

K‘mde"“e“ro behandeln und entsprechende Hilfestellungen

in Anspruch zu nehmen, informiert wurde.

11.02.2019
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Spatabbruch — Grundsatzliches! Vivantes

Klimikurm Neukall=

Indikation zum Fetozid?

Ultrasound
transducer

> 20+0 SSW zu empfehlen! Bei
schweren Fehlbildungen, bei denen das
Paar ein Verabschieden vom lebenden
Kind wlnscht, ist alternativ ,comfort
care” moglich!

< 20+0 SSW muss Uber mdgliche
Lebenszeichen des Ngb.und eine
daraus resultierende standesamtliche
Meldepflicht aufgeklart werden!

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel

Spatabbruch — Grundsatzliches! Uiﬂ_antes
- - ‘
Weiter zu klaren ist: e
-Einleitung / moglicherweise langwierig bei Z.n. Sektio ‘
-Betreuung unter / nach Geburt (PDA, Curettage)
-Standesamtliche o ‘

-Obduktion
-Fotograph \

I—Abstilloptiohen

>

o A

v

M

11.02.2019
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Spatabbruch — Grundsatzliches! Vivantes

Klimikurm Neukall=

Wichtige Voraussetzung

(4) Abbrechender Arzt darf nicht zugleich Berater sei
bjektiver Tatbestand
rsatz bzgl. objektivem Tatbestand und Vorsatz bzgl. Nichtvo
chtswidrigkeit: Spezialnorm des § 218a II, 111 StGB
§ 218a Il StGB: medizinisch-soziale Indikation
aa) Eingriff durch einen Arzt

bb) gen der Schwangeren
cc) Qhne Frist, d.h. méglich bis zum Beginn der Gebu
dd) Unzu i ' ahr fur

de Beeintrachtigung ihres korperlichen oder seelischen
ee) Subjektives Rechtfertigungselement
§ 218a 111 StGB: kriminologische Indikation
aa) Eingriff durch einen Arzt

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 39

... EINBUB, NOCH EIN BUB, EIN MADUHEN UND EIN BUB, UND EIN
MADCHEN HADCHEN, BUB BUE MADUHEN UND EIN BUB EIN
HADCHEN, HADCHEN DANNEIN BUR BUR BUB MADCHEN EIN
BUB UND EIN MADUHEN, UND NOCH EIN BUB - WIE GESACGT, DAS
ALLES MIT ACHT 2CPROZENTGER WAHRSCHEINUICHKELT,

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel




Was erwarten wir von der Pranatalen Diagnostik? Ul"éantes

Kllinikurn Newkalle

,ES besteht ein weltweit vorhandenes Grundbedurfnis
angehender Eltern, ein korperlich und kognitiv gesundes, nicht
behindertes Kind zu bekommen und der Wunsch nach Wissen
uber den Gesundheitszustandes des ungeborenen Kindes.*
(Wikipedia)

Screening nach Mutterschaftsrichtlinien... vﬁfyantes
“scmu- UNTERSUCHUNGEN
5 B\ B+ 0 e 11 0 8 SEW FS_| 551 | BPD |momeret
S
e PO | e
— ﬂ@&ﬂ&
B3 e T

Liris smnicye Har socmiion O Dasn
[ -
Pesistersnde Arnivnis O Osin e

T e i Fratiesssamanos. Dasin O
Dmisbatwiomity- O O
Aot S Kopfioim 3: g: mm- O Croin| WS- Dmin QO
Gesicht: wird nicht verlangt ! Corsatenst doshagma OB Onan| T "

Dersellmnst dor Hiariiess O 8 O san

Arme, Beine: nicht verlangt !

P Fructtampm g Dreim D ja
el Erfwighiung Snein Djm
Nur 3 Messungen ! - p—
Zeigaractie Eormilartractug.
Triwicaleg D Drmn D Eortole | versrisss Qe Djm
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Gesicht und Extremitaten nicht verlangt !? Vivantes

Klimikurm Neukall=

Akzeptiert die Patientin das ? Akzeptiert der Anwalt das ?

NICHT chromosomal bedingt!!! Bis zur FD unentdeckt!!!

) . .| I'n.l'l'n,l'l
3 W 22 W 22\

11.02.2019

Dr. med. Wiebke Frenzel

UND DAS MACHT ES NOCH KOMPLIZIERTER..... Uiﬂantes

Klinikumn Newkill=

Inzwischen klagen auch die KK ' !

AR P ey - <

- 01801-325 325 24 Stunden an 365 Tagen zum Ortstarif

* | Produktmanagement
W TRES Regresse und
Erstattungsanspriiche

Sehr geehrter Herr Dr.

Postfach 10 14 44, 20009 Hamburg

der bei der DAK versicherte
blick a

den MDK prufen Iassen ob die medlzmlsche Betreuung vor und baicler Entbmdung
ie die arztliche Versorgung unmittelbar nach der Geburt urdnungsgemafl war. Wir bitigs

Dokumentatlonen) Ober die ambulante Betreuung der Schwangerschaft von
vollstandig zur Verfigung zu stellen.

Selbstverstandlich werden die Fotokopierkosten in angemessener Héhe von uns erstattet. Bitte
fugen Sie den Unterlagen einfach eine entsprechende Liquidation bei.

Fir Ihr Verstandnis und Ihre Mihe danken wir Ihnen.

Mit freundlichen Grilken

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel
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Pranataldiagnostik in der Presse Vivantes

Klimikurm Neukall=

Ich wollte nicht abtreiben

wWiihrand der Schwangaerschaft erfibrt Monika Hay, dass ihr Kind das Down
Syndrom hat. Sie hitte das lieber nicht gewusst. Veriingstigt und allein gelassen,
stimmt sie einem Abbruch zu, den sie sofort bereut.

Nach der Geburt von Jasmina wird bei dem Madchen Trisomie 21 festgestelit. Die Arzte hatten die
| Behinderung im Mutterleib jedoch nicht entdeckt. Deswegen verklagten die Eltern die Mediziner auf
l Schadenersatz. Doch sie scheitern.

Selbstbestimmung der Schwangeren oder das Recht auf
Leben

= e . . .
filr hefiige Kritlk gesongn, schiietfilch gebr o8 nicht mr um ¢lne Kassenlelstung

sondern auch um dic ._r.lt:c. weas Medisin darf wed was niche.

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 45

: S </
Ein Thema in Politik und Gesellschaft.... Vivantes
Klimikurmn Newkalls
O Rl 0: »-.Welchen Krankheitswert etwa hat eine
genetische Anomalie, von der (vorerst?) nicht
AUS POLITIK bekannt ist, ob und welche Einschrinkungen sie

den davon Betroffenen bereitet? Schlieflich wird

U N D ZE | TG ESC H I C HTE der Grat zwischen besonderer Hinwendung und

Fursorge auf der einen, Abscheu und Segregation
Frrz Dross - Nadine Metzger auf der anderen Seite systematisch auch deshalb
KRANKHEIT ALS WERTURTEIL. ein schmaler bleiben, weil er auf der
EINE KLEINE GESCHICHTE Unterscheidung zwischen Gesunden und
DES UMGANGS MIT Kranken beruht.....
KRAN | MNKEN b
b el LD b Psychosoziale Aspekte
“mg‘&:*?mm cf_" Ein chronisch krankes Kind bis zum
'*‘“I:":"'ﬁ“'r"‘r“"’""" g o Erwachsenwerden zu begleiten, ist eine
GESPOHLIT KRANKHIT fromgri ey besondere Herausforderung fiir die Eltern und

die Familie.....

APu z Bei schweren und/oder zeitintensiven

Erkrankungen reduzieren sich die sozialen
ZEITSCHRIFT DER BUNDESZENTRALE Kontakte, und auch der Anteil der Ehen, die

FOR POLITISCHE BRDUNG diese Belastung nicht schultern konnen, steigt....
Beilage zur Wochenzeitung  Das Parlament

11.02.2019 Dr. med. Wiebke Frenzel 46

27



28

Unsere Aufgabe: Selbstkritisch in Diskussion bleiben!

"Whas fiir die eine Gruppe €in
gesellschaftlich
akzeptiertes Verhalten isti
kann fiirdie andere
schon ads=Wahnsinn*®
gelten.

Somit kommt der modernen

Medizin eine erhebliche
Deutungsmacht
tiberfFragen nac
Gesundheit und Krankheit,
Korpertnd Psyche,
Verhalten und Identitit zu."

Frigm Oross |- Nadine Metzger

Viﬂantes

Klirsikurm Newkall=

=

a) § 218a II StGB: medizinisch-soziale
Indikation
aa) Eingriff durch einen Arzt
bb) Auf Verlangen der Schwangeren
cc) Ohne Frist, d.h. mdglich bis zum Beginn
der Geburt
dd) Unzumutbare und nicht anders
abwendbare Gefahr fiir das Leben der
Schwangeren oder schwerwiegende
Beeintrichtigung ihres korperlichen oder
seelischen Gesundheitszustandes
ee) Subjektives Rechtfertigungselement

11.02.2019

Unsere Aufgabe: Selbstkritisch in Diskussion bleiben!

Dr. med. Wiebke Frenzel 47

Viﬂantes

Klirsikurm Newkall=

IR WABEN Vo HH
NUN 40 RONTGENBILDER,,
S5 MRTS 0ND

& SONOGRAPHIEN..

UND DER PRTIENT
FOULT SicH (NHER
NOCH KRANK ./

11.02.2019

ES NUTET) NICHTS,
HUSSEN UIELLEIC
MAL MIT |HH REDEN.

AucH

If@@..i

vt BUDER GESLHIGHTEN. £
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SELBSTBESTIMMUNG OHNE SELEKTION -
AUSEINANDERSETZUNG MIT MEDIZINISCHEN
MOGLICHKEITEN DER PRANATALDIAGNOSTIK IM
KONTEXT DER TEILHABE VON MENSCHEN MIT
BEHINDERUNG AM GESELLSCHAFTLICHEN LEBEN

Kirsten Achtelik, Autorin und Journalistin
Gen-ethisches Netzwerk

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich werde versuchen, das komplexe Feld der Pranatal-
diagnostik und der damit verbundenen Abbriiche etwas
aufzuschlisseln und die Dichotomie - den vermeintlichen
Gegensatz zwischen Frauen- und Lebensrechten - aufzu-
[0sen.

Aber zundchst mochte ich die Frage stellen, welche Wor-
te wir in welchen Kontexten benutzen? Das ist in diesem
sensiblen und umkampften Feld besonders wichtig.

e Nicht nur ,,Frauen® konnen schwanger werden,
sondern auch manche Transméanner und nichtbinare
Personen. Ich finde es daher wichtig, nicht nur von
Frauen, sondern auch von ,schwangeren Personen®
zu sprechen - auch im Beratungskontext, auf Inter-
netseiten und in Infomaterialien.

e Schwangere Frauen sind manchmal Mitter, wenn sie
bereits ein Kind haben, aber nicht, weil sie schwan-
ger sind. Hier ist es besser von ,werdenden Muttern®
zu sprechen.

* Ich spreche von Foten und werdenden Kindern, aber
nicht von ungeborenen Kindern oder gar von Babys.
Diese Begriffe mochte ich in der politisch-gesell-
schaftlichen Auseinandersetzung vermeiden, da sie
zu sehr eine Individualisierung von erst werdenden
Menschen suggerieren. (Das kann in einer Bera-
tungssituation anders sinnvoll sein.)

1 vgl. H. Hippe, Aussage auf dem Marsch fiir das Leben, Berlin 2014

Kleine Seitenbemerkung

Es ist besonders problematisch von ,Inklusion
vor der Geburt® zu sprechen. Das ist ein Versuch
der ,Lebensschutz“- Bewegung und hier

besonders des ehemaligen Beauftragten der
Bundesregierung fir die Belange behinderter
Menschen, Hubert Hiippe', ihren ,Abtreibung ist
Mord“-Diskurs neu zu rahmen.

Auch wichtig zu unterscheiden:

Zwei Arten von Abbriichen, die unterschiedliche Arten
von Beratung erfordern.

* Ungewollte Schwangerschaft und in deren Folge
Schwangerschaftskonfliktberatung.

» Eigentlich gewollte / angenommene Schwanger-
schaft, die aber nach der Pranataldiagnostik nicht
mehr fortgesetzt werden soll, und in deren Folge psy-
chosoziale Beratung, die in unserem System oft erst
nach einer pranatalen Beeintrachtigungsdiagnose
angeboten wird, nicht fir den Entscheidungsprozess,
welche Tests Uberhaupt gemacht werden sollen.

Problem: Pranatale Diagnostik

Prénatale Untersuchungen sind langst zum Standard der
Schwangerenversorgung geworden. Sie sind aber nicht
einfach medizinischer Fortschritt, sondern oft problema-
tisch.
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Hier mochte ich eine Unterscheidung zwischen sinnvol-
len und eher schadlichen Untersuchungen vorschlagen:

Nur ein Bruchteil der pranatalen Untersuchungen richtet
sich auf die Gesundheit des werdenden Kindes und der
werdenden Mutter, hat also einen medizinischen bzw.
therapeutischen Zweck und ist somit sinnvoll.

Mit den meisten Tests wird aber nach Abweichungen
oder Behinderungen gesucht, deren Feststellung keine
medizinische Intervention ermadglichen, sondern die
Frage aufwerfen, ob man das werdende Wunsch-Kind,
fur das man eben noch alles getan hat, nun unter den
neuen Umstanden Uberhaupt noch bekommen will. Diese
bezeichne ich als ,selektive Untersuchungen®: Zustand
des Fotus, Suche nach Anzeichen flr Behinderungen und
Abweichungen von einer gedachten und festgelegten
Norm (z.B. des Wachstums oder der Proportionen).

Das trifft auch auf die Suche nach Trisomien zu. Wenn
eine Trisomie 21 (Down-Syndrom) festgestellt wird, dann
gibt es nichts zu behandeln. Solche Tests dienen also
nicht der Pravention.

Dies wird aber in der Untersuchung und Beratung gar
nicht thematisiert. Werdende Eltern und die Arzt_innen
stellen ganz andere Fragen: Die werdenden Eltern wollen
wissen, ob ,alles in Ordnung® ist (eine Frage, die durch
die Pranataldiagnostik gar nicht beantwortet werden
kann), die Frauenarzt_innen und Pranataldiagnosti-
ker_innen suchen nach Auffalligkeiten und Markern fir
Beeintrachtigungen und konnen eigentlich nur sagen: Bis
hierhin gab es keine Auffalligkeiten, was aber eine andere
Aussage ist.

So ist das Angebot pranataler Diagnostik, und vor allem
der Ultraschall, zu einem dauernden Selbstvergewisse-
rungsmechanismus geworden, dem manche Frauenarzt_
innen mit Ultraschall-,Flatrates entgegenkommen.

Behinderung wird trotz allem Reden von ,Inklusion®

vielfach immer noch ausschlieBlich mit Sorgen, Leid,
Belastung und Schmerzen assoziiert. Dies entspricht
dem auch gesellschaftlich weit verbreiteten medizini-
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schen Modell von Behinderung. In den Disability Studies
wird stattdessen ein soziales Modell von Behinderung
verwendet, das die korperlichen und geistigen Besonder-
heiten nicht auBer Acht lasst, die Behinderung jedoch

in der Umwelt und Gesellschaft verortet. Wie die Behin-
dertenbewegung es ausdrickt: Wir sind nicht behindert,
sondern werden behindert!

Zugespitzt formuliert: Durch die Defektorientierung der
Prénataldiagnostik, die sowieso verbreitete Angst von
Behinderung und den Schock der Diagnose wird das wer-
dende Kind nur noch mit dieser identifiziert, alle anderen
Vorstellungen treten dahinter zurtck.

Die allgemein angenommene Andersartigkeit macht Men-
schen mit Behinderung zur Projektionsfliche fiir Angste
vor Schmerzen, Abhéngigkeit, Immobilitdt und Verlust
von Kontrolle. Behinderung fungiert so als Chiffre flr ein
groBes Ungllick, das einem erspart bleiben moge (indem
man das Kind mit Behinderung vermeidet). In den auf
Mangel ausgerichteten Blick gerat nur, was ,,s0 ein Kind“
vermeintlich alles nicht konnen wird.

Schwangere werden heutzutage in eine pranatale
Diagnosespirale hineingezogen. Das Angebot an Un-
tersuchungen dient vermeintlich dem Wohl des spate-
ren Kindes: Sie alle ,mitgenommen® zu haben, gilt als
verantwortungsvoll. Gemeint ist die Verantwortung, dem
zukinftigen Kind optimale Startchancen bieten zu mus-
sen. Damit wachst der Druck auf die werdende Mutter,
die aber alleine gelassen wird mit den durch die Angebo-
te notigen Entscheidungsprozessen. Die ,Sicherheit®, die
der Schwangeren versprochen wird, ist eine scheinbare:
Ob ,alles in Ordnung® ist, kann kein Test herausfinden,
Angste werden so verstérkt, statt abgebaut.

Die gesellschaftliche Bereitstellung von Ressourcen flr
die gezielte pranatale Suche nach Abweichungen und
Behinderungen (via Regelfinanzierung durch die Kranken-
kassen) zeigt, dass es weiterhin als normal und unproble-
matisch gilt, Behinderung vermeiden zu wollen.

Beeintrachtigungen und Abweichungen gelten als be-
schwerlich und eigentlich unzumutbar. Darum greift der



§ 218 StGB, der ja eigentlich auf die Gesundheit der
Schwangeren zielt, auch meist so problemlos: Es wird da-
von ausgegangen, dass ein behindertes Kind nicht zumut-
bar ist. Schwangere gehen hingegen oft davon aus, dass
die Behinderung fir ihr werdendes Kind nicht zumutbar
ware - und das auch bei kleineren Abweichungen.

Das gesellschaftlich dominante Bild von Behinderung
erschwert es, sich vorzustellen, dass das Kind, kdme es
mit dieser Behinderung zur Welt, ein ganz gutes Leben
haben kdonnte. Die zunehmende Normalisierung der Pra-
nataldiagnostik, auch durch den Bluttest, verstarkt diese
Dynamik.

Nach der Logik des sozialen Modells sagt uns eine Be-
eintrachtigungsdiagnose des werdenden Kindes dagegen
eben nichts Uber sein erwartbares Lebensglick - nicht
vorhandene oder kaputte Aufzlige oder ein Abbau sozia-
ler Leistungen hingegen schon. Durch einen Blickwechsel
vom einzelnen Korper auf gesellschaftliche Fragen fallt
auf, dass ,,Anderssein® eine weitverbreitete Lebenserfah-
rung darstellt statt eine vermeidenswerte Ausnahme zu
sein.

Schock, Abwehr und Ambivalenzen sind normale Reakti-
onen auf eine pranatale Behinderungsdiagnose. ,Normal“
heiBt allerdings nicht, dass das auch so bleiben muss.
SchlieBlich sind negative Reaktionen auf Menschen mit
Behinderungen oder negative Annahmen tber ein Leben
mit einer Behinderung zwar ,normal“ im Sinne von weit
verbreitet, aber nicht im Sinne von gesellschaftlich
erwinscht. Genauso wie gegen Rassismus oder Homo-
phobie sollten auch in diesem Bereich Anstrengungen
unternommen werden, um diese feindlichen oder abweh-
renden Einstellungen zu bekampfen und abzubauen.

Ob selektive pranatale Diagnostik tatsachlich der Inklusi-
on entgegenwirkt ist eine offene Frage - zu schlecht ist
die Datenlage in Bezug auf die unterschiedlichen Moti-
vationen fur pranatale Tests und ihre gesellschaftlichen
Auswirkungen. Umgekehrt konnte aber Inklusion dazu
beitragen, Unkenntnis Gber und Angst vor Behinderung
abzubauen und so einiges an pranatalen Tests Uberflussig
erscheinen lassen.

Aktuell gibt es wieder eine gesellschaftliche Diskussion
um Pranataldiagnostik, die sich vor allem um den nichtin-
vasiven Bluttest auf die Trisomien 13, 18 sowie 21 und
eine magliche Finanzierung durch die Krankenkassen
dreht. Im Sommer will der gemeinsame Bundesaus-
schuss dariber entscheiden, ob der Test in die Kranken-
kassenversorgung Ubernommen wird. Einige kritische
Abgeordnete haben daflr gesorgt, dass es dazu auch
eine Orientierungsdebatte im Deutschen Bundestag
geben wird. Ich wirde mir winschen, dass diese dazu
beitrégt, die Vorurteile iber und die Angste vor Behinde-
rung abzubauen.
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Sehr geehrte Damen und Herren,

Als Frau Bdricke und ich im November 2018 dariber
sprachen, dieses Thema in lhre Fachtagung aufzuneh-
men, war der aktuelle Gesetzentwurf noch nicht auf dem
Tisch. Skepsis durfte man aber bereits haben, was unter
den Bedingungen der GroBen Koalition zustande kommen
wirde. Und das hat sich bestatigt. Dieses Thema hat
eine Geschichte, an die ich mit diesem Vortrag erinnern
mochte und es geht um zentrale Argumentationsketten,
zu deren Reflexion ich Sie einladen mochte - ist es doch
wichtig, eine Haltung dazu zu haben, wenn man in einem
fachlich und fachpolitisch so herausgehobenen Arbeits-
feld tatig ist wie Sie.

Seit November 2017 ist er in aller Munde, der § 219a
StGB, das sogenannte Werbeverbot fir den Schwan-
gerschaftsabbruch. Was war passiert? Anzeigen nach
diesem Paragrafen gab es schon seit langerem. In den
letzten zwei Jahren haben sie sich nahezu verdoppelt.
Indes: Nur wenige wurden verfolgt. Staatsanwalte haben
entweder keine Klage erhoben, weil sie Information eben
doch nicht fiir Werbung hielten oder Arzt_innen haben
ihre Informationen von der Internetseite genommen - ein
Ordnungsgeld bezahlt. Nun aber hat sich etwas geandert:
Kristina Hanel hat es gewagt, sich zu wehren. Inzwi-
schen sind ihr andere gefolgt: Nora Szacz und Natascha
Nicklaus aus Kassel, Bettina Gaber aus Berlin. Diese
Arzt_innen wollten nicht hinnehmen, dass eine sachliche
Information zu einer noch dazu rechtskonformen Hand-
lung als Werbung fir Abtreibung diskreditiert wird, haben
ihre Internetseite nicht verandert, wollen das Recht auf
Information durchfechten - im Interesse ihrer Patientin-
nen und um dem steigenden Druck gegen Arzt_innen
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etwas entgegen zu setzen. Wer initiiert diese Anzeigen-
kampagnen? Eigentlich fuBt das alles auf der ,,Initiative®
von lediglich anderthalb Leuten. Der beriihmt beriichtigte
und leidenschaftliche Abtreibungsgegner Klaus Gunter
Annen, Inhaber der Internetseiten abtreiber.com und
babycaust.de, bristete sich damit, seit 2006 bis heute
uber 170 Anzeigen gestellt zu haben. In der letzten Zeit
hinzugekommen ist ein Mathematikstudent mit Sen-
dungsbewusstsein - die taz.die tageszeitung hatte ihn
interviewt.

1. Die Diskussion zum Schwangerschaftsabbruch
in Deutschland kam wieder in Gang. Das ist hoch
bedeutsam. Veranderungen im fest gezurrten § 218
StGB-Konstrukt wurden greifbar. Nach der gesetzli-
chen Neuregelung des Schwangerschaftsabbruchs
Mitte der 90er Jahre war eine merkwirdige Ruhe
eingetreten. Lange vorbei die Zeiten, da auf De-
monstrationen in der Bundesrepublik Deutschland
die Streichung des § 218 StGB gefordert wurde
oder auch spaterhin im Einigungsprozess der beiden
deutschen Staaten die Beibehaltung der Gesetz-
gebung der Deutschen Demokratischen Republik,
der fortschrittlichsten Regelung, die auf deutschem
Boden jemals existierte. Die Politik hatte 1995 einen
Kompromiss gefunden, mit dem man sich arrangier-
te, einen reformierten § 218 StGB: Parteien (auBer
DIE LINKE. - damals PDS - nicht), Verbande (es ging
um Fordermittel und Arbeitsplatze), Medien (wenn
Uberhaupt, dann war mit moralisierendem Herange-
hen an das Thema besser Schlagzeile zu machen),
aber auch von den Frauen selbst war kein nennens-
werter Protest zu horen.



Was war geschehen? Der Schwangerschaftsabbruch
war im Zuge der Neuregelung nun zwar im Strafrecht
fixiert, aber faktisch auf eigenen Wunsch der Frau
moglich: fur die alten Bundeslander ein grofer Fort-
schritt, fir die neuen nicht - aber was galt das schon.
Und die Frauen im Osten hatten im Einigungstohuwa-
bohu meist andere Probleme zu bewaltigen, als sich
in die eventuell mogliche Situation einer ungewollten
Schwangerschaft hinein zu versetzen und auf die
StraBe zu gehen. Sie lernten dann damit zu leben und
freundliche sowie kompetente Berater_innen mach-
ten die reale Situation (Schwangerschaftsabbruch

ist eine Straftat und nur in Ausnahmen maglich, das
Bundesverfassungsgericht hat eine grundsatzliche
Gebarpflicht konstatiert.) auch nicht ganz so spr-
bar. Viele wissen nicht mal mehr, dass der Abbruch
im Strafgesetzbuch geregelt ist, die Pflichtberatung
nimmt man an oder hakt sie ab - ein Sonderthema,
gern dazu ein andermal mehr. Der Abbruch einer
ungewollten Schwangerschaft ist ja zugéanglich, wenn
man sich an das vorgeschriebene Prozedere hélt.

Die Bevolkerung insgesamt toleriert die gegenwarti-
ge rechtliche Regelung weitgehend, so einschlagige
Befragungen. Und die jahrlange Fokussierung auf den
Status des ungeborenen Lebens im Verein mit der
Wirkmacht der Bilder von so schonen wie verletzli-
chen Embryonen und Foten starkte die Implementati-
on des § 218 StGB im Bewusstsein vieler. Die tiefer-
gehende Bedeutung, die subversive Wirkung eines
konservativ konzipierten Lebensschutzes in diesem §
218 StGB-Konstrukt war vielen kaum sichtbar.

Die spektakulare Verurteilung von Kristina Hanel

hat schlaglichtartig die wirkliche Situation bewusst
werden lassen. Wir leben in einer modernen Informa-
tionsgesellschaft und in einer hochsensiblen Frage
menschlichen Lebens soll es nicht moglich sein,

sich zu informieren, werden Arzt_innen verfolgt und
verurteilt, wenn sie sachlich informieren, tber das
was sie rechtskonform tun. Fir viele ein unglaublicher
Vorgang. Man ging wieder auf die Strafe.

. Die Medien haben sich zunachst zentral auf die

Skandalisierung des Prozesses fokussiert, aber
mehr und mehr das Thema erweitert. Ich habe viele

junge Journalist_innen kennen gelernt, die sich

der Tragweite des Themas zunachst nicht bewusst
waren und sich dann sehr engagiert in Recherchen
und Berichterstattungen hinein begeben haben. Die
grundsatzliche rechtliche Situation in Deutschland
wurde kritisch beleuchtet: Folgerungen der straf-
rechtlichen Sanktionierung fir die Versorgungssitu-
ation, das Agieren der Abtreibungsgegner_innen in
ihrer Vernetzung bis in die Politik hinein, das Klima
und das damit verbundene Bedrohungspotential fir
Arzt_innen und die Schwierigkeiten von Frauen, in
einer emotional bedeutsamen Situation ihres Lebens
schnell die notwendigen Informationen zu erhalten...
Die etwas abstrakte Begrifflichkeit der ,,sexuellen
und reproduktiven Gesundheit und Rechte® war auf
einmal mit Leben gefiillt.

. Esist beeindruckend, das Spektrum der Verbande

und Initiativen zu erleben, die klar fiir eine Strei-
chung des § 219a StGB votierten. Zunachst waren
es Akteure wie das Biindnis fir sexuelle Selbstbe-
stimmung und die Personen um die Internetplatt-
form ,,Solidaritat fir Kristina®. Dann Verbande wie
pro familia, die Arbeiterwohlfahrt, die Humanisti-
sche Union, der Deutsche Juristinnenbund und der
Deutsche Arztinnenbund, aber auch der Marburger
Bund, sogar der eher konservative Berufsverband
der Frauenérzte, die evangelischen Frauen in
Deutschland und viele andere. Schriftliche State-
ments, fachliche Positionierungen, Erklarungen in
den Medien, aber auch die Initiierung von Fachver-
anstaltungen und Vorortprasenz bei Gerichtsver-
handlungen etc.

. Die Politikebene war gefragt. Schon frih, direkt zum

Prozess gegen Kristina Hanel, forderten BUNDNIS
90/DIE GRUNEN, DIE LINKE. und SPD die Streichung
des § 219a StGB und begrindeten dies mit den
Informationsrechten der Frauen und Arzt_innen. Aus
der FDP horte man Streichungsforderungen ebenso
wie die abgeminderte Forderung, den § 219a StGB
zu a@ndern - spater dann klar die Entscheidung pro
Streichung. Gegen eine Streichung: die CDU/CSU
und ohnehin fur Verscharfungen im Abtreibungsrecht
die AfD.
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Bereits im Dezember 2017 beziehungsweise Januar 2018
war aus der SPD Widersprichliches zu vernehmen. Wah-
renddessen BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und DIE LINKE.
ihre Gesetzesentwdlrfe (Streichung) eingebracht hatten,
blieb der avisierte Entwurf der SPD aus. Man hatte sich
in Koalitionsverhandlungen begeben. Das Abtreibungs-
thema ist traditionell eines, das eine Nagelprobe zu
setzen in der Lage ist. Stimmen, die nunmehr nur fir eine
Anderung des § 219a StGB votierten, mehrten sich in der
SPD. Das wirde die zum Greifen nahe Moglichkeit der
Streichung des § 219a StGB torpedieren, da nunmehr
keine Mehrheit im Deutschen Bundestag zu finden ware.
So kam es dann am 22. August 2018 zur ersten Lesung
der Entwiirfe von BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und DIE
LINKE. Der Tagesordnungspunkt rutschte ans Ende eines
langen Sitzungstages, wurde gegen 21:30 Uhr aufgerufen
und alle Parteien gaben ihre Statements ab. Wer das Gru-
seln lernen mochte, sehe sich die Aufzeichnungen im In-
ternet an - insbesondere die Argumentationen der CDU/
CSU-Fraktionsvertreter_innen sowie der AfD: Der Schutz
des ungeborenen Lebens sei nicht gewahrleistet, bislang
habe es keine Informationsdefizite gegeben, und wenn,
dann lieBe sich das auf der Grundlage der bestehenden
Gesetzeslage l6sen. Horrorbilder Gppiger Werbungen

pro Abtreibung wurden ebenso an die Wand gemalt wie
die Gefahr der Bagatellisierung und Normalisierung von
Abtreibung beschworen.

Mit dem Koalitionsentscheid Anfang Méarz 2018 war klar,
dass die urspringlich fir April angedachte erste Anho-
rung von Sachverstandigen durch den Rechtsausschuss
des Deutschen Bundestages verschoben wirde. Die SPD
erhielt - unter der Leitung von Dr. Katarina Barley - das
Bundesministerium der Justiz und fur Verbraucherschutz
sowie den Auftrag, einen Kompromiss zu finden. Das
hieB nun ,lange Bank®, weil: Wie sollte der aussehen?
Das Alles klang bereits verdachtig nach Suche nach Mog-
lichkeiten, den § 219a StGB beizubehalten, vielleicht ein
wenig zu verandern, vor allem aber dafur zu pladieren,
dass die Schwangerschaftsberatungsstellen ja informie-
ren konnten - es war zu befiirchten, dass man dies noch
klarer fixieren wird, als bislang im Schwangerschaftskon-
fliktgesetz. Aber dazu spater im argumentativen Teil. Zwi-
schen BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und DIE LINKE fanden

34

Gespréache der Abgeordneten mit ihren Referent_innen
und Expert_innen statt, um die noch bestehenden Mog-
lichkeiten auszuloten. Die FDP lud zu einem 6ffentlichen
Hearing. Bundesgesundheitsminister Jens Spahn sprach
mit Verbanden.

Und endlich fand am 27. Juni die dffentliche Anhdrung im
Rechtsausschuss statt, mit den zu erwartenden Voten
der durch die jeweiligen Parteien geladenen Expert_in-
nen. Mit der Verzdgerung bis zur Sommerpause hatten
sich SPD und CDU eine Verschnaufpause organisiert,
das Thema aber blieb weiter in der Offentlichkeit, neue
Anzeigen und die Ankindigung der Kasseler Verhandlung
taten ihr Ubriges. Insbesondere bedeutsam die Revisi-
onsverhandlung gegen Kristina Hanel vor dem Oberlan-
desgericht Frankfurt am Main mit der Bestatigung des
erstinstanzlichen Urteils und der spektakularen Bewer-
tung durch den Richter. Der Herbst brachte: nichts. Dann
am 12. Dezember der stolz vorgetragene Kompromiss. Er
zeigte die Wankelmutigkeit der SPD auf traurigste Weise -
was tut man nicht alles fur die Erhaltung der GroBen Koa-
lition und die Vermeidung von Neuwahlen: kein Informati-
onsrecht der Arzt_innen, Beibehaltung des § 219a StGB,
Listen durch die Bundeszentrale fur gesundheitliche Auf-
klarung sowie Bundesarztekammer und - als Kronung -
eine Studie zu den seelischen Folgen (Parental Alienation
Syndrome lasst griiBen). Tiefes Entsetzen allerorten: Das
mobilisierte noch einmal die innerparteilichen Debatten
in der SPD, vor allem aber die Proteste in der Offentlich-
keit. Und tatsachlich scheint der Referentenentwurf nun
diese Kritiken partiell aufzugreifen, aber es ist ein typi-
scher schlechter Kompromiss: Nun ist sogar Arzt_innen
erlaubt Uber die Tatsache, dass sie Schwangerschaftsab-
briche durchfihren - allerdings nur grundsatzlich, nicht
im Detail - zu informieren. Weiteres soll eine Uberregiona-
le Liste von Bundesarztekammer und Bundeszentrale fur
gesundheitliche Aufklarung - basierend auf der freiwilli-
gen Meldung durch die Arzt_innen selbst - enthalten und
damit Frauen und Beratungsstellen zur Verfigung stehen.
Hort sich gut an? Ist eine Nebelkerze - ich komme spater
darauf zurlck! Die Studie zu den seelischen Folgen ist
nicht mehr enthalten, kommt aber durch die Hintertdr im
Ressort von Herrn Spahn - das Bundeskabinett beschloss
kurzerhand zeitgleich finf Millionen Euro dafur zur Ver-
fugung zu stellen. Als Trostbonbon die Erweiterung der



Altersgrenze der Kostenibernahme von Kontrazeptiva auf
22 Jahre - blanke Willkdr.

Bevor ich diesen Gesetzentwurf zusammenfassend be-
werte, mochte ich Sie einladen, mit mir der Frage nach-
zugehen, was die argumentativen Hintergrinde sind, die
immer wieder bemuht werden, um eine wirklich liberale
Losung zu vereiteln. Das lasst verstehbarer werden, was
hier passiert, geht es doch beim § 219a StGB nicht um
ein Detailproblem, sondern um die Folgen einer grund-
satzlichen Tabuisierung von Schwangerschaftsabbriichen
in der Gesellschaft. Aus ideologischen Grinden wird an
einem verzichtbaren Paragrafen festgehalten - eine wis-
senschaftliche Basis gibt es nicht, empirische Befunde
werden ignoriert oder nicht erstellt.

1. Zentrales konservatives Argument: Das Schutzkon-
zept flr ungeborenes Leben erfordere das Gesamt-
paket der §§ 218, 219 StGB - inklusive § 219a StGB.

Die dahinter stehende Argumentationslogik: Jede
Anderung des Gesamtkonstrukts, gar ein Verzicht auf
den § 219a StGB, bedeute eine Schmalerung dieses
Schutzanspruchs. Damit befinden wir uns sofort in
einem verfassungsrechtlich relevanten Feld. Das Bun-
desverfassungsgericht hat 1975 und 1993 die MaB-
stabe - in Stein gemeiBelt - gesetzt. Begeben wir uns
einmal in die Logik des existierenden Gesetzes - es ist
schlieBlich der Kern lhres Arbeitsfeldes. Danach ist
der Schutzauftrag fur das Ungeborene durch die §§
218, 218a-c und 219 StGB und das darauf basierende
Schwangerschaftskonfliktgesetz verwirklicht. Inwie-
fern? Ein Schwangerschaftsabbruch ist in Deutsch-
land grundsatzlich als Straftat gegen das Leben im
sechzehnten Abschnitt des StGB - nach Mord, Tot-
schlag, Totung auf Verlangen - geregelt. Der 1995 neu
geschaffene § 219 StGB sollte den Schutz des unge-
borenen Lebens bei einem Abbruch nach § 218a Abs.
1 StGB - auf Verlangen der Frau - gewahrleisten. Bei
einer medizinischen oder kriminologischen Indikation
war beziehungsweise ist dies durch die arztliche Ein-
schatzung sicher gestellt; beim Abbruch auf Verlan-
gen der Frau fehlt eine solche Instanz, ist es ja ,,nur®
die Frau mit ihrer Interessenlage - deshalb die Pflicht-

beratung mit inrem Zielauftrag. Mithin: Dem Schutz-
auftrag ist durch Indikation oder Beratungspflicht ent-
sprochen und grundsatzlich durch die rechtliche und
gesellschaftliche Missbilligung, die der § 218 StGB
ausdrickt. Er braucht den § 219a StGB nicht - noch
dazu bestand er bereits weit vor der Festlegung des
Lebensschutzes als Staatsauftrag in den Urteilen des
Bundesverfassungsgerichtes. Er wurde 1995 ,nur®
umnummeriert von § 219 StGB in § 219a StGB. Wenn
Frauen Arzt_innen fiir die medizinische Versorgung
zum Schwangerschaftsabbruch in Anspruch nehmen,
ist die Entscheidung getroffen und hat die gesetzlich
vorgeschriebene Beratung bereits stattgefunden. Da-
mit ist ein Abbruch straffrei moglich. Was Frauen jetzt
brauchen, ist ein niedrigschwelliger Zugang zu den
Informationen, der sie die Schritte gehen lasst, fir
die sie sich rechtskonform entschieden haben. Eine
straffreie Handlung nachtréaglich zu behindern - als
rechtswidrig zu stigmatisieren - ist zumindest ein ek-
latanter Wertungswiderspruch - eigentlich Ausdruck
eines Bestrafungsimpulses.

. Es ist weiterhin wertungswiderspruchlich, wenn ein

Hinweis auf die Durchfihrung von nach § 218a StGB
nicht strafbaren Schwangerschaftsabbrichen dazu
fiihrt, dass gegen Arzt_innen strafrechtlich ermittelt
wird.

Dies fuhrt zu einer eklatanten Rechtsunsicherheit bei
den Professionellen. Die steigende Zahl der Anzei-
gen gegen Arzt_innen spricht fiir sich. Es ist eine
Bedrohungssituation entstanden, die dazu beitragt,
dass sich zunehmend Arzt_innen aus der Abbruch-
versorgung zurickziehen. Es gibt ernste Hinweise
auf erhebliche Versorgungsdefizite: eklatant die
Situation in Bayern, aber auch in Hessen, Nieder-
sachsen etc. Die taz.die tageszeitung hat dies gut
aufgearbeitet. Eine Recherche der ARF stellte gar fur
die Zeit zwischen 2006 und 2016 einen Rickgang
arztlicher Versorgungsangebote von 40% fest. Das
ist in mehrfacher Weise ein Skandal. Das Schwan-
gerschaftskonfliktgesetz spricht in § 13 (2) von der
Pflicht, ein ,,ausreichendes Angebot ambulanter und
stationdrer Einrichtungen vorzuhalten®. Uberpriift wird
das nicht, geschweige denn beeinflusst. Wie sollte er

35



36

auch konnen? Stichwort: Weigerungsrecht. Offizielle
Analysen und Konzepte zur Versorgungssituation
durch die Bundeseben lassen bislang auf sich warten,
so auch zu dem skandaldsen Umstand, dass Schwan-
gerschaftsabbruch kein Bestandteil der arztlichen
Aus- und Weiterbildung ist, es weder Leitlinien noch
Standards gibt, keine medizinische Forschung - wie
auch, bei einem Straftatbestand. Die durch Journa-
list_innen und Beratungsverbande wie pro familia
reklamierten dramatischen Entwicklungen fuBen auf
tiefgehenderen Problemlagen: Es geht nicht nur um
die Folgen der Anzeigen nach § 219a StGB, sondern
darum, dass Arzt_innen sich mit dem Schwanger-
schaftsabbruch in einem Leistungsfeld bewegen, das
generell strafrechtlich sanktioniert ist durch den §
218 StGB. Keine andere arztliche Leistung ist dies:
Welcher Arzt will es sich in dieser Situation zumuten,
diese Leistung anzubieten oder auch Uberregional auf
einer exklusiven Liste zu veroffentlichen? Das setzt
eine Haltung voraus. Die, die noch Abbriche durch-
fiihren, fiihlen sich nicht selten in der Arzteschaft ih-
rer Regionen stigmatisiert und sind zum Teil aufgrund
der bestehenden Bedarfe in Relation zu den wenigen
anbietenden Arzt_innen so (iberfordert, dass sie sich
zum Beispiel nicht mal trauen, in den Ruhestand zu
gehen, weil es dann niemanden mehr gibt, der fir

die Frauen da ist - so Arzt_innen in Passau und in
Munchen. In Berlin und Brandenburg mag das noch
anders sein. Ein Kreislauf fiir Arzt_innen, ihre Bereit-
schaft zum Schwangerschaftsabbruch betreffend. Mit
Versorgungssicherheit hat das nichts zu tun. Der §
219a StGB ist zwar nur eine Ursache fir diese Situa-
tion, aber eine bedeutsame und es bestiinde hier und
jetzt die Moglichkeit dies zu andern - ein Signal zu
setzen. Wird aber nicht.

Immer wieder wurde und wird beim Votum fir die
Beibehaltung des § 219a StGB mit einer Normalisie-
rungs- und Bagatellisierungsgefahr argumentiert.

Das geht nicht nur sachlich fehl, sondern ist auch
zynisch: Der Normalisierungsbegriff setzt einen
Standard, der alles davon Abweichende als unnormal
ansieht und implizit als verurteilenswert diskreditiert.
Eine gute Frau tragt aus, ein guter Arzt totet kein

Leben. Auch wenn dies der Logik der strafrechtlichen
und gesellschaftlichen Missbilligung des §§ 218 ff.
StGB folgt - also einem normativen Konstrukt, so ist
dies nahezu absurd angesichts der faktischen Reali-
tat, dass fast jede vierte Frau einmal in ihrem Leben
einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen lasst
und dies einer der am meisten durchgefihrten gyna-
kologischen Eingriffe ist.

Zum einen: FinfunddreiBig reproduktive Jahre im
Leben einer heterosexuell orientierten Frau sind nun
einmal mit der Moglichkeit verbunden, dass Verhu-
tung misslingen kann oder nicht stattgefunden hat.
Welches technizistische, menschenfeindliche Bild
von Verhitung und Sexualitat steht hiereigentlich im
Raum, erst recht das Diktum der Gebarpflicht? Unge
wollte Schwangerschaften kommen vor in Frauenle-
ben - wird es immer geben. Moralische oder rechtli-
che Sanktionen verhindern diese nicht, beeinflussen
aber die Bedingungen, unter denen Frauen, Manner
und Arzt_innen mit dieser Situation umgehen kdénnen.

Zum anderen: Die Mehrheit der ungewollt schwan-
geren Frauen (57%) entscheidet sich aus den
verschiedensten Grinden gegen einen Schwan-
gerschaftsabbruch. Und: Die Entscheidung fur den
Schwangerschaftsabbruch einer ungewollten Schwan-
gerschaft trifft keine Frau mal eben so - weil ein Ur-
laub ansteht, ein Poster so schon bunt ist oder ein_e
Arzt_in oder eine Klinik auf ihrer Internetseite tiber
die Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruches
informiert. Welche moralische Diskreditierung steckt
in diesem Argument der Normalisierungsgefahr!? Eine
ungewollte Schwangerschaft ist eine sehr besondere
Situation im Leben einer Frau und sie findet ihre Ant-
wort und bestenfalls eine_n ihre Entscheidung sehr
wohl respektierende_n Arzt_in.

Der § 219a StGB - auch in seiner Uberarbeiteten Fas-
sung - schrankt Frauen in ihrer Informationsfreiheit
und ihren Personlichkeitsrechten nach wie vor einzig-
artig ein. Diese Argumentationsweise der Normalisie-
rungs- und Bagatellisierungsgefahr ist inadaquat zur
wirklichen Situation. Und sie spricht fur ein wirklich
mehr als Uberlebtes Frauenbild - behandelt sie implizit



als unmindig, ihre Entscheidung eigenstandig und
verantwortlich zu treffen.

Bis vor kurzem wurde noch argumentiert, Beratungs-
stellen und Behdrden wiirden hinlanglich iber Arzt_
innen informieren, die Schwangerschaftsabbriche
durchfihren. Diese Kann-Bestimmung fiihrte aber
keinesfalls zu einer befriedigenden Praxis.

Zunéchst die kommunalen oder Landesbehorden: Es
gab nur wenige, die diese Informationen Uberhaupt
oder niedrigschwellig vorhalten. Eine Journalistin von
Bayern 2 hat in ihrer Sendung am 19. Februar 2018
ihre Odyssee exemplarisch beschrieben: Landes-
behdrden, kommunale Behdrden, Krankenversiche-
rung... Niemand hat oder gibt die Informationen

- der eine verweist auf den anderen... In Berlin wird

- basierend auf freiwilligen Angaben der Arzt_innen -
eine Liste erstellt, so wie in einigen anderen Regionen
oder Bundeslandern auch. Derartige Listen konnen
nicht vollstandig sein, missen besténdig mit hohem
Aufwand aktualisiert werden und enthalten lediglich
Adressen, nicht aber fir Frauen so bedeutsame Anga-
ben wie: Bis zu welcher Woche werden in dieser Pra-
xis Schwangerschaftsabbriche durchgefihrt, nach
welcher Methode, was muss gegebenenfalls noch
beachtet werden etc. Und haufig bieten Arzt_innen
den Schwangerschaftsabbruch nur fur ihre eigenen
Patientinnen an und nicht generell. Das wird auch

bei Uberregionalen Listungen durch die Bundeséarzte-
kammer und die Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung nicht anders sein. Zudem: Auf der eigenen
Internetseite im Rahmen eines Gesamtleistungsange-
bots auch Uber Schwangerschaftsabbriiche zu infor-
mieren ist fiir Arzt_innen offenbar schon eine Her-
ausforderung, hat aber im Kanon dieser Leistungen
seinen Platz. Wer will auch noch auf eine Uberregiona-
le ,,Abtreiber_innenliste®. Und was fur ein skandaldser
Umstand, so einen kostenintensiven Umweg zu gehen
fiir ein so defizitdres Ergebnis, statt Arzt_innen die
sachliche Informationsmaoglichkeit einzuraumen - was
sonst eigentlich ihre Pflicht ist. Mahnwachen lassen
griBen.

5. Und Beratungsstellen? Auch sie kdnnen nur Gber die

Arzt_innen informieren, die sie kennen. In Passau ist
das Uberschaubar (nur einer), in manchen anderen
Orten keiner (Fulda verweist an Kliniken in Frankfurt
am Main oder Wirzburg), in anderen Regionen, insbe-
sondere GroBstadten, ist es noch anders. Beratungs-
stellen kennen in der Regel nur den- / diejenigen, die
im unmittelbaren Umfeld praktizieren. Da sich nur
wenige Arzt_innen aktiv in Beratungsstellen melden,
muissen Informationen bestandig recherchiert werden
- ebenso weil sich Praxisleistungen andern. So blie-
ben bisher auch diese Listen bei Beratungsstellen nur
bedingt aussagefahig - was helfen sie einer Potsda-
mer Studentin, die ihren Abbruch in ihrer Heimatstadt
Aachen vornehmen lassen will. Zudem: Zahlreiche
Beratungsstellen verschiedener Trager waren sich
unsicher, was sie dirfen oder sie haben sogar von
ihrer Kommune ein diesbezigliches Verbot erhalten.
Bei der Suche der Politik nach einem neuerlichen
Kompromiss in der Abtreibungsfrage stand demzu-
folge eine Informationspflicht der Beratungsstellen
ganz obenan. Naturlich ist es gut, wenn Beratungs-
stellen gut informieren kdnnen, unter anderem auf
der Basis einer Uberregionalen Erfassung, aber das
ersetzt nicht die direkte Informationsmaoglichkeit von
Arzt_innen - ergénzt sie allenfalls. Eine bleibende
Einschrankung ist ein Zeichen der nach wie vor be-
stehenden grundlegenden inhdrenten Diskreditierung
von Arzt_innen und Frauen im Kontext von Schwan-
gerschaftsabbrichen.

Immer wieder wird durch die Streichung des § 219a
StGB in der Werbungsfrage ein rechtliches Vakuum
befirchtet. Das ist mitnichten so, wenn bestimmte
Aspekte mitgedacht werden.

Das éarztliche Berufsrecht fixiert Rechte und Pflich-
ten zu sachgerechter und angemessener Informati-
on sowie Verbote von anpreisender, irrefihrender,
vergleichender Werbung. Aber: Es ist kein bundes-
einheitliches Recht und es dabei zu belassen, bringt
die Gefahr mit sich, dass die Bundeslander die
berufsrechtliche Ausgestaltung sehr unterschiedlich
handhaben kénnen und Arzt_innen im Falle der Félle
unkalkulierbare Rechtswege beschreiten mussen.
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Das ist also keine ausreichende Option. Bundes-
einheitliche Regelungen konnten gefunden werden.
Das Heilmittelwerbegesetz bote dazu Moglichkeiten,
ebenso unter Umsténden das Schwangerschafts-
konfliktgesetz - so der Deutsche Juristinnenbund.
Eine bloBe Reform des § 219a StGB wiirde zudem
Auslegungsspielraume bestehen lassen, die - wie
schon heute - geeignet sind, Druck auf Arzt_innen
auszuiiben. Was zum Beispiel unterscheidet eine
»grob anstoBige“ Werbung von einer ,,anstoBigen®,
und ware diese dann erlaubt oder wie ist Uberhaupt
die Trennscharfe zwischen Werbung und Information,
wenn ,Lebensschitzer® agieren? Merkwirdig zudem,
was Streichungsgegner_innen veranlasst, auf einmal
allerorten grob anstoBige Werbung zu befirchten. Die
tatsachlich grob anstoBigen Darstellungen von Abtrei-
bungsgegner_innen auf ihren Internetseiten scheinen
nicht gegen Personlichkeitsrechte von Frauen und
Arzt_innen zu verstoBen, so immer wieder Urteile,
was diese hinzunehmen haben.

Ein internationaler Vergleich zeigt die beschamende
Umgangsweise in Deutschland. Dieser Eingriff in

die Informationsfreiheit von Arzt_innen und Frauen
ist meines Erachtens einzigartig in Europa. Selbst
Lander, die ebenfalls strafrechtliche Regelungen
haben, unter anderem GroBbritannien, Osterreich und
Schweiz, kennen kein derartiges Verbot. Ein Klick im
Internet und den Frauen sind die Klinik- oder Praxis-
adressen verflgbar. In Frankreich zum Beispiel ist
der Schwangerschaftsabbruch nicht strafrechtlich
geregelt, sondern im Gesundheitsgesetz. Es gibt eine
staatliche Internetseite, aus der alle Informationen in-
klusive der Adressen zu entnehmen sind. Und zuver-
lassig ist die Liste, weil der Abbruch Kassenleistung
ist und die Liste jahrlich dartber abgeglichen wird.
Deutschland gibt sich gern als fihrende Nation in
Europa - hier ist ein sehr trauriges Kapitel aufgeschla-
gen, wird eine unwirdige Situation hingenommen und
der Gesetzentwurf macht es nicht besser.

 Arzt_innen diirfen nun zwar grundsatzlich dariiber
informieren, dass sie Schwangerschaftsabbriiche
durchfihren, aber weder mit welcher Methode, ab
und bis zu welcher Woche und andere relevante
Details.

e Die durch die Bundesarztekammer erstellte und
die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
veroffentlichte Liste, die diese Informationen ent-
halten darf, wird hochst unvollstandig sein. Sie
basiert auf der Selbstnennung der Arzt_innen. Ein
hektischer Praxisalltag 1dsst versdumen, Anderungen
im Leistungsprofil mitzuteilen, gegebenenfalls auch
PraxisschlieBungen, wenn man tberhaupt eine derart
exponierte Liste will - bei diesem Klima in Deutsch-
land.

 Denn: Nach wie vor werden Arzt_innen fiir eine
legale Leistung stigmatisiert und Frauen in ihrem
Informationsrecht beschnitten.

* Die Kostenibernahme fir Verhltung bis 22 Jahre ist
offenbar ein ,Trostbonbon®. Die Kosteniibernahme
muss grundséatzlich geregelt werden - seit Jahren
wird dies gefordert, aber auch eine jingst stattgefun-
dene Anhorung gab keinen Anlass zur Hoffnung auf
baldige Losung. Die Kostenlibernahme braucht einen
anderen gesetzlichen Platz. Mit dem Thema Informa-
tion / Werbung Schwangerschaftsabbruch / § 219a
StGB hat das gar nichts zu tun.

* Statt einer Studie zu seelischen Folgen sollte der
Bundesminister fir Gesundheit dringendst eine
Studie zur Versorgungssituation - und zwar in ihren
qualitativen und quantitativen Aspekten - in Auftrag
geben.

 Die Gefahr der Ruhigstellung der Offentlichkeit durch
einen halbherzigen Kompromiss, der keine wirkliche
Losung darstellt, droht - ahnlich der Situation Mitte
der 90er Jahre. Die Protestenergie der letzten Mona-
te konnte verpuffen.

Umso wichtiger, dass Fachverbande wie die Arbeiter-
wohlfahrt, das Deutsche Rote Kreuz und pro familia
sofort ihre begriindete Kritik geltend gemacht haben.
Und ausgesprochen wichtig, dass auch der offentliche
Widerstand aufrechterhalten werden kann.



ENDE DER GUTEN HOFFNUNG? — KONSEQUENZEN
UND UMGANG MIT SELBSTBESTIMMTEN
ENTSCHEIDUNGEN UND ZUM UMGANG MIT DER

SCHULDFRAGE.

Franziska Riebesel, Seelsorgerin
Klinikum Ernst von Bergmann

Meine Arbeit als Seelsorgerin in der Klinik:

Mein Name ist Franziska Riebesel. Ich arbeite als Seel-
sorgerin im Klinikum Ernst von Bergmann in Potsdam
und bin in dieser Profession fur das gesamte Frauen- und
Kinderheilzentrum des Klinikums zusténdig. In diesen Be-
reich fallen die Begleitung und Bestattung bei Fehl- und
Totgeburten und Spéatabbrichen, die Trauerbegleitung
der Frauen und Familienangehdrigen in der Klinik - vor
und nach der Bestattung, die Trauergruppe fir verwaiste
Eltern, die Durchfihrung der Erdsammelbestattung fur
stillgeborene Kinder sowie der jahrliche Gedenkgottes-
dienst fir verwaiste Eltern mit betroffenen Familien.
Dabei arbeite ich eng mit dem Chefarzt, den Hebammen
und Schwestern im Kreisaal zusammen. In Krisensitua-
tionen von Frauen und Eltern von stillgeborenen Kindern,
aber auch bei anderem Gesprachsbedarf von Patient_in-
nen werde ich in den KreiBsaal und auf andere Stationen
der Geburtshilfe, die Neonatologie, die Gynakologie und
die Kinderstation, gerufen. Jahrlich gibt es circa drei
Erdsammelbestattungen fir stillgeborene Kinder auf dem
neuen Sternenkindergréberfeld des Neuen Friedhofs
Potsdam, die ich zusammen mit den Seelsorgerinnen des
Alexianer St. Josefs-Krankenhauses Potsdam-Sanssouci
halte. Eine Fotografin - selbst verwaiste Mutter - beglei-
tet uns dabei. Entgegen aller Angst, es konnte die Eltern
im intimsten Moment der Trauer stéren und unangemes-
sen sein, zeigt sich schnell, dass die Fotografin einerseits
sehr sensibel vorgeht und dass andererseits, weil es oft
die einzigen Fotos sind, die Eltern Uberhaupt haben, um
ihr Kind nicht zu vergessen, die Bilder sehr nachgefragt
werden.

2014 erarbeitete ich in enger Zusammenarbeit mit dem
Chefarzt des KreiBsaals und der Friedhofsverwaltung
den Flyer ,,Im Gedenken an die stillgeborenen Kinder®.

Er ist inzwischen wiederholt in korrigierter Fassung

neu gedruckt worden. Er wird von den Schwestern und
Hebammen im KreiBsaal des Klinikums an alle betroffe-
nen Frauen und Familien verteilt. Die Resonanz darauf ist
sehr gut. Viele Frauen und Manner bedanken sich dafur,
in Kenntnis gesetzt worden zu sein und das Angebot
einer Trauerfeier auf dem Friedhof erhalten zu haben.
Zusatzlich ladt der Chefarzt die betroffenen Eltern, die ihr
Kind ab der 15. Schwangerschaftswoche verloren haben,
schriftlich zur Bestattung ein.

In der Friedenskirchengemeinde Potsdam biete ich mo-
natlich eine Trauergruppe fur verwaiste Eltern an. So kon-
nen die Frauen und Paare sich auBerhalb des Klinikums
treffen. Das Angebot besteht seit Januar 2014 kontinuier-
lich einmal im Monat und wird sehr gut angenommen und
besucht. Seit 2014 hat sich die Zahl der Eltern, die das
Angebot der offenen Trauergruppe fur verwaiste Eltern
einmal oder mehrmals in den vergangenen finf Jahren
genutzt haben, verfunffacht.

Ende der guten Hoffnung? Konsequenzen und Um-
gang mit selbstbestimmten Entscheidungen und zum
Umgang mit der Schuldfrage.

Nach den Beratungsgesprachen mit einigen Eltern be-
merkte ich, dass ich bei den Gesprachen immer am Ende
einer langen ,Kette* von Beratungsbesuchen war, die die
Eltern schon absolviert hatten.

Meist waren sie schon durch die vielen Beratungen von
Chef- beziehungsweise Facharzten, der Prénataldiagnos-
tik und der Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen

zu der Entscheidung gekommen, die Schwangerschaft
abzubrechen. Im Klinikum in Potsdam wird eine Schwan-
gerschaft durch das Team des KreiBsaales bis maximal
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zur 22. Schwangerschaftswoche eingeleitet. Danach
muss eine Frau sich in anderen Kliniken - meist Vivantes
Klinikum Neukdlln oder Campus Charité Mitte - Hilfe
suchen. Einen Fetozid durchzufihren, lehnt das Team
ab. Die Paare, die bei mir saBen, hatten also schon alles
hinter sich. Das kranke Kind war aus dem Bauch her-
aus. Das schien oft als starker Wunsch: Mdglichst alles
schnell hinter sich zu haben.

Wie sich aber zeigte, war das Gefihl, das kranke Kind
aus dem Bauch los zu sein, keine Erleichterung, sondern
nach einiger Zeit einem neuem Gefiihl gewichen: Die El-
tern sagten: ,,Ich fihle mich schuldig.“ Und fragten sich:
»Habe ich mich womaoglich falsch entschieden?“ , Hatte
es nicht doch einen anderen Weg gegeben?“ Denn es
war ja doch eine starke Beziehung zu dem Kind im Bauch
entstanden.

Das war der Kernpunkt der Gesprache. Der Wunsch
an mich war oder ist meistens zu erzédhlen, wie andere
Eltern mit der ,,Schuldfrage® leben.

Diese Erfahrungen machten mich sehr nachdenklich.

Ich wiinschte mir selbst, am Anfang der ,,Kette“ zu sein.
Einmal Eltern zu einem Zeitpunkt beraten zu konnen,

an dem sie noch vor der Entscheidung stehen, ob sie

die Schwangerschaft abbrechen sollen oder ob es nicht
leichter ware, das Kind zu tragen, bis es selbst ,,geht®. Ich
hatte ihnen gern vorher von den Erfahrungen der Eltern
erzahlt, damit sie sich darauf einstellen konnen, dass da
noch ,was“ kommt.

Durch meine langjahrige Erfahrung mit Eltern aus der
Trauergruppe weiB ich inzwischen, dass es Eltern gibt,
die am Anfang mit der Entscheidung, die Schwanger-

schaft abzubrechen, wie erldst waren, mehrere Jahre

spater diese Entscheidung aber bereuten.

Durch die vielen Gesprache habe ich inzwischen fur ein
Beratungsgespréach ein groBes Spektrum an Erfahrungen
zur Hand, wie es Eltern nach einem Schwangerschafts-
abbruch ergehen kann. Deutlich wird dabei: Eltern, deren
Kinder im Bauch geblieben sind und darin sterben durf-
ten, tragen deutlich weniger Schuldgefihle mit sich, als
Eltern, die eine Schwangerschaft bewusst abgebrochen
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haben. Das tote Kind, egal in welcher Schwangerschafts-
woche abgegangen oder wie auch immer gestorben,

ist ein Lebensthema. Die Trauer Uber den Verlust muss
verarbeitet werden, wird aber nie vergessen. Das Kind
erhalt einen Platz im Leben. Je nachdem, wie gut der
Trauerprozess gelingt, konnen Eltern das tote Kind mehr
in ihr Leben und in das eigene System integrieren und
gehen damit in der Gesellschaft, in der sie sich bewegen,
um. Das kann ganz offen sein oder aber auch verschlos-
sen in sich. Je nachdem wie der Mensch veranlagt ist.
Dieser Prozess kann kurz oder lange dauern. Die Trauer
ist eben von Mensch zu Mensch ganz verschieden. Es
gibt keine Patentrezepte. Jeder Fall will einzeln und sehr
genau betrachtet sein. Jede Frau, jeder Mann will spezi-
fisch beraten sein.

Eine Beratung bevor der Schritt des Schwangerschafts-
abbruchs vollzogen wurde, gelang dann bei einem Paar,
dessen Kind ein Turner-Syndrom aufwies - Fallbeispiel

1 -und bei einem Paar, dessen Kind ein Down-Syndrom
(Trisomie 21) aufwies - Fallbeispiel 2. Obwohl sich beide
Paare jeweils fur einen Abbruch der Schwangerschaft
entschieden, hatten sie im Vorfeld erfahren, was sie
nach dem Abbruch emotional noch erwarten kdnnte. Das
scheint mir viel sinnvoller zu sein.

Wirksame Hilfen, mit denen ich gute Erfahrungen in Be-
ratungsgesprachen gemacht habe, sind zum Beispiel die
Eltern zu bitten, genau aufzuschreiben, warum sie sich
fur den Abbruch entschieden haben. Es sollte ,,schwarz
auf weiB* irgendwo stehen. Mit allen Gefihlen, medizini-
schen Notwendigkeiten und dem, was die Eltern zu die-
ser Entscheidung gebracht hat. Dabei spielt das System,
in dem sie sich bewegen, oft auch eine entscheidende
Rolle. Wird die Trauer Uber den Verlust zu stark oder die
Schuldgefiihle nehmen zu, konnen solche Aufzeichnun-
gen Uber das ,Warum® sehr hilfreich sein und Erleich-
terung verschaffen und den Trauerprozess im Positiven
beeinflussen.

Weiterhin verarbeiten manche Eltern ihre ,Schuld“ und
den Verlust, indem sie fir andere Eltern, denen gleiches
passiert ist, karitativ tatig werden: zum Beispiel Sternen-
kinderfotografin werden, sich an ,Sternenbarchenndhen®



EXKURS

Kleinwuchs infolge des Ullrich-Turner-Syndroms

Krankheitsbild

Das Ullrich-Turner-Syndrom (UTS) ist eine Erkrankung, die nur Madchen betrifft und durch eine chromo-
somale Veranderung hervorgerufen wird. Es ist benannt nach dem amerikanischen Arzt Henry Turner
und dem deutschen Kinderarzt Otto Ullrich, die dieses Krankheitsbild in den 30er Jahren erstmals
beschrieben haben. In der Regel fehlt einem Madchen mit UTS ein X-Chromosom - manchmal ist dieses

auch nur strukturell verandert. Das Syndrom tritt mit einer Haufigkeit von 1:2.500 Madchengeburten auf.

Die verursachenden Faktoren sind bislang unbekannt, eine familiare Haufung wird nicht beobachtet.
Madchen mit UTS ...

- sind kleinwichsig (Der Abstand zu gleichaltrigen Madchen nimmt im Kindesalter merklich zu und
betragt bei der erwachsenen Frau durchschnittlich 20 cm.),

- haben aufgrund des fehlenden X-Chromosoms unterentwickelte Eierstocke mit unzureichender
Bildung weiblicher Hormone (Ostrogene),

- kommen meist nicht spontan in die Pubertat,

- sind daher im Erwachsenenalter - bis auf sehr seltene Ausnahmen - unfruchtbar,

- konnen korperliche Merkmale wie seitliche Halsfalte (sogenanntes Fligelfell), Lymphodeme
(Schwellungen im Bereich der Hand- und FuBricken), weit auseinander liegende Brustwarzen,
Herz- und Nierenfehlbildungen, gehaufte Mittelohrentziindungen sowie Veranderungen der
Finger- und FuBnagel in unterschiedlicher Haufigkeit und Auspragung aufweisen,

- sind normal intelligent.

Die oben genannten Merkmale sind sehr selten gleichzeitig bei den Patientinnen erkennbar. Meist sind
UTS-Patientinnen duBerlich unauffallig und werden deshalb auch sehr spéat diagnostiziert.

Therapie

Die Therapie liegt vorrangig in der symptomatischen Behandlung der Wachstumsstorung. Hierzu wird
ein Wachstumshormon verabreicht. Eine niedrig dosierte Therapie mit weiblichen Hormonen wird - im
Alter von 12 bis 14 Jahren - meist zusatzlich begonnen, um die Pubertat einzuleiten beziehungsweise die
Menstruation auszulosen.
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beteiligen, kleine Mutzen, Jackchen, Strimpfe, Hosen
schneidern oder hakeln, dass Sternenkinder ,wirdevoll
angezogen oder umhillt in Deckchen® in den Sarg gelegt
werden konnen. Manche Frauen geben daflr sogar ihre
alten Hochzeitskleider her. Herstellen von ,Verbindungs-
elementen® wie Kettchen oder Blimchen - wobei ein
Kettchen oder Blimchen mit in den Sarg zum toten Kind
gelegt und ein gleiches Kettchen oder Blimchen von den
Eltern selbst behalten wird.

Es gibt Eltern, die malen, Eltern, die Tranen aus Holz
schnitzen, Eltern, die Texte und Gedichte schreiben,
Lieder dichten oder mit Ton arbeiten. Es gibt eigentlich
nichts, was es nicht gibt.

Das zeigt, es ist immer beides da: Die Verarbeitung der
eigenen Trauer und da das Thema Schuld in diesen Trau-
erprozess gehort, auch eine Verarbeitung der Schuldfra-

ge.

Ein wichtiger Ort fur viele Eltern ist die Trauergruppe.
Oft sagen sie mir: ,Hier hat endlich einmal mein - to-
tes - Kind Platz und Raum in meinem vollen Alltag.”

Hier kdnnen sie Uber das Kind reden, sich mit anderen
Eltern austauschen, Erfahrungen, Geflhle, Winsche und
Hoffnungen auBern, Bilder dieses Kindes zeigen - andere
Menschen wollen und kdnnen dieses Kind meist nicht
ansehen. Dabei spielt es in dieser Gruppe keine Rolle,
wann das Kind gestorben ist, ob eine Schwangerschaft
abgebrochen wurde oder das Herzchen in irgendeiner
Schwangerschaftswoche aufhorte zu schlagen oder

das Kind nach der Geburt starb. Diese Kinder haben
Namen, sie existierten und ,,leben® im Gedenken, in der
Erinnerung weiter. Oft haben die Eltern geradezu Angst,
die Kinder zu vergessen. Daher ist es den Eltern wichtig,
ihnen einen Platz im Leben zu geben.

Ein weiteres wichtiges Datum ist daher der Gedenkgot-
tesdienst fir gestorbene Kinder - einmal im Jahr Samstag
vor Ewigkeitssonntag. Hier ist es moglich fur Eltern, eige-
ne Texte zu formulieren, ihre Fragen, ihre Verzweiflung,
ihre Schuld laut oder still vor Gott zu bringen.

Dabei gibt es viele Eltern, die gar nicht glaubig sind und
mit Gott gar nichts anfangen konnten - bisher. Und trotz-
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dem finden sie in der Gemeinschaft und im Schutz der
anderen verwaisten Eltern Worte und ihre Gedanken, zu
welcher Uberirdischen Kraft auch immer, haben Platz.

Oft rufen auch éaltere Frauen aus Potsdam und Umge-
bung an: ,,Durfen wir auch kommen, obwohl der Verlust
meines Kindes schon 40 oder mehr Jahre her ist?“ Diese
alten Damen weinen in diesem Gottesdienst, der von El-
tern mit Texten und Liedern gestaltet wird, oft bitterlich.
Aber endlich haben auch sie einen Ort fur ihr totes Kind
/ ihre toten Kinder und ihre eigenen Gefiihle gefunden.

Trotz Tabuthemen in der Gesellschaft hat sich, meiner
Meinung nach, inzwischen viel bewegt. Der Umgang
damit, ein totes Kind zu haben, verandert sich im Gegen-
satz zu vergangenen Jahrzehnten. Ich freue mich, wenn
ich Menschen finde, wie zum Beispiel die Redakteurinnen
der PotsKids, die mir helfen und mich unterstitzen, das
Thema noch viel mehr in die Offentlichkeit zu bringen.



FALLBEISPIEL 1

Ein Anruf ist auf dem Anrufbeantworter. Eine junge Frauenstimme mochte einen Termin bei mir - mit
ihrem Partner. Sie wurden von der Beratungsstelle fir Schwangerschaft, Schwangerschaftskonflikt
und Familienplanung des Deutschen Roten Kreuzes geschickt.

Ich rufe die Frau zurlck. Wir verabreden einen Termin. Beide kommen. Jung - noch sehr jung sind sie.
Sie ist schwanger, 16. Schwangerschaftswoche, das Kind lebt - noch. Ein Turner-Syndrom ist diagnos-
tiziert.

Die Entscheidung steht an, sollen sie die Schwangerschaft abbrechen oder nicht? Hat das Kind eine
Uberlebenschance? Was wird dann aus uns? Kénnen wir ein Leben mit einem Kind mit Turner-Syndrom
bewaltigen?

Sie waren schon bei fiinf Arzten und bei der Beratungsstelle. Nun ich.

Welche Erfahrungen haben Sie, fragen sie mich, wenn man sich fiir einen Schwangerschaftsabbruch
entscheidet? Was kommt dann, wie geht es den anderen Eltern, den so etwas passiert? Was ist,
wenn...? Ich finde es schon einen groBen Fortschritt, dass ich diesmal am Anfang der Entscheidung
bin, nicht am Ende, wie in den Fallen davor. Wie oft saBen mir Paare gegeniber in groBer Trauer und
Not, mit schwerer Schuld beladen, die sie schier nicht bewaltigen konnen.

Jedes Wort, was ich jetzt zu dem Paar spreche, tberlege ich mir gut. Das wird ein sehr anstrengender,
intensiver Beratungsprozess. Aus einer Stunde werden leicht zwei Stunden. Das Paar macht es sich
nicht leicht. Es ist und bleibt ihr Kind, es gehort flir immer zu ihnen, egal wie sie sich entscheiden.

Zwei Wochen spéter treffe ich sie im KreiBsaal wieder. Sie haben sich fiir den Abbruch der Schwan-
gerschaft entschieden. Ich bleibe eine Weile bei ihnen. Die junge Frau sagt zu mir: ,,Als wir von lhnen
weggingen, habe ich alles noch mal in Frage gestellt und abgewogen. In meinem Kopf drehte sich
alles...”

Ein Monat spater die Beerdigung.

Sie rufen an, sie bringen in der Pathologie etwas Kleines fur ihr Sternenkind vorbei - ein Tuch, ein
Brief, sie haben ihm einen Namen gegeben.
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FALLBEISPIEL 2

Ein junges Paar kommt in meine Beratung. Mir fallt auf, wie sportlich und dynamisch der junge Mann
ist. Sie eher ruhig, zuriickgezogen. Er spricht: ,,Meine Frau ist schwanger, aber das Kind hat die Diag-
nose Trisomie 21. Wir wollen uns von lhnen beraten lassen. Ich will alles fir meine Frau tun. Alles, was
moglich ist. Deswegen sind wir hier.”

»~Wo waren Sie denn schon?“, frage ich. ,Wir waren schon in der Schwangerschaftsberatungsstelle.”
»,Und was kann ich fir Sie tun, was die Beratungsstelle nicht schon tun konnte?“

Ich schaue die Frau an. Wieder antwortet er: ,Wissen Sie, ich kann mir so ein Kind nicht leisten in
meinem Beruf. Ich bin Manager.*

Ich schaue wieder die Frau an. ,Und Sie?® frage ich. Sie antwortet: ,Ich weif nicht. Ich bin schon so
alt (Anmerkung: circa 38 Jahre). Und wir haben es schon so oft versucht. Vielleicht ist es meine einzi-
ge Chance.”

Er: ,Schatz, du solltest nichts lberstirzen.“ Er: ,,Wir wollen wissen, wie es den Eltern geht, im Falle
einer Abtreibung.”

Ich antworte: ,,Dann ist nichts zu Ende. Dann kommt womdglich das Schuldgefiihl, selbst die Entschei-
dung herbeigefihrt zu haben. Damit plagen sich viele Eltern.*

Wir reden eine Weile dariiber. Ich merke, dass die junge Frau immer stiller wird und ihr Partner immer
redseliger. Sie liebt ihn. Das ist offensichtlich. Aber sie liebt auch das Kind in ihrem Bauch.

Sie gerat immer mehr in ein Dilemma. Sie kann gar nicht mehr denken - habe ich den Eindruck. Er
bemiiht sich um sie, aber das Kind will er nicht.

Ich sage, sie sollten erstmal dartber schlafen und dann konnen wir einen neuen Termin vereinbaren.

Am néchsten Tag ruft die Frau mich an. ,,Kann ich mal alleine kommen?¥ fragt sie. Sie kommt und
mein Verdacht bestétigt sich. Sie weif nicht genau, ob sie der Meinung ihres Partners ist. Sie kann
nicht mehr klar denken. Ich frage sie, ob es nicht moglich wére, dass Wochenende alleine irgendwo zu
verbringen, um Zeit zum Nachdenken zu haben.

Ein paar Tage spater kommt sie wieder. Sie war alleine an der Ostsee. Das hat ihr gut getan. Das Er-
gebnis: Sie kann sich ein Leben allein mit einem Kind mit Trisomie 21 nicht vorstellen. Sie mochte mit
ihrem Partner zusammen bleiben.



HERAUSFORDERUNGEN IN DER BERATUNGSPRAXIS
BEI PRANATALDIAGNOSTISCH AUFFALLIGEM BEFUND

Verena Klopp, Sozialarbeiterin

Fachberatungsstelle Pranataldiagnostik | DRK Kreisverband Leipzig-Stadt e.V.

Welche Herausforderungen bringen die Beratungen von
Frauen und Paaren, die einen auffalligen Befund erhalten
haben, mit sich? Welche Themen beschaftigen die Frauen
und Paare und wie kdnnen wir sie gut auf ihrem Weg
begleiten?

Fir uns als Berater_innen und Begleiter_innen kann es

hilfreich sein, die Themen, die in einer solchen Situation
aufkommen koénnen, bereits im Vorhinein und wahrend

den Beratungsgesprachen im Blick zu haben. Seit 2009
ist unsere Beratungsstelle Fachberatungsstelle fir Pra-
nataldiagnostik - seitdem fiihren wir sehr viele Beratun-
gen im Kontext mit Prénataldiagnostik durch.

Sdchsische Fachberatungsstellen Pranataldiagnostik
Im Jahr 2009 wurden in Sachsen finf Fachberatungsstel-
len flr Pranataldiagnostik gegriindet. Diese sind in fol-
gender Tragerschaft und in folgenden Orten: pro familia
in Chemnitz, Arbeiterwohlfahrt in Dresden, Stadtmission
in Zwickau, Diakonisches Werk in Lobau-Zittau, Deut-
sches Rotes Kreuz in Leipzig.

Jede Beratungsstelle erhielt zuséatzlich zwischen 0,3 und
0,7 Vollzeitaquivalent, um sich speziell mit dem Thema
Prénataldiagnostik zu befassen. Dies beinhaltet neben
den psychosozialen Beratungen zu Prénataldiagnostik
unter anderem auch Netzwerkarbeit zu Arzt_innen,
Kliniken und anderen beteiligten Netzwerkpartner_innen,
Offentlichkeitsarbeit sowie Weiterbildungen und Fallbe-
sprechungen flr Berater_innen aus Schwangerschafts-
beratungsstellen. Zweimal in der Woche bieten wir direkt
vor Ort - im Zentrum flr préanatale Medizin in Leipzig

- psychosoziale Beratung fiir zum Beispiel die Frauen

und Paare an, die einen pranataldiagnostisch auffalligen
Befund erhalten haben. Diese bestehende Kooperation
erweist sich fur die Betroffenen als sehr hilfreich. Wir
sind auch Teil eines interdisziplinaren Qualitatszirkels, der
durch den Austausch unter den verschiedenen Professi-

onen unter anderem das Ziel hat, Frauen und Paare best-
moglich zu begleiten, zum Beispiel im Falle eines spaten
Schwangerschaftsabbruches.

Psychosoziale Beratung bei pranatal diagnostisch auffal-
ligem Befund

Mogliche Themen in der Beratung:

7. Nach der Mitteilung des Befundes:
a. Frage nach weiteren Untersuchungen:

- meist eine der ersten Fragen

- Welche Dinge mochten die Klient_innen wissen,
welche nicht?

- invasive Diagnostik

b. ,Warum?*:

- Wahrnehmen, dass diese Frage die Klient_innen

beschaftigt, aussprechen lassen
c. Schuldgefuhle:

- Fragen wie ,Habe ich nicht genug aufgepasst?

- Meist irreal. Erkennen, dass es sich meistens um
keine tatsachliche Schuld handelt.

- Suche nach Erklarungen

- Krénkung, dass man kein gesundes Kind bekommt.

d. Abschied vom Wunschkind:

- Schon jetzt ist klar, dass es in irgendeiner Form
anders kommt, als geplant / gewlnscht. Diese
erste Nachricht bewirkt schon ein Abschied davon,
was man erwartet hatte - namlich nicht, dass man
jetzt vor solchen Fragen steht, zum Beispiel welche
Untersuchungen weiter gemacht werden sollen.

- Ein Abschied von bestimmten Bildern und Vorstel-
lungen, wie die Schwangerschaft verlaufen wird
und wie das Leben mit dem Kind wird.

e. Paardynamik:

- Thematisieren, wahrnehmen, ,erlauben®, dass

jede_r Partner_in anders damit umgeht.
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- Den bisherigen Verlauf einbeziehen. Manche Paare
haben schon einiges hinter sich - wie war die
Entstehung der Schwangerschaft, wie verlief die
Schwangerschaft bisher.

soziales Umfeld / Familie:

- Wem teile ich wann was mit? Ab dem Zeitpunkt des
Befundes stellt sich diese Frage.

- Wen binde ich aus der Familie mit ein? Wie gehe
ich mit Geschwisterkindern um? Geschwisterkinder
dirfen die Traurigkeit der Eltern mitbekommen,
kind- und altersgerecht kann erklart werden, dass
das Baby nicht vollstandig gesund ist.

- Wie ist der Umgang im beruflichen Umfeld?

- Es kann mit dem Paar gemeinsam uberlegt und be-
sprochen werden, was fur sie personlich ein guter
Umgang ist. Dies kann individuell sehr unterschied-
lich sein.

Wahrend des Entscheidungsprozess:

a. Prognose / Diagnose:
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Eine sehr wichtige Rolle bei der Entscheidungsfindung
spielt die Diagnose und die Prognose der Arzt_innen.
Wir kdnnen die Eltern bestarken, all ihre Fragen in
den Arztgesprachen zu stellen und auch bestimmte
Facharzte oder andere Fachleute (Behindertenver-
bande, Frihforderstellen, Selbsthilfegruppen, ...)
miteinzubeziehen.

Mogliche Indikationsstellung:

Es ist auch von Bedeutung, ob die Situation Gber-
haupt eine Entscheidung erfordert. Gibt es die Mog-
lichkeit einer medizinischen Indikationsstellung von
arztlicher Seite oder nicht? Oder auch: Ist ein spater
Schwangerschaftsabbruch fir das Paar Gberhaupt
eine Option? Manche Befunde oder Lebenssituatio-
nen erfordern gar keine Entscheidungsfindung.
Angste, Sorgen, Wiinsche:

Alle Gefuhle dirfen sein. In der Beratungssituation
finden die Frauen und Paare meist den einzigen
Raum, in dem sie alle Gefuhle (Wut, Neid, Groll,
Angst,...) haben und aussprechen dirfen.

Beziehung zum ungeborenen Kind: Gerade in der
Phase der Entscheidungsfindung erleben die meisten
Schwangeren widersprichliche Geflihle zu ihrem
Kind. Sie spuren die Kindsbewegungen und moch-
ten sie oft am liebsten negieren. Es ist jedoch nicht

e

f.

paradox, Abschiedsgedanken zu haben und dennoch

Liebe zum eigenen Kind zu empfinden. Wir kdnnen die

Schwangeren sowie ihre Partner_innen ermuntern, in

Beziehung zu ihrem Kind zu gehen, selbst wenn das

Kind moglicherweise verabschiedet wird. Auch dann

ist es ihr Kind und wird seinen Platz bekommen.

Werte und Normen:

- An dieser Stelle ist eine Unterscheidung zwischen
den eigenen Werten (individualethische Perspek-
tive) und den Werten im Umfeld (sozialethische
Perspektive) zu treffen.

- Die Werte im sozialen Umfeld kdnnen einerseits -
gerade in der Familie, in den alteren Generationen
- sehr stark sein, sie konnen aber auch (Viele Paare
und Frauen hdren aus dem Freundeskreis Satze
wie: ,,Du weiBt als Einzige, was das Beste fur Dich
ist. Diese Entscheidung kann Dir keiner abneh-
men.“) sehr wenig ausgepragt sein. Beides beein-
flusst die Entscheidungsfindung beziehungsweise
den Umgang und das Tragen der Entscheidung
sehr.

- Es existiert keine klare gesellschaftliche Norm, ob
die Schwangerschaft mit einem behinderten Kind
weitergefihrt werden soll / kann oder nicht. Hier-
durch flhlen sich viele Betroffene stark Uberfordert
und alleingelassen - nicht zuletzt auch durch die Ta-
buisierung des gesamten Themas Tod und auch des
spaten Schwangerschaftsabbruchs. Durch die indi-
viduelle Entscheidungsmaoglichkeit erlebt sich das
Paar zwar selbstbestimmt, bekommt aber auch die
Verantwortung als einzelner Mensch aufgeburdet,
anstatt dass sie von der Gesellschaft Gbernom-
men wird. Wir kénnen mit den Eltern besprechen,
dass eine solche Entscheidung nicht losgeldst vom
sozialen Kontext getroffen werden kann. Dies kann
entlastend fur die Klient_innen sein.

Abschied vom Wunschkind: Der Abschied vom

Wunschkind begleitet uns in den Beratungen zu

jedem Zeitpunkt immer wieder. Hier in der Phase der

Entscheidungsfindung und im Falle des Austragens

eines behinderten Kindes immer wieder bei den ein-

zelnen Entwicklungsschritten des Kindes.

Verantwortung: Die Verantwortung, die jeder von

uns hat, spielt bei der Entscheidungsfindung eine

groBe Rolle. Wie treffe ich eine verantwortungsvolle



Entscheidung? Wem gegeniber bin ich verantwortlich
und werde ich auch schuldig? Gegenuber mir selbst,
gegenlber meiner Partnerschaft, gegenliber bereits
vorhandenen Kindern, ...

. Zeitdruck: Nicht Ubersehen werden sollte, dass
maoglicherweise all diese Themen (a-g) innerhalb
eines gewissen Zeitraumes von den Paaren bearbei-
tet werden mussen. In manchen Situationen kann
der Zeitdruck eine groBe Rolle spielen, zum Beispiel
wenn eine Entscheidung bis zu einer gewissen Woche
getroffen werden muss, zum Beispiel weil ein Fetozid
nicht moglich ist. Aus unserer Erfahrung konnen wir
klar sagen, dass es einen Unterschied macht, ob die
Betroffenen die Schwangerschaft durch eine Geburt-
seinleitung ohne oder mit Fetozid abbrechen, dass
es jedoch auch sehr wichtig ist, eine gut getragene
Entscheidung zu treffen, in der es ausreichend Zeit
gab. Der Umgang mit dem Zeitdruck ist immer sehr
individuell und hangt auch stark von den medizini-
schen Moglichkeiten und Bedingungen vor Ort ab.

. Nach der Entscheidung fir einen spaten Schwanger-

schaftsabbruch oder Fetozid:

. Informationen / medizinische Ablaufe

- In unserer Beratung geben wir Informationen dari-
ber, was in der Klinik auf die Betroffenen zukommt.
Hierzu ist es wichtig, die Ablaufe in den jeweiligen
Kliniken zu kennen.

- Vorbereitung und Gestaltung des Abschieds in der
Klinik - mochten die Eltern ihr Kind sehen, berih-
ren, fotografieren, ...

- Hinweis auf Sternenkindfotografen

- In den Beratungen konnen wir konkret mit den
Klient_innen besprechen, welche Bedirfnisse in
der Klinik auftreten kdnnen und wie sie diese gut
auBern konnen.

- ,Es erwartet Sie bei der Geburt nicht nur Schreck-
liches, sondern auch Schones. Es ist ein Moment
der Liebe.*

- Informationen zu Bestattung geben

. Schuld:

- Die Schuld aufdrdseln in tatsachliche Schuld und
Schuldgefihle durch Einladung erzéhlen. Gemein-
sam konkretisieren, differenzieren. Woflr sind die
Betroffenen wirklich verantwortlich / schuldig,

woflr nicht? Unterscheiden zwischen fiktiver Zu-
schreibung und Realitat.

- Schuldannahme als Ressource. Schuld annehmen
anstatt sie abzuweisen / wegzuschieben, nur dann
ist Vergebung moglich. Vergeben kann befreien:
Annehmen, dass man etwas getan hat.

- Schuldgefihle haben eine Funktion: Nédhe zum ver-
storbenen Kind. Gemeinsam in der Beratung Ideen
sammeln, wie man die Néhe zum Kind behalten
kann ohne Schuldgefihle. Durch Bilder, Symbole -
Tuch, Kistchen, Armband, Kerze, Figuren, ... - oder
bewusst mit dem Kind in Kontakt gehen - Brief
schreiben oder in der Beratung mit der Methode
»Leerer Stuhl® zum Kind sprechen.

- Schuldgefuhle kdnnen besonders hoch sein, wenn
Frauen vor dieser selbst getroffenen Entscheidung
bereits Verluste durch Fehlgeburten hatten oder
eine Kinderwunschbehandlung vorausging (Sie
waren doch jetzt zur Dankbarkeit verpflichtet). Hier
kann es hilfreich sein, fur alle verstorbenen Kinder
ein Abschiedsritual, einen Platz zu finden, eine
Ordnung herzustellen.

c. Abschied / Trauer:

- Dem Kind einen Platz, eventuell auch Namen ge-
ben, Symbole finden (siehe in b.).

- Begrifflichkeiten der Frau / des Paares verwenden:
Meistens sprechen sie vom Kind und meistens
bezeichnen sie sich auch als Eltern. Dies kann
gerade beim ersten Kind sogar sehr wichtig sein, zu
betonen ,Sie sind Eltern®. Sie werden nach auBen
kaum als solche wahrgenommen.

- Trauern als lebenslanger Prozess mit dem Ziel:
Versohnung mit der Tatsache.

- Bild ,,Rucksack®: Ist an manchen Tagen sehr
schwer. Man hat an manchen Tagen nichts ge-
macht, ,doch: Sie haben den ganzen Tag den
schweren Rucksack getragen®. Stlck fur Stick
kann er von den Betroffenen ausgepackt werden,
die Traurigkeit rauslassen, damit auch wieder Platz
fur Neues, Schones entsteht. Wir als Berater_in-
nen sehen, dass er schwer ist und wissen, er wird
leichter werden.

47



d.

e

f.

48

Bestattung:

- In den Beratungsgesprachen kann die Bestattungs-
feier (Vorbereitung, Bedeutung, Verarbeitung der
Bestattung) besprochen werden.

Familie / Geschwister:

- Auch in der Familie herrscht meist groBe Trauer,
von Seiten der ,,GroBeltern®. Trauer um das Enkel-
chen, das nicht leben kann, aber auch Trauer um
die eigenen Kinder, die eine solch schmerzhafte
Erfahrung machen (doppelte Trauer).

- Umgang mit Geschwisterkindern, Einbeziehen in
Trauerrituale (Selbst etwas fir das Geschwister-
chen gestalten, zum Beispiel zwei Steine bemalen,
einen fur sich selbst als Erinnerung und einen fur
das Geschwisterchen ans Grab legen). Es gibt spe-
zielle Literatur fir Geschwisterkinder.

- Die Paarbeziehung, die unterschiedlichen Wege des
Trauerns thematisieren.

Rechtliches / Mutterschutz

- Beratung zum Mutterschutz nach Fehl- / Totgeburt

- Wiedereinstieg in den Beruf, meist Uberhaupt nicht
geplant (meistens war eine Elternzeit geplant), Um-
gang damit kann gut in der Beratung besprochen
werden.

Bei der psychosozialen Begleitung von Paaren und
Frauen bei pranataldiagnostisch auffalligem Befund ist
die Reflektion der eigenen Haltung sowie eine gesunde
Selbstfiirsorge von uns Berater_innen von zentraler
Bedeutung. Im Workshop konnte erarbeitet werden, dass
eine Unterscheidung zwischen Betroffene_r und Beglei-
ter_in Uberaus wichtig ist. Der Workshop diente dazu, die
Teilnehmenden in der Rolle der Begleiter_in zu starken,
indem er / sie auf die Themen, die in den Beratungen
aufkommen, gut vorbereitet.

Hilfreich kann auch sein, zu wissen, dass wir als psy-
chosoziale Berater_in die Entscheidung der Paare nicht
mit tragen - wir begleiten sie auf ihrem Weg. Auch den
Schmerz konnen wir ihnen nicht nehmen - wir konnen
den Betroffenen dabei hilfreich sein, ihre Trauer zu bewal-
tigen.



PRANATALE INKLUSION UND BERATUNG -
INKLUSION VON ANFANG AN!

Christine Schirmer, Vorstandsmitglied
Eltern beraten Eltern von Kindern mit und ohne Behinderung e.V.

Pranatale Inklusion -
Inklusion von Anfang an
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Christine Schirmer I b I Al

Inklusion von Anfang an
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Inklusion

/.=, " Lateinisch: inclusio: ,EinschlieRung®, ,Einschluss"

Exklusion . [ =

*\ *. *+ « /5 Die Forderung nach sozialer Inklusion ist

I
-\o."?/v

-+ verwirklicht, wenn jeder Mensch in seiner
o Individualitat von der Gesellschaft akzeptiert wird
=N O . | und die Mdglichkeit hat, in vollem Umfang an ihr
II_\'-.:_:-/} "'~\:'_ . :/'/" teilzuhaben oder teilzunehmen.
-+~ Unterschiede und Abweichungen werden im
Integration [ %" Rahmen der sozialen Inklusion bewusst

.+:+/ / wahrgenommen, aber in ihrer Bedeutung
<>~ gingeschrankt oder gar aufgehoben. Ihr

4<e: 7\ Vorhandensein wird von der Gesellschaft weder in
miusion | .51 %) Frage gestellt noch als Besonderheit gesehen.

257 (Quelle: Wikipedia Jan 2019)

L .
Christine Schirmer E XE ter

Inklusion von Anfang an

Aus der Norm gefallen -
Was hilft?

Beratung -
Begleitung { oo

Schwangerschaf't

Informationen y .-
Unterstutzung
Kontakt .
Auszeit e

Christine Schirmer E E
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Eine Beratungssituation

In die Beratung kommt eine 28-jahrige Schwangere. Sie hatte am
Telefon einen Beratungswunsch geaufert, weil sie ein Kind mit Down-
Syndrom erwarte. Sie habe einen pranatalen Bluttest machen lassen und
wisse jetzt nicht weiter. Sie sei in der 12. Woche. Mit ihnrem Partner sei
sie erst seit Kurzem zusammen und konne nicht einschatzen, ob er sie
irgendwie unterstutzen werde. Erst mal sei er wie sie geschockt von dem
unerwarteten Ergebnis des Tests.

Trotz der ungeplanten Schwangerschaft habe sie sich zunachst sehr auf
das Kind gefreut. Sie kdnne sich eigentlich weder einen
Schwangerschaftsabbruch vorstellen noch ein Leben mit einem
behinderten Kind. Sie brauche Unterstutzung fur die Entscheidung fur
oder gegen das Austragen der Schwangerschaft.

Christine Schirmer
1y R

Fragen an den/die Berater*in

1. Welche Gefuhle und Gedanken losen die Situation der
Schwangeren/des Paares spontan bei mir aus?

2. Welchen Beratungsauftrag habe ich; welchen Auftrag
der Schwangeren/des Paares nehme ich an?

3. Gibt es etwas, das ich der Frau/dem Paar in der
Beratung vermitteln mochte?

4. Inklusion von Anfang an: Welche Hilfen brduchte die
Frau/das Paar, um sich nicht ,aul3en vor® zu fluhlen?

Christine Schirmer
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,Pranataldiagnostik und
Psychosoziale Beratung“

Kirsten Wassermann und Anke Rhode, Schattauer 2009

~Welche Art von Beratung und Hilfestellung war hilfreich oder ware
wichtig gewesen?

Eine zeitintensive und sehr personliche und empathische
Auseinandersetzung, mitfihlen, einlassen. Ein Ohr fUr die rationale
Auseinandersetzung, ein Ohr fur die gefuhlsmallige
Auseinandersetzung: Die driften oft wahnsinnig (im wortlichen Sinne)
weit auseinander. Gleichzeitig Nuchternheit und Gefasstheit, Abstand
und Distanz des Beratenden. Der Berater, die Beraterin als eierlegende
Wollmilchsau, was sonst. Bitte unbedingt mitfUhlen, niemals abtun,
jedenfalls sich einlassen auf die x-te Wiederholung des aufgefacherten
Konflikts, der in immer neuen Nuancen durchexerziert wird.(...)
Halten Sie es aus....” (Wassermann/Rhode S. 205) E
| Eltern
beraten
Eltern

Christine Schirmer
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Christine Schirmer
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Mein Kind ist behindert-
diese Hilfen gibt es

Bundesverband fiir korper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V.

https://bvkm.de/wp-content/.../Mein-Kind-ist-behindert-diese-Hilfen-gibt-es-2018.pdf

Christine Schirmer I _ I -

Inklusion von Anfang an

Mein Kind ist behindert-
diese Hilfen gibt es

- Leistungen der Krankenversicherung
- Leistungen bei Pflegebedurftigkeit

Pflegegrade, Pflegegeld, Verhinderungs- und
Kurzzeitpflege, zusatzliche Leistungen

Nachteilsausgleiche, Schwerbehindertenausweis

- Eingliederungshilfe

Christine Schirmer I : | I
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Leistungen der
Krankenversicherung

Arzneimittel

Nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel sind fur Kinder
bis zum vollendeten 12. Lebensjahr und fur Jugendliche
mit Behinderungen bis zum vollendeten 18. Lebensjahr
verordnungsfahig.

Unabhangig vom Alter sind bestimmte Arzneimittel
verordnungsfahig bei schwerwiegenden Erkrankungen.

Christine Schirmer
1 "

Leistungen der
Krankenversicherung

Heilmittel

Es konnen verschiedene Heilmittel beansprucht
werden, z.B.

- Krankengymnastik,
- Ergotherapie,
- Logopadie....

Christine Schirmer
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Leistungen der
Krankenversicherung

Hilfsmittel

Arzt*innen kdnnen Hilfsmittel verordnen, z.B.
- Horgerate

- Prothesen,

- Rollstuhle

- Windeln ab dem vollendetem 3. Lebensjahr.
Die Krankenkassen zahlen Festbetrage.

Christine Schirmer
o PR

Leistungen der
Krankenversicherung

Hausliche Krankenpflege

Anspruch auf hausliche Krankenpflege besteht
sowohl im hauslichen Umfeld als auch in der Kita,
Schule oder im Betreuten Wohnen unter der
Voraussetzung, dass hausliche Krankenpflege
erforderlich ist, um eine Krankheit zu heilen oder
Krankheitsbeschwerden zu lindern.

Christine Schirmer
Too11__t_ . A
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Leistungen der
Krankenversicherung

Sozialmedizinische Nachsorge fur Kinder

Chronisch kranke und schwerstkranke Kinder
haben im Anschluss an eine
Krankenhausbehandlung oder eine stationare
Rehabilitation Anspruch auf sozialmedizinische
Nachsorgemal3nahmen.

Christine Schirmer

Leistungen der
Krankenversicherung
Leistungen fur Eltern

- Krankengeld: bei Erkrankung des Kindes,
10 Arbeitstage pro Jahr;

keine zeitliche Begrenzung des Krankengeldbezuges wenn das
Kind an einer unheilbaren Krankheit leidet, die eine begrenzte
Lebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten erwarten
lasst.

- Haushaltshilfe: bei eigener schwerer
Erkrankung, Krankenhausbehandlung,
stationarer oder ambulanten Kur

Christine Schirmer
e . e




Leistungen der
Krankenversicherung

Begleitperson im Krankenhaus

Eltern konnen bei einem
stationaren Krankenhausaufenthalt
des Kindes mit aufgenommen
werden.

Die medizinische Notwendigkeit
muss vom Krankenhausarzt
bestatigt werden.

Christine Schirmer E 9 E .

Inklusion von Anfang an

Leistungen der
Krankenversicherung

Zuzahlungs- und Befreiungsregelungen

Es gibt Belastungsgrenzen. Pro Kalenderjahr
mussen Versicherte maximal Zuzahlungen in
Hohe von 2 % des jahrlichen Bruttoeinkommens
leisten.

Bei chronisch kranken und behinderten Menschen
liegt die Belastungsgrenze bei 1 %.

Christine Schirmer I o I
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Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Zustandigkeit der Pflegeversicherung (SGB Xil)

Der Pflegebedirftigkeitsbegriff laut § 14 SGB XI:

Pflegebedurftig (...) sind Personen, die gesundheitlich
bedingte Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der
Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere
bedurfen. Es muss sich um Personen handeln, die
korperliche, kognitive oder psychische Beeintrachtigungen
oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder
Anforderungen nicht selbstandig kompensieren oder
bewaltigen konnen. Die Pflegebedurftigkeit muss auf Daue
(...) bestehen.

Christine Schirmer
1 Ao

Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Pflegegrad

Bei der Begutachtung (durch den Medizinischen Dienst der
Krankenkassen, MDK) wird der Grad der Selbstandigkeit bei
Aktivitaten in insgesamt sechs pflegerelevanten Bereichen
erfasst, im Bereich Mobilitat, kognitive und kommunikative
Fahigkeiten, Verhaltensweisen und psychische
Problemlagen, Selbstversorgung, Umgang mit krankheits-
oder therapiebedingten Anforderungen und im Bereich
Gestaltung des Alltagslebens.

Je schwerer die Beeintrachtigung der Selbstandigkeit, desto
hoher der Pflegegrad.

Christine Schirmer
To_11__*_ A



Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Bei pflegebedurftigen Kindern wird der Pflegegrad durch einen
Vergleich der Beeintrachtigung der Selbstandigkeit mit
altersentsprechend entwickelten Kindern ermittelt.

Bei Kindern unter 18 Monaten werden nur ,Verhaltensweisen und
psychische Problemlagen® sowie ,Umgang mit krankheits- oder
therapiebedingten Anforderungen® beurteilt. Anstelle des Bereichs
Selbstversorgung wird abgefragt, ob Probleme bei der
Nahrungsaufnahme bestehen, die einen aul3ergewohnlich
pflegeintensiven Hilfebedarf im Bereich Ernahrung auslosen.

Pflegegeld oder Pflegesachleistungen werden in Abhangigkeit vom
Pflegegrad gezahilt.

Christine Schirmer
- R

Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Pflegegeld oder Pflegesachleistungen
werden in Abhangigkeit vom Pflegegrad gezahlt.
Seit 1. Januar 2017 sind folgende Betrage vorgesehen:

Pflegegrad Pflegegeld monatlich  |Pflegesachleistung
monatlich bis zu

1 / /

2 316 Euro 689 Euro

3 545 Euro 1.298 Euro

4 728 Euro 1.612 Euro

5 901 Euro 1.995 Euro

Christine Schirmer
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Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Entlastungsbetrag

125 Euro konnen monatlich fur zusatzliche
Betreuungsleistung oder Entlastung genutzt werden.

Diese Entlastung oder zusatzliche Betreuung wird
erbracht durch bestimmte qualitatsgesicherte Leistungen
(z.B. durch Pflegedienst, Lebenshilfe etc.) zur Forderung
der Selbstandigkeit oder zur Entlastung pflegender
Angehoriger.

Christine Schirmer
N Ao o

Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Leistungen bei Verhinderung der Pflegeperson

Ist eine Pflegeperson wegen Krankheit, Urlaub oder aus
sonstigen Grunden an der Pflege gehindert, bezahlt die
Pflegekasse Pflegebedurftigen ab Pflegegrad 2 fur
langstens sechs Wochen im Kalenderjahr eine
Ersatzpflege/Verhinderungspflege.

Diese kann auch tageweise genutzt werden. Dafur steht
ein Betrag von maximal 1612 Euro im Jahr zur
Verfigung.

Christine Schirmer
11 IR - A ~_ -



Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Ersatz-/Verhinderungspflege

Der Betrag fur Verhinderungspfleg kann um weitere 806
Euro aufgestockt werden aus dem Budget, das
Pflegebedurftigen fur Kurzzeitpflege zur Verfligung steht.

Das ist moglich unter der Voraussetzung, dass im
gleichen Kalenderjahr die Kurzzeitpflege nicht oder nicht
in vollem Umfang beansprucht wird.

Die Ersatzpflege/Verhinderungspflege kann durch
Privatpersonen erfolgen.

Christine Schirmer

Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Kurzzeitpflege

Der/die Pflegebedurftige wird fUr einen begrenzten
Zeitraum in einer stationaren Einrichtung rund um die
Uhr betreut.

Der Anspruch ist auf acht Wochen pro Kalenderjahr
sowie einen jahrlichen Betrag von 1612 Euro beschrankt

Es besteht die Moglichkeit, den Betrag um bis zu 1612
Euro aus Mitteln der Verhinderungspflege aufzustocken.

Christine Schirmer
e i e
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Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Leistungen bei teilstationarer und stationarer
Pflege
Pflegebedurftige der Pflegegrade 2 bis 5 haben Anspruch

darauf, dauerhaft Pflege in einer vollstationaren
Pflegeeinrichtung zu erhalten.

Fur die vollstationare Pflege umfasst der Anspruch je
nach Pflegegrad Leistungen von 770 bis 2005 Euro.

Christine Schirmer

Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Leistungen fur Pflegepersonen
- Soziale Sicherung

Unfallversicherungsschutz, Beitrage zur gesetzlichen
Rentenversicherung (unter bestimmten
Voraussetzungen)

- Lohnersatz

Anspruch auf 10 Tage Lohnersatz in Form von
Pflegeunterstltzungsgeld bei akut aufgetretener
Pflegesituation

Christine Schirmer
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Leistungen bei
Pflegebedurftigkeit

Unterstutzung nach dem (neuen)
Pflegezeitgesetz und dem
Familienpflegezeitgesetz

Arbeitnehmer*innen konnen eine Freistellung von bis zu
6 Monaten bzw. eine Reduzierung der Arbeitszeit auf 15
Stunden wochentlich von bis zu 24 Monaten zur
Absicherung der Pflege eines/einer Angehorigen
erhalten; finanzielle Hilfen aufgrund des Lohnausfalls
sind wahrend dieser Zeit auf Darlehensbasis moglich.

Christine Schirmer
A PR

Nachteilsausgleiche

Recht der Rehabilitation und Teilhabe: SGB |X

Schwerbehindertenausweis _ _
chwerinordnungauswei

Das Versorgungsamt stellt auf
Antrag anhand der Schwere der
Beeintrachtigungen den Grad der
Behinderung fest. Betragt der GdB . _5
mindestens 50% liegt eine S
Schwerbehinderung vor. S

Was bedeuten die Merkzeichen auf dem
Behindertenausweis?

Christine Schirmer
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aG:

BI:
Gl:

Rf:

TBI:

Nachteilsausgleiche

Die Bewegungsfreiheit im StralRenverkehr ist erheblich
beeintrachtigt.

Die Person ist auf’ergewdhnlich gehbehindert

Die Person ist hilflos, weil er/sie standig fremder Hilfe bedarf.

Die Person ist zur Mithahme einer Begleitperson berechtigt.

Die Person ist blind.

Die Person ist gehorlos oder erheblich schwerhorig mit schweren
Sprachstorungen.

Die Person kann (wegen ihres Leidens) an offentlichen
Veranstaltungen standig nicht teilnehmen.

Die Person ist taubblind.

Christine Schirmer E E

Nachteilsausgleiche

Die Nachteilsaugleiche beziehen sich je nach
Grad der Behinderung und zuerkannten
Merkzeichen auf folgende Bereiche

Parkerleichterung,

Unentgeltliche Beforderung,
Unentgeltliche Beforderung einer
Begleitperson,

Blindengeld und Blindenhilfe,
Steuererleichterungen, z.B.
Behindertenpauschbetrag,
Pflegpauschbetrag, Geltendmachung
aullergewohnlicher Belastungen

Christine Schirmer E E



Alg Il oder Grundsicherung?

Grundsicherung kommt bei voller Erwerbsminderung zum
Tragen. Die Grundsicherung ist eine Leistung der Sozialhilfe
(SGB XiII):

Volle Erwerbsminderung besteht, wenn keine drei Stunden
Arbeitszeit pro Tag unter den Ublichen Bedingungen des
allgemeinen Arbeitsmarktes gearbeitet werden kann.
(Werkstatt, Tagesforderstatte)

Grundsicherung erhalten sowohl Menschen, die in einer
eigenen Wohnung leben als auch Menschen, die im
Wohnheim oder im Haushalt der Eltern wohnen.

Ein Unterhaltsbeitrag von den Eltern wird fiir dies
Leistung nicht erhoben.

Christine Schirmer
A Ao

Eingliederungshilfe (SGB XII)
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Eingliederungshilfe (SGB XiIl)

Fruhforderung in einer Fruhforderstelle
und/oder in einem SPZ

Frihforderung ist in Brandenburg auch im hauslichen
Umfeld oder in der Kita moglich. Sie dient dazu,
maoglichst frihzeitig mit Maldnahmen zur Behebung und
Besserung der Beeintrachtigung des Kindes zu
beginnen. (Keine Kostenbeteiligung der Eltern)

https://fruhforderstellen.de/informationen-fuer-eltern/

https://www.dgspj.de/category/brandenburg+sozialpaedia

trische-zentren/
Christine Schirmer E E

Eingliederungshilfe (SGB XiIl)

Kindergarten

Der Besuch einer heilpadagogischen oder einer
integrativen/inklusiven Kindertagesstatte ist moglich.
Auch einen Tagespflegeplatz kommt in Betracht. Die
Kosten fur die Eltern entsprechen den Ublichen
Kostenbeitragen.

https://masaf.brandenburg.de/cms/detail.php/bb1.c.2221
53.de

https://mbjs.brandenburg.de/sixcms/detail.php/lbm1.c.25

8355.de
Christine Schirmer E | . . E e




Eingliederungshilfe (SGB XiIl)

Schule/Hort

Eltern haben die Wahl, ob ihr Kind eine Forderschule (mit
speziellem Schwerpunkt) oder eine Regelschule besucht. Bendtigt
das Kind fur die Teilnahme am Unterricht eine personliche
Assistenz (Integrationshilfe), wird diese Leistung als Mal3inahme
der Eingliederungshilfe ohne Elternkostenbeteiligung finanziert.
Auch der Besuch des Schulhortes ist moglich. Die Kosten fur
Assistenz am Nachmittag und in den Ferien werden fur
Grundschulkinder Gbernommen.

https://mbjs.brandenburg.de/bildung/gute-schule/sonderpaedagoaqische-
foerderung.html

https://bildung-brandenburg.de/schulportraets/index.php?id=71

Christine Schirmer I I

Weitere Informationen

Sozialleistungen fiir Menschen mit einer Behinderung im Kontext von
Migration und Flucht

www.fluchtort-hamburg.de/publikationen

Freizeitangebote fiir Kinder
mit Behinderungen in Brandenburg

https://masgf.brandenburg.de/
sixcms/detail.php/bb1.c.222174.de

Christine Schirmer I I
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Weitere Informationen

Beratungsstellen, Informationsportale, Selbsthilfe und Vereine

Allgemeiner Behinderten Verband Land Brandenburg
www.abbev.de

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
www.achse-online.de

Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus Brandenburg
www.asbh-potsdam.de

Bundesverband Das frihgeborene Kind
www.fruehgeborene.de

Bundesverband herzkranker Kinder
www.bvhk.de

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
www.ds-infocenter.de

Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung E E

www.klinefelter.de Christine Schirmer

Aol

Weitere Informationen

Downsyndromberlin e.V. (Berlin u. Brandenburg)
www.downsyndromberlin.de

Eltern helfen Eltern in Berlin-Brandenburg e.V.
www.ehe-berlin-brandenburg.de

EUTB-erganzende unabhangige Teilhabeberatung in Brandenburg
www.teilhabeberatung.de

Familiengruppe Leben mit Down-Syndrom (Berlin u. Brandenburg)
www.da-sdownst-du.de

Leona-Familienselbsthilfe bei seltenen Chromosomenveranderungen
www.leona-ev.de

Pflegestltzpunkte in Brandenburg
www.pflegestuetzpunkte-brandenburg.de

Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland
www.turner-syndrom.de

Christine Schirmer I I



Weitere Informationen

www.kindernetzwerk.de (Informationen zu vielen Krankheiten und
Behinderungen)

www.familienratgeber.de (Aktion Mensch)

www.lebenshilfe.de (Interessensvertretung geistig behinderter
Menschen, Fachverband, Elternselbsthilfe)

www.bzga.de (Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung)

www.bvkm.de (Bundesverband fur korper- und
mehrfachbehinderte Menschen)

www.einfach-teilhaben.de (Informationsportal des
Bundesministeriums fur Arbeit u. Soziales)

Christine Schirmer E : E Boraton
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Neben den medizinischen Moglichkeiten und dem ra-
santen Fortschritt - seit Einfihrung von Ultraschall und
Amniozentese - in diesem Bereich gibt es in Deutschland
klare gesetzliche Vorgaben, die an dieser Stelle nicht zu
wiederholen sind.

Daruber hinaus gibt es gesellschaftliche Stromungen und
Meinungsbildungen - sowohl Uber die Notwendigkeit der
Anwendung von Pranataldiagnostik als auch Gber den
Umgang mit Behinderung und Erkrankung. Nicht zuletzt
gibt es einzelne Menschen mit ihrer individuellen Biogra-
fie, mit ihren ganz eigenen Pragungen, Urteilen und mit
ihren ethischen und moralischen Leitbildern.

Alle diese Bereiche greifen ineinander und beeinflussen
sich fortwahrend wechselseitig.

Ich beobachtete in den letzten Jahren, dass es um den
Bereich Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik
still geworden war. Jetzt gerade geht es um die Debat-
te, ob der Praenatest (Bluttest) von den gesetzlichen
Krankenkassen bezahlt werden soll. 2009 wurde gesell-
schaftlich und politisch viel diskutiert und zum 01. Januar
2010 trat das veranderte Gesetz in Kraft, das Arzt_innen
verpflichtet, ausfuhrlich zu beraten. Spatestens wenn es
einen auffalligen pranataldiagnostischen Befund gibt, soll
auf psychosoziale Beratung hingewiesen und Frauen /
Paare zur Beratung vermittelt werden. Der Gesetzgeber
erwartete, dass danach mehr Frauen in diesem Kon-
text psychosoziale Beratung aufsuchen wirden. Diese
Erwartung hat sich nicht bestatigt. Wir beobachten in
der Fortbildungsszene, dass auch Fortbildungen wenig
frequentiert werden. Unsere ,,groBe“ Fortbildung - Gber
knapp drei Jahre - in Pranataldiagnostik, die die Beson-
derheit und auch den Reiz der unterschiedlichen in Pra-
nataldiagnostik involvierten Berufsgruppen hat, kommt
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nicht mehr zu Stande. Maximal eine Woche Fortbildung
soll ausreichen. Die Trager begrinden das - verstandli-
cherweise - mit den wenigen Fallzahlen. Fur die Schwan-
gerenberater_innen ist es nicht unbedingt ein geliebtes
Thema, weil es natirlich ein schweres, belastendes und
trauriges Thema ist.

Von den Berater_innen ist sehr viel Vernetzungsarbeit zu
leisten, bevor das ,,medizinische System® die psychosozi-
ale Beratung Uberhaupt wahrnimmt und vielleicht einzel-
ne Gesichter von Berater_innen in den Kopf kommen,
wenn es einen auffalligen Befund gibt. Naturlich kommt
dazu, dass Mediziner_innen nicht unbedingt eine Vorstel-
lung von psychosozialer Beratung und deren Sinnhaftig-
keit haben. Wir alle kennen eine medizinische Beratung
und haben sie vermutlich auch schon selbst erlebt.
Umgekehrt ist das nicht unbedingt so. In der ,,groBen®
Pranataldiagnostikausbildung gehorte es dazu, dass die
Berater_innen in verschiedenen medizinischen Arbeits-
feldern und auch im Bereich der Behindertenhilfe hos-
pitieren mussten. So mussten sie zum Beispiel in einer
pranataldiagnostischen Spezialpraxis und in der Human-
genetik hospitieren. Das hat dazu gefihrt, dass die Bera-
ter_innen wussten, was ihre Klientinnen erlebt haben, sie
den Ablauf in diesen Praxen kennenlernten und dass die
Arzt_innen die Berater_innen kennenlernen konnten. Es
ist menschlich verstandlich, dass Patientinnen lieber zu
einer Person geschickt werden, die man selbst kennt.

Im Folgenden will ich versuchen, die innerpsychische
Situation von schwangeren Frauen / Paaren zu schil-
dern, um danach an beispielhaften Fallen etwas von der
Verschiedenheit der Reaktionen und der Entscheidungen
einzelner Paare zu verdeutlichen.

Ich gehe davon aus, dass jede Frau / jedes Paar mit
Ambivalenzen und Unsicherheiten in einer Schwanger-



schaft zu tun hat. Lebensgeschichtlich wird der Ubergang
vom Paar zur Familie als der bedeutsamste Ubergang im
Erwachsenenleben gewertet?.

Schwangerschaft ist eine sensible Verbindung von hor-
monellen Vorgangen, von seelischer Befindlichkeit und
von lebensgeschichtlichen Gegebenheiten?®.

Es ist also normal, dass jede Frau - auch bei einer
erwinschten Schwangerschaft - mit Ambivalenzen und
mit Angsten zu tun hat und sich unsicher fiihlt, ob sie der
neuen Aufgabe, die sie mit der Mutterschaft erwartet,
gewachsen sein wird; ob es gelingen wird, ein (weiteres)
Kind in das personliche und berufliche Leben zu integrie-
ren.

In dieser Situation bietet die Pranataldiagnostik schein-
bar ein ,Instrument®, das die Unsicherheit ertraglicher
macht. Alle normalen Angste und Unsicherheiten werden
in der Frage zusammengefihrt: Ist das Kind gesund?

Diese Frage lasst sich scheinbar am eindeutigsten durch
Prénataldiagnostik beantworten. Dass durch Pranataldia-
gnostik haufig ganz neue Fragen und Unsicherheiten ent-
stehen konnen, machen sich schwangere Frauen / Paare
meist nicht bewusst. Aus diesem Grund ware es aus
unserer Sicht wiinschenswert, wenn Frauen / Paare sich
psychosozial beraten lassen wirden, bevor sie mit einer
auffalligen Diagnose konfrontiert werden. Es ware dann
moglich, dass Frauen / Paare vorab einen eigenen Stand-
punkt zu Erkrankungen und Behinderung entwickeln

und nicht erst in der dramatischen und traumatischen
Situation eines positiven Befundes *. Spatestens wenn
irgendeine Auffalligkeit im Rahmen der Diagnostik ent-
deckt wird, stellt sich fir die Frauen / Paare die Frage,
ob sie weitere diagnostische Schritte winschen. Es gibt
Falle, in denen auch neue und genauere Untersuchungen

o~ N

Fokus Beratung, April 2007, S.67 - 74

o

vgl. M. Beutel, Der friihe Verlust eines Kindes, Gottingen 2002
7 vgl. M. Hirsch, Schuld und Schuldgefthl, Gottingen 2007, S. 168

letztlich keine Klarheit dartber ergeben, welchen Schwe-
regrad von Erkrankung und Fehlbildung das erwartete
Kind haben wird. Es bleibt eine Spanne zum Beispiel
zwischen leichten Entwicklungsverzogerungen bis zur
Moglichkeit von sehr schwerer geistiger Behinderungen
bestehen. In dieser Unklarheit eine Entscheidung fallen
zu missen Uber den Fortbestand oder den Abbruch einer
zumeist sehr erwinschten Schwangerschaft, bedeutet
eine kaum ertragliche ZerreiBprobe. Dazu kommt, dass
Frauen / Paare oft nicht wissen, dass ein spater Schwan-
gerschaftsabbruch eine eingeleitete Geburt ist. Wenn

die Schwangerschaft bereits weit fortgeschritten ist und
das erwartete Kind bereits unabhangig von der Mutter
uberleben konnte, heift das die aktive Totung des Kindes
im Mutterleib durch den Arzt, der sogenannte Fetozid®.
Viele Frauen / Paare hoffen, dass sie dieser Spannung
entkommen konnen, wenn sie sich moglichst schnell fir
einen Abbruch der Schwangerschaft entscheiden. Die
Hoffnung richtet sich darauf, dass mit dem Abbruch der
Schwangerschaft gleichsam die unaushaltbare Spannung
vergehen moge. Das erweist sich allerdings meist als
Trugschluss. Zu schnell gefasste Entschlisse konnen zu
schwierigen, verzogerten oder pathologischen Trauerpro-
zessen’ fiihren oder die fehlgeleitete Trauer flihrt zu nicht
endenden Schuldgefihlen und Ambivalenzen. So schreibt
Mathias Hirsch, ,,...im Vergleich mit dem Uberwiegen-
den, und zwar eindeutigen Nicht-Willkommen-Sein ist

ein Kind, dessen Existenz zwar erwiinscht ist, das aber
nicht den Erwartungen der Eltern genigt, weit mehr mit
Ambivalenz konfrontiert. Es lassen sich einige Formen
dieser Diskrepanz vorstellen, etwa, wenn es sich um ein
missgebildetes Kind handelt...“”.

Darlber hinaus bringen Frauen ihr ganz individuelles
biographisches Erleben mit in die Lebensphase von
Schwangerschaft und Geburt. D. Pines, Gynéakologin
und Psychoanalytikerin, schreibt dazu: ,Es gehort zum

vgl. C. Sies, Schwellen des Begehrens (S. 106-130) in Chr. Borer und K.Ley (Hrsg.), Fesselnde Familie, Tibingen 1991
vgl. G. Gloger-Tippelt, Schwangerschaft und erste Geburt, Stuttgart 1988
vgl. M. Leuzinger-Bohleber et.al., Ambivalenz des medizinisch-technischen Fortschritts in: Psyche Z Psychoanal 63, 2009, S. 189-213

vgl. Brinig, R., Hufendiek, S., Meyer, A.; Psychosoziale Beratung im Kontext prénataler Diagnostik kommt in der Beratung (nicht) vor? In
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Beeindruckendsten in der Analyse schwangerer Frauen,
dass vorher verdrangte Fantasien wieder im Vorbewusst-
sein und im Bewusstsein auftauchen ... Unerquickliche
Konflikte aus zurtickliegenden Entwicklungsstufen wer-
den wieder lebendig ... Die junge Frau muss sich sowohl
in ihrer inneren Welt als auch in der auBeren Objektwelt
adaptiv einen neuen Standpunkt suchen.®

Fir die Beratung bedeutet das, dass wir es auch in
diesem Bereich mit Menschen zu tun haben konnen, die
an einer schweren Storung der Selbststruktur leiden, wie
zum Beispiel einer frihen Storung, einer schweren nar-
zisstischen Storung, einer traumatischen Storung oder
einer Borderline-Stérung®. In Zahlen ausgedriickt sind
das etwa ein Drittel der Bevolkerung. Diese Menschen
stellen sowohl in der Schwangerschaftskonfliktberatung
(Beratung nach § 219 StGB), die meist eine einmalige
Begegnung von etwa einer Stunde beinhaltet, und in der
psychosozialen Beratung im Kontext Prénataldiagnostik,
in der es in der Regel etwa zwei- bis dreimalige Begeg-
nungen oder auch mehr Kontakte von circa neunzig
Minuten gibt, eine besondere Herausforderung dar.

Ilhnen fallt es schwer beziehungsweise es ist ihnen un-
mdoglich, Ambivalenzen auszuhalten und in die eine oder
andere Richtung zu phantasieren: Zum Beispiel was wr-
de es bedeuten, die Schwangerschaft auszutragen und
dann ein Leben mit der Herausforderung zu gestalten, so
einem besonderen Kind gerecht zu werden? Auf der an-
deren Seite: Was bedeutet ein spater Schwangerschafts-
abbruch in der jeweiligen individuellen Lebenssituation
und was hat er fur Folgen? So strukturierte Frauen /
Paare neigen starker als belastbarere Personlichkeiten
zu (vermeintlich) schnellen Losungen, weil die innersee-
lische Spannung unaushaltbar scheint und sie wenig
Einsicht in psychodynamische Zusammenhéange haben.
Alte Verletzungen, traumatische oder unverarbeitete
Lebensereignisse werden im Augenblick der Mitteilung
einer Diagnose eines auffalligen Befundes beim erwarte-
ten Kind reaktiviert.

8 vgl. D. Pines, Der weibliche Korper, Stuttgart 1997, S.65/66
9 vgl. G. Rudolf, Strukturbezogene Psychotherapie, Stuttgart 2006

In allen Diskussionen um Beratung im Kontext der Pra-
nataldiagnostik spielt diese Personengruppe keine Rolle.
Diese besonders belasteten Personen machen es aber
Berater_innen schwer, zum Beispiel ethische Fragestel-
lungen in der Beratung anzusprechen und auszuloten. Sie
machen es des Weiteren oft unmaoglich, Druck zu redu-
zieren und Zeit zu gewinnen, die flr eine so gravierende
existentielle Entscheidung notwendig ist. Es ist unaus-
weichlich, dass Berater_innen nach solchen Beratungen
unzufrieden und mit vielen offenen Fragen zurlckbleiben.

Zugleich ist es auch diese Personengruppe, die nach
einem erfolgten Abbruch der Schwangerschaft Mihe
hat, einen angemessenen Trauerprozess zu durchle-
ben. Manfred Beutel beschreibt in seinem Buch ,,Der
frihe Verlust eines Kindes®, dass Risikofaktoren fiir
Bewaltigungsschwierigkeiten im Verlauf des Trauerpro-
zesses bei Frauen mit bestimmten ... ,,Personlichkeits-
merkmalen (selbstunsichere Personlichkeit) und (nach)
vorausgegangene(n), schwere(n) Lebensereignisse(n)...“1°
auftraten.

Die derzeitige Gesetzeslage in Deutschland bietet fir
unterschiedliche Frauen / Paare eine gute Grundlage
zur Entscheidung. Notwendig ist es, dass alle mit Pra-
nataldiagnostik befassten Professionen gut miteinander
kooperieren und die Frauen / Paare nach der Mitteilung
eines auffalligen Befundes in ihrem Schock aufgefangen
und begleitet werden, damit sie zu der flr sie ,richtigen®
Entscheidung kommen kdnnen.

Ich habe mit Absicht zweimal die gleiche Diagnose, das
hypoplastische Linksherz gewahlt, um daran den unter-
schiedlichen Umgang von verschiedenen Paaren aufzu-
zeigen. Damit wird verdeutlicht: was fur eine Frau / Paar
gut und richtig erscheint, sieht fir ein weiteres Paar ganz
anders aus. Die Mdglichkeit zur Wahl und die Freiheit der
Entscheidung kdnnen gut und heilsam sein.

10 vgl. M. Beutel, Der friihe Verlust eines Kindes, Gottingen 2002, S. 126
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Fur ein Paar mit einer belasteten Vorgeschichte gibt es
unter Umsténden keine ,gute” Entscheidung. Oft kann
erst im Nachhinein etwas von der inneren Dynamik ver-
standen werden. Dann aber sind Entscheidungen nicht
mehr rickgangig zu machen. Das gilt auch fir andere
Lebenszusammenhange, jedoch im Kontext Prénataldiag-

11 vgl. Friedrich, H. et.al.; Eine unmdgliche Entscheidung, Berlin 1998

FALLBEISPIEL 1

Eine pranataldiagnostische Spezialpraxis ruft an.
Bei einer Schwangeren wurde in der 22. Schwan-
gerschaftswoche beim Fotus ein hypoplastisches
Linksherz diagnostiziert. Das ist ein sogenannter
»high risk“ Herzfehler. High risk bedeutet, dass
das Kind mit einer hohen Wahrscheinlichkeit

bei einer der mindestens drei erforderlichen
Operationen entweder wahrend oder nach der
OP verstirbt. Wenn das Kind alle Operationen
ubersteht, kann es sein, dass Folgeschaden, z.B.
Hirnschaden, infolge langer Narkosen und mog-
licher Sauerstoffmangel entstehen. In jedem Fall
ist das Kind sehr eingeschrankt; es handelt sich
also nicht um einen Herzfehler, der eine relativ
gute Prognose nach einer operativen Behandlung
hat.

Die Praxis hat fur das Paar bereits einen Termin
bei einem Kinderkardiologen vereinbart, damit
von medizinischer Seite alle notwendigen Infor-
mationen bereitgestellt werden. In dieser Praxis
ist es Ublich, dem Paar auch eine psychosoziale
Beratung anzubieten und - sofern gewiinscht -
gleich einen Termin zu vereinbaren.

Am nachsten Tag kann ein Termin zur psycho-
sozialen Beratung bereitgestellt werden. Es
kommt ein junges Paar - die Frau bereits gut
sichtbar schwanger -, das sehr dankbar tber den
schnellen Beratungstermin ist. Am Vormittag des

nostik betrifft es eine Entscheidung tber Leben und Tod.
Eine unmdgliche Entscheidung ', die Menschen nicht
treffen konnen und sollten. Die Pranataldiagnostik fihrt
zu einer solchen Herausforderung. Wir als Gesellschaft
mussen einen verantwortlichen Umgang damit noch
lernen.

gleichen Tages hat das Paar einen Termin mit
dem Kinderkardiologen wahrgenommen und fihlt
sich von dieser Seite ausreichend und umfassend
informiert.

Die junge Frau ist Anfang dreiBig, der junge
Mann Mitte dreiBig. Sie sind seit etwa flnf Jahren
verheiratet und haben eine zweieinhalbjahrige ge-
meinsame Tochter. Die jetzige Schwangerschaft
war nicht geplant, sie konnten sich aber schnell
darauf einlassen und sich tber das erwartete
Kind freuen. Die junge Frau ist studierte Geistes-
wissenschaftlerin und plant zu promovieren. Der
Mann ist Ingenieur und arbeitet in einer verant-
wortlichen Stellung in einer groBen Firma. Sie
haben bewusst keine friihe Pranataldiagnostik in
Anspruch genommen, lediglich den Spezialultra-
schall in der 22. Woche, um abzuklaren, ob alles
soweit in Ordnung ist, oder ob spezielle MaB-
nahmen fir die Geburt notwendig werden. Das
erwartete Kind ist ein Junge. Beide sind (iber den
mitgeteilten Befund noch sehr im Schock. Sie
weinen viel, sind zugleich aber in der Lage, gut
uber ihre innere und duBere Situation zu reflek-
tieren.

Nach 90 Minuten Gesprach verabreden wir einen
neuen Gesprachstermin in drei Tagen. In dem
zweiten Gesprach wird allmahlich die Tendenz
erkennbar, das erwartete Kind nicht auszutra-
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gen, sondern einen Schwangerschaftsabbruch
durchfihren zu lassen. Beide sprechen lber

ihre Einstellung zum Leben und Sterben, tber
die Frage nach Schuld, die eine solche Entschei-
dung mit sich bringt. Gleichzeitig reflektieren

sie Uber die Freiheit, die entsteht, wenn eigene
Lebensentwiirfe weiter verfolgt werden kénnen.
Es gilt auch Verantwortung fiir die kleine Tochter
wahrzunehmen, die nicht versorgt ware, wenn die
Frau mit dem erwarteten Baby tiber Wochen und
Monate im Krankenhaus sein musste. Als das
Paar Fragen nach dem Prozedere eines spaten
Schwangerschaftsabbruchs stellt, verdichtet sich
die Atmosphéare nochmals. Ein spater Schwan-
gerschaftsabbruch ist immer eine eingeleitete
Geburt und folglich stellt sich die Frage: Wie
wollen die beiden das tote Kind empfangen? Wie
soll es verabschiedet werden? Wie erfolgt die
Beerdigung? Wie sind die Vorstellungen dieses
Paares in Bezug auf ein Leben nach dem Tod?
Ganz selbstverstandlich kommt an diesem Punkt
des Gesprachs die Frage nach Transzendenz,
nach religiosen Einstellungen und Vorstellungen
auf. Manchmal sind die Paare selbst tUberrascht,
weil sie sich untereinander dartiber noch nie aus-
getauscht haben und die jeweilige Meinung der
Partnerin/des Partners nicht kennen.

Am Ende des Gespraches vereinbaren wir einen
erneuten Termin, der stattfinden soll, nachdem
beide das Vorbereitungsgesprach im Kranken-
haus gefuhrt haben. Sie haben auch schon
langere Zeit Kontakt mit einer Hebamme, die sich
bereit erklart hat, sie auch in dieser Situation zu
begleiten und die nach dem Krankenhausaufent-
halt die Nachsorge Gbernehmen wird.

Im dritten Gesprach wirkt das Paar sehr ruhig,
sehr klar entschlossen, wenn auch (natdrlich)

tief traurig Uber den bevorstehenden Weg. Beide
erscheinen gereift und sie sind als Paar enger zu-
sammengeruckt. Es geht um Fragen wie: Was er-

zaéhlen wir unserem zweieinhalbjahrigen Kind von
der Situation? Was geben wir in der Offentlichkeit
preis? Wie wollen und sollten wir uns schiitzen
mit dem, was wir erzahlen oder nicht erzahlen.

Nach dem Spatabbruch (eingeleitete Geburt) ruft
der Mann noch aus dem Krankenhaus an und be-
richtet, dass die Geburt soweit normal verlaufen
ist und sie sich zum Gesprach melden, wenn sie
wieder zu Hause sind.

Beratung und Begleitung in dieser existenziellen
Ausnahmesituation brauchen einen anderen
Kontakt, als es in anderen Beratungsbereichen
ublich ist. Der Kontakt gestaltet sich dichter
und braucht zugleich mehr Flexibilitéat zwischen
Berater_in und Paar, als Ublicherweise im bera-
terischen Kontext ™. In der Regel sind die Paare
sehr dankbar, dass sie von einer neutralen Stelle,
zugleich aber in dichtem professionellem und
menschlichem Kontakt begleitet und unterstitzt
werden. Ein haufiger Satz ist: ,,Danke, dass Sie
diese schwere Situation mit uns ausgehalten
haben.*

Zu einem letzten Gesprach kommt die Frau allei-
ne. Sie erzahlt sehr bewegend von ihren Erleb-
nissen bei der Geburt und beim Verabschieden
des Kindes. Sie hatte das Kind sehr lange Zeit im
Arm gehalten und hatte groBe Schwierigkeiten,
es loszulassen. Sie hatte das Gefiihl, sie konne
es nicht aus ihrem Arm lassen. |hr Mann kam auf
die gute Idee, die Krankenhausseelsorgerin um
Hilfe zu bitten. Die Seelsorgerin fragte die Frau,
was sie brauchte, um das tote Kind dem Kran-
kenhauspersonal tibergeben zu konnen. Die Frau
konnte daraufhin nachdenken und bat die Kran-
kenhausseelsorgerin, das Kind zu taufen. Dann
habe sie das Gefiihl, sie gabe das Kind von ihren
mutterlichen Handen in Gottes Hande. Daraufhin
taufte die Pastorin das Kind und die Frau konnte
es beruhigt abgeben.

12 vgl. Wassermann K., Rohde A.; Pranataldiagnostik und psychosoziale Beratung, Stuttgart, New York 2009



Es verdichtete sich der Eindruck, dass dieses
Paar die fir es bestmdgliche Entscheidung
getroffen hatte. Die beiden hatten verantwortlich
gegenliber dem schon lebenden Kind und gegen-
Uber den eigenen Lebensplénen gehandelt und
konnten das Geschehen entsprechend auch gut
verarbeiten. Sie kamen beide aus einem relativ
stabilen biografischen Hintergrund und aus einer
relativ sicheren auBeren Situation. Beraterinnen
und Beratern steht es nicht zu, fiir die Frauen/
Paare (besser) zu wissen, ob sie sich zutrauen,
mit solch einem besonderen Kind zu leben oder
ob sie sich dagegen entscheiden.

Das Ziel in der Beratung ist es, einen Raum
zur Verfligung zu stellen, in dem in Ruhe nach-

FALLBEISPIEL 2

Auch in diesem Fall wird in der 23. Woche beim
Spezialultraschall ein hypoplastisches Linksherz
diagnostiziert. Das Paar erwartet das erste Kind
und die werdenden Eltern sind schon élter. Die
Frau ist Anfang vierzig; sie arbeitet als Lehrerin
und ist muslimischen Glaubens. Der Mann ist
Mitte vierzig und arbeitet als Computerfach-
mann. Er ist jidischen Glaubens. Beide kommen
aus groBen Familien und haben sich ganz selbst-
verstandlich Kinder gewunscht. Die Frau hatte
vorher eine langjahrige Beziehung, die zerbrach,
als sie Mitte dreiBig war. Das Paar kennt sich erst
seit relativ kurzer Zeit und beide sind sehr gliick-
lich Uber ihre Beziehung, Gber die Heirat und die
Schwangerschaft, die sich prompt eingestellt hat.
Das ersehnte Kind ist ein Madchen. Auch dieses
Paar ist noch im Schock der Diagnosemitteilung;
sie verarbeiten den Schock eher unterschiedlich.

Die Frau weint sehr viel, weil sie sich von allen
Vorstellungen und Wiinschen, bezogen auf die
Geburt verabschieden muss. Sie hatte sich eine
natirliche Geburt mit moglichst wenig Kran-
kenhausatmosphare gewiinscht. Dieses Kind
wird in einer Spezialklinik zur Welt kommen und

gedacht werden kann und alle Emotionen
aufgenommen werden konnen, damit eine
verantwortliche und tragfahige Entscheidung
getroffen werden kann. Notwendige Informatio-
nen sollen zur Verfligung gestellt werden, gege-
benenfalls sollen Kontakte zu betroffenen Eltern
oder Selbsthilfegruppen angebahnt werden. Es
braucht Zeit und anregende, weiterfiihrende Fra-
gen einer nicht im familidaren System und nicht im
medizinischen System verhafteten Person, damit
in alle Richtungen sorgfaltig Uberlegt, nachge-
spurt und abgewogen werden kann. Es geht
darum, eine Atmosphare zu schaffen, in der die
Spannung ausgehalten wird und dadurch Ruhe in
das Geschehen kommen kann.

gleich nach der Geburt arztlich versorgt und
operiert werden mussen. Die friihe Bindung zum
Baby wird ganz anders aussehen, als sie es sich
ertraumt hat. Die Vorstellung, dass dieses kleine
Wesen eine schwere OP gleich nach der Geburt
und in Folge immer wieder wird haben mussen,
ist fir die werdende Mutter kaum ertraglich und
erscheint ihr nicht aushaltbar.

Der Mann will Uber solche Einzelheiten noch gar
nicht nachdenken. ,,Solange das Kind in Deinem
Bauch ist, geht es ihm ja gut.“ Alle Gedanken
daruber hinaus kann er noch nicht denken und es
macht ihn fast aggressiv, dass seine Frau schon
so weit voraus denkt und dartiber immer wieder
sprechen mochte.

Fir beide ist klar, dass dieses Kind zur Welt
kommen und ,,seine Chance® haben soll. ,,Gott
soll tber Leben oder Tod entscheiden, das diirfen
wir nicht®, so ist ihre Haltung. In Gesprachen mit
diesem Paar spielt die Unterschiedlichkeit der
beiden mit dem Befund umzugehen eine grofe
Rolle. Die Frau kiimmert sich auf Anraten der
Beraterin um Hebammenbetreuung. Sie kann zu



einer Hebamme vermittelt werden, die im EZI

die Weiterbildung in psychosozialer Beratung im
Kontext PND gemacht hat und also auch psycho-
soziale Gesprache mit der Frau fiihren kann: Hier
hat sie ihren Ort, an dem sie alle ihre Gedanken
und Gefuhle zuerst durchdenken und mitteilen
kann. Dadurch gewinnt der Mann Freirdume; er
kann in Ruhe die fur ihn ndtige Zeit finden, um
mit den Gedanken an die Zukunft zu Recht zu
kommen. Das Paar kann immer wieder gemeinsa-
me Gespréache in der Beratungsstelle fihren.

FALLBEISPIEL 3

Ein Gynékologe ruft an und fragt, ob umgehend
ein Beratungstermin fir ein Paar nach einer
schlechten pranataldiagnostischen Diagnose zur
Verfligung gestellt werden kann. Die Frau sei in
der 27. Woche schwanger und am Wochenende
ins Krankenhaus gekommen wegen verschiedens-
ter Beschwerden. Dabei sei auch ein Spezialult-
raschall gemacht worden und es habe spezielle
Auffalligkeiten beim Kind gegeben: Verdacht auf
Trisomie 21.

Daraufhin sei eine Amniozentese durchgefiihrt
worden und der FISH-Test ™ habe den Verdacht
bestatigt. Jetzt sei die Frau ganz aufgeldst, weil
sie auf keinen Fall ein behindertes Kind haben
wolle.

Das Paar bekommt am gleichen Nachmittag
einen Beratungstermin. Beide wirken wenig
verstort (sie wissen seit zwei Tagen von dem
Ergebnis des FISH-Tests). Sie sind eher sehr
rational. Sie sind beide Mitte dreiBig; die Frau
arbeitet als Juristin, er als Ingenieur. Fiir beide
ist es das erste Kind. Sie hatten sich bewusst
gegen Pranataldiagnostik entschieden, obwohl
ihnen gleichzeitig klar war, dass sie kein Kind mit
Behinderung akzeptieren wollen. Die Beraterin ist
innerlich Gberrascht iber diesen Widerspruch.

Die Hebamme betreut die Frau auch wahrend
der Geburt. Das kleine Madchen, das zur Welt
kommt, muss sofort operiert werden und ver-
stirbt bei der ersten Operation. Danach kommen
die beiden nochmals zu einem Beratungsge-
sprdch. Beide sind sehr traurig, aber zugleich
versohnt mit ihrem Schicksal, weil diesen Weg zu
gehen fur sie die richtige Entscheidung war.

Bei den Ublichen Ultraschalluntersuchungen bei
der Gynakologin gab es bisher keine Hinweiszei-
chen auf eine Behinderung oder Erkrankung.

Im Gesprach entwickelt sich die Frage, ob sie
Kinder mit Down-Syndrom kennen. Beide beja-
hen; die Frau hat sogar in der engeren Familie
einen Verwandten mit Down-Syndrom. ,,Der sei
ja auch ganz nett, aber so ein Kind als eigenes ...
unvorstellbar®.

Die junge Frau ist damit beschaftigt, sich zu
beschweren, dass die Arzte in ihrer Umge-

bung Bedenken gegeniiber einem Abbruch der
Schwangerschaft geauBert haben, wegen der
fortgeschrittenen Schwangerschaft und weil es
keine Hinweiszeichen auf Herzfehler oder weitere
Erkrankungen beim Kind gibt. ,,Der Abbruch steht
mir doch zu!“, sagt sie ohne genaue Kenntnis der
Gesetzeslage.

Sie sagt auch immer wieder, dass sie ja Respekt
habe, wenn sich Menschen anders entscheiden
als sie, aber fiir sie sei es eben nicht vorstellbar,
mit so einem Kind zu leben.

Als die Frau erfahrt, dass der Abbruch kein
»Abbruch“ unter Narkose ist wie in der frihen

13 Der FISH-Test ist ein Schnelltest zur Chromosomenbestimmung, der innerhalb von 48 Stunden vorliegt. Der ausfihrliche

Test dauert 14 Tage.



Schwangerschaft, sondern eine eingeleitete Ge-
burt und dass vorher ein Fetozid gemacht werden
miusse, damit das Kind nicht lebend zur Welt
kommt, schluckt sie merklich. ,Das ist dann eben
nicht zu andern, da missen wir dann auch noch
durch® sagt sie.

Durch die scheinbare Fraglosigkeit des Paares,
ist es fiir die Beraterin schwer, nicht in ein ,,Aber*
zu geraten, um die andere Seite wenigstens
einmal genau zu beleuchten. Einen angebotenen
Kontakt zu einer Familie, die selbst ein Kind mit
Downsyndrom hat, lehnt das Paar ab, gleichfalls
Kontakt zu einer Elternselbsthilfegruppe.

Als Uber die BegriBung und die gleichzeitige Ver-
abschiedung des Kindes nach der Geburt gespro-
chen wird, sagt sie gleich: ,,Auf keinen Fall will
ich das Kind sehen.“ Der Mann ist aufgeschlosse-
ner. Er erzahlt jetzt, dass eine Tante von ihm als
Ordensfrau in der Krankenhausseelsorge tatig ist,
mit der er schon gesprochen habe. Sie habe auch
gesagt, der Abschied sei wichtig und ,,Trauerar-
beit* sei notig. Das referiert er, als behandele er
ein Sachthema.

Nach eigenen religidsen Vorstellungen befragt,
winkt sie ab: ,,Kommen Sie mir nicht damit...“ Er
kann sagen, dass er schon glaube, dass das Kind
dann ,,zuriick in den Himmel“ gehe. Er ist sicht-
lich bewegt, als er dariiber nachdenkt, seine Frau
eher erstaunt Uber die emotionale Reaktion ihres
Mannes.

Nach dem Gespréach in der psychosozialen Bera-
tung folgen weitere Gesprache mit Facharzt_in-
nen. In der Beratungsstelle wird ein erneuter
Termin verabredet, weil die Diagnosemitteilung
schlieBlich gerade zwei Tage alt ist und die ersten
Hinweiszeichen erst vor vier Tagen gesehen wur-
den. Das Paar braucht also Zeit.

Den verabredeten zweiten Termin sagen sie kurz-
fristig telefonisch ab, weil fir sie alles klar sei.
Sie wollen sich aber nach dem Abbruch melden,
weil sie auf jeden Fall alles ,richtig“ machen

wollen, damit ,,spater keine psychischen Schaden
entstehen®, so sagen sie.

Etwa eine Woche nach der Geburt des Kindes
ruft der Mann an. Er erzahlt, dass alles gut ver-
laufen sei. Er habe das Kind gesehen und auch in
den Arm genommen und sich verabschiedet. Das
sei gut fir ihn gewesen. Dafir sei er dankbar.
Auch daftr, dass er in der Beratung dartiber habe
nachdenken kénnen. Seine Frau sei bei ihrem
Entschluss geblieben, das Kind nicht sehen zu
wollen. Eine weitere Woche spater ruft der Mann
sehr aufgeregt an: Seine Frau weine die ganze
Zeit und wolle unbedingt das Kind sehen. Es tue
ihr jetzt leid, dass sie es nicht gesehen und sich
nicht verabschiedet habe. Uber die Hebamme,
die das Paar bei der Geburt begleitet hat, kann
es ermoglicht werden, dass die Frau das Kind
nochmals sehen und sich verabschieden kann.
Das beruhigt sie etwas.

In einem nachfolgenden Gesprach wird deutlich,
dass es viele schwere Situationen in der Biografie
der Frau gab. Sie konnte kein gutes Mutterbild
entwickeln und es gab in ihrem Leben mehrere
traumatische Abschiede. Sie ist jetzt offen dafiir,
darliber nachzudenken, was ihr die Annahme
dieses besonderen Kindes so unmoglich gemacht
hat. Sie kann zu einer langerfristigen Psychothe-
rapie vermittelt werden.

Das letzte Beispiel verdeutlicht die ganze Hilflo-
sigkeit, die das Helfersystem erfasst, wenn eine
Frau/ein Paar aus innerpsychischen Grinden, die
nichts mit der jetzigen Situation zu tun haben,
nicht in der Lage ist, eine Entscheidung zu fallen,
die fur beide tragfahig ist. Es ist tragisch, wenn
erst nach dem Spatabbruch deutlich werden
kann, dass andere Entscheidungen maglich ge-
wesen waren.
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