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BegrifRung und Einfihrung

Kirchenratin Heike Baehrens, stellvertretende Vorstandsvorsitzende

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich begriiRe Sie herzlich zu dieser Informations-
und Auftaktveranstaltung zur neubesetzten PUA-
Stelle.

.,PUA auf dem Weg“ haben wir die Veranstaltung
Uberschrieben. Vor 15 Jahren hat sich das Diako-
nische Werk Wirttemberg auf den Weg gemacht
und das Projekt PUA gestartet, ein Beratungsan-
gebot zu vorgeburtlichen Untersuchungen und
Risikoschwangerschaften.

Es war ein Pionierprojekt, ein sehr erfolgreiches
dazu: Es hat viele werdende Eltern in schwierigen
Entscheidungssituationen unterstiitzt, sie in ihren
Handlungsmdoglichkeiten gestarkt und dazu beige-
tragen, dass sie nicht in Panik vorschnelle Ent-
scheidungen getroffen haben, zu denen sie spater
nicht mehr hatten stehen kénnen.

Als Diakonie war es uns wichtig, zusammen mit
Tragern und dem Fachverband der Behindertenhil-
fe ein Zeichen zu setzen fiir das Lebensrecht von
Kindern mit Behinderungen und Eltern in existenzi-
ell konfliktreichen Situationen zur Seite zu stehen,

bis hin zu ganz praktischer Unterstitzung im Alltag.

Mit diesem Projekt hat die friihere Leiterin, Anneg-
ret Braun, im Namen von Diakonie und Kirche ent-
scheidend dazu beigetragen, dass das Recht auf
Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik (PND)
in der Offentlichkeit bekannt gemacht wurde und
die evang. Schwangerschaftsberatungsstellen ein
qualifiziertes Beratungsangebot zu PND auf- und
ausgebaut haben.

PUA ist in diesen 15 Jahren zu einer bundesweit -
und nicht nur in Fachkreisen — bekannten Marke*
geworden. Das Diakonische Werk der evangeli-

schen Kirche in Wirttemberg hat sich mit diesem
Projekt als einziges Diakonisches Werk als eine
engagierte und kdmpferische Stimme im Kontext
von PND profiliert.

Im Frihsommer ist die langjahrige Stelleninhaberin
Annegret Braun in Ruhestand gegangen - der Weg
von PUA ist damit aber nicht zu Ende, wie manche
vielleicht befiirchtet haben:

Trotz knapper Kassen haben Landeskirche und
Diakonisches Werk Wirttemberg zusammen mit
der Landessynode einmiitig beschlossen, auch
weiterhin eine Anlaufstelle zu erhalten, die sich mit
Fragen des Lebensschutzes am Anfang des Le-
bens befasst und sich weiterhin als kritische Stim-
me von Kirche und Diakonie zu den Themenfeldern
Pranataldiagnostik, Reproduktionsmedizin und
Bioethik am Lebensanfang zu Wort meldet. Lan-
deskirche und Diakonisches Werk finanzieren ge-
meinsam (fur die nachsten 5 Jahre zumindest) eine
Pfarrstelle.

Dass heute so viele Géaste auch aus Uberregiona-
len Zusammenhéangen gekommen sind, weist zum
einen auf die Wertschatzung hin, die Sie, liebe
Frau Heinkel, geniel3en.

Es macht auch deutlich, dass es heute noch wie
vor 15 Jahren ein Alleinstellungsmerkmal des DW
und der wirttembergischen Landeskirche ist, einen
solchen Arbeitsbereich vorzuhalten.

Wir freuen uns, dass wir diese Stelle zum 1. Juni
mit Frau Heinkel besetzen konnten und wir mit ihr
eine Fachfrau gewonnen haben, die nun hre Kom-
petenzen und ihr Fachwissen aus ihrer langjéhri-
gen Arbeit als Referentin fir diesen Arbeitsbereich
im Diakonie Bundesverband fiir PUA fruchtbar
machen kann.
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Mit dem personellen Wechsel ist auch eine konzep-
tionelle Weiterentwicklung der bisherigen Konzep-
tion von PUA verbunden — eben ,PUA auf dem
Weg*.

In den 15 Jahren von PUA hat sich viel verandert,
die Beratung im Kontext von PND ist als Teil des
Leistungsangebots der Schwangerschaftsbera-
tungsstellen auf- und ausgebaut worden, der Ge-
setzgeber hat 2010 ausdriicklich die interprofessi-
onelle Zusammenarbeit von Beratung und den
medizinischen Akteuren gesetzlich geregelt, das
Land hat fir vier Jahre Informations- und Vernet-
zungsstellen eingerichtet, die diese Kooperation
vor Ort unterstitzen sollen.

Die Schwerpunkte der Arbeit von PUA kdnnen sich
daher verandern. Auch weiterhin wird ein Schwer-
punkt sein, die Offentlichkeit zu informieren und
aufzuklaren. Starker noch als bisher wird es bei-
spielsweise darum gehen, verbandspolitische Ar-
beit zu leisten und die Kooperation der verschiede-
nen Akteure in Kirche und Diakonie (und aul3er-
halb) zu starken.

Die Stelle wird daher kiinftig mehr als bisher auch
Fachstelle sein fur Information, Aufklarung und
Beratung gegeniber der Fachoffentlichkeit und der
allgemeinen Offentlichkeit. Frau Heinkel und Frau
Kolb-Specht werden nachher ausfuhrlich tber die
Verortung der Stelle im DW Wrttemberg, Auftrag,
Aufgabenschwerpunkte und Arbeitsformen berich-
ten.

Diese Weiterentwicklung der Aufgaben von PUA
wird auch in der verénderten Bezeichnung sichtbar,
die voraussichtlich PUA- Fachstelle fur Information,
Aufklarung, Beratung zu Préanataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin lauten wird.

Nicht verandern wird sich die Ausrichtung des We-
ges von PUA, namlich der Auftrag, kritische kirch-
lich-diakonische Stimme zu Fragen des Lebens-
schutzes am Lebensanfang zu sein und sich poin-
tiert zu Wort zu melden.

Wir bleiben bewusst beim Namen PUA, denn die-
ser erinnert an eine wichtige Erzahlung aus dem
alten Testament.

Es war vor 3000 Jahre, im alten Agypten. Eine Zeit
der Hochkonjunktur, rege Bautatigkeit im ganzen
Land und besonders in den gro3en Stadten. Viele
auslandische Arbeiter oder eher Sklaven, die un-
ermidlich Ziegel brennen und Steine schleppen.
Allméhlich aber sind es zu viele Auslander, zu viele
von diesen Hebraern, findet der &gyptische Phara-
0. Man muss sich geeignete Mal3hahmen einfallen
lassen! Diese MaRnahmen werden immer schéarfer
und enden mit Genozid, mit Vélkermord.

Der Pharao bestellt zwei berufstatige Frauen, zwei
Hebammen zu sich — Schiphra und Pua heil3en sie,
auf deutsch: Schénheit und Glanz — und befiehlt
ihnen: ihr tétet von jetzt an alle hebraischen Buben
gleich bei der Geburt. Die Madchen kénnt ihr leben
lassen, die werden dann schon ,integriert®.

Da stehen sie, die beiden Frauen und tun, was sich
Uberhaupt nicht gehdrt: sie verweigern dem Pharao
schlicht den Gehorsam, nicht mit gro3en Worten,
aber mit der Tat. Zwischen einem offiziellen Amt
und ihrer normalen Berufsarbeit gibt es einen
Raum fir Bekenntnis und Widerstand, fur Zivilcou-
rage und subversives Handeln, fir Liebe statt Ge-
walt. Schlicht heil3t es dazu in der alten Geschichte
aus dem 2. Mosebuch: ,Die Hebammen flirchteten
Gott und taten nicht, was der Pharao ihnen befahl.”
Und man kdnnte hinzufligen: Sie taten nicht, was
Volkes Wille und Volkes Stimmung war.

Sie waren also nicht eigentlich ,kritische Stimme*,
aber sie waren widerstandige Frauen, die sich dem
Herrscher widersetzt haben, um Leben zu retten
und Leben zu ermdéglichen. Das soll weiterhin auch
die Rolle von PUA sein.

Und auch nach 15 Jahren PUA ist es notwendig,
eben auch kritische Stimme fir Kirche und Diako-
nie in die Gesellschaft hinein zu sein.

Dazu mdochte ich Ihnen, Frau Heinkel, ein Wort aus
dem Buch Hiob 23, 2 mit auf den Weg geben:
»+Auch jetzt noch besteht meine Klage im Wider-
spruch.”
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PUA: Kritische Stimme von Kirche und Diakonie

Auftrag, Aufgabenschwerpunkte, Kooperationspartnerinnen und —partner, Arbeitsformen, aktuelle Themen

Claudia Heinkel, Pfarrerin und Diplomp&adagogin

PUA-Fachstelle fur Information, Aufklarung, Beratung zu Pranataldiagnostik und Reproduktionsmedizin

B Auftrag

Diese Stelle hat einen klaren Auftrag: Sie soll kriti-
sche Stimme von und in Kirche und Diakonie sein
zu den Themenbereichen Prénataldiagnostik, Re-
produktionsmedizin und angrenzenden bioethi-
schen Fragen. Sie soll die Brisanz dieser medizin-
technischen Entwicklungen in diesen Feldern be-
nennen, ihre individuellen Folgen fir das einzelne
Paar und die gesellschaftlichen Folgen.

Ich verstehe diesen Auftrag als Aufgabe, die Ja-
nuskaopfigkeit der Pranatalmedizin zur Sprache zu
bringen, einer Diagnostik, die nach Normabwei-
chungen beim Fo6tus sucht, die nur in den wenigs-
ten Fallen behandelbar oder therapierbar sind.
Diese Suche nach Normabweichungen beim Fotus
ist inzwischen selbst fast zu einer Norm geworden,
der sich werdende Eltern kaum mehr entziehen
kénnen. Bei einem auffalligen Befund ist die einzi-
ge Handlungsalternative zur Geburt eines behin-
derten Kindes in der Regel der Schwangerschafts-
abbruch und damit eine eigentlich unmdgliche Ent-
scheidung fur oder gegen das eigene Wunschkind
und das auch haufig noch im spéaten Stadium der
Schwangerschatft.

Und: Selbst wenn es keinen auffalligen Befund
gibt, so stellt doch auch die flachendeckende vor-
geburtliche Suche nach Hinweisen auf eine Behin-
derung oder Krankheit selbst schon die Merkmals-
trager zur Disposition.

Der neue Bluttest ist dafiir ein Paradebeispiel: Er

hat keine andere Funktion als zu klaren, ob der
Fotus Trisomie 21 hat oder nicht und alle Versu-
che, das herunterzuspielen — z. B. damit, dass das
doch sowieso auch bisher schon ein normales
Angebot der Schwangerenvorsorge sei und alle
Eltern das wollten -, bestatigen im Grunde seine
Brisanz.

Ich sehe darin eine Entwicklung, die unseren bis-
herigen Konsens zu gefahrden droht, dass Men-
schenwirde und Menschenrechte nicht an die ge-
netische Ausstattung, die Gesundheit oder Leis-
tungsfahigkeit des Menschen gebunden werden
durfen.

Ahnlich groRRe Erwartungen und Hoffnungen richten
sich an die Reproduktionsmedizin, meinen anderen
Themenschwerpunkt. Viele ungewollt kinderlose
Paare sind bereit, fir ein eigenes Kind alles, was
medizinisch maglich ist, auch zu tun. Sie zahlen
daftir einen hohen psychischen, physischen und
auch finanziellen Preis. Das medizinische Angebot
und die Werbung mancher Fruchtbarkeitskliniken
fordern auch diese Erwartung, dass alles technisch
machbar ist und den gewiinschten Erfolg bringt.

Das fuhrt inzwischen zu einem Reproduktionstou-
rismus innerhalb und auf3erhalb Europas, verbun-
den mit der kommerziellen Ausbeutung von Frauen
in anderen Landern. Darauf aufmerksam zu ma-
chen, nach den frauenpolitischen, gesellschaftspo-
litischen und ethischen Folgen einer solchen Ent-
wicklung zu fragen und diese zur Diskussion zu
stellen —auch das ist ein Auftrag an diese Pfarr-
stelle.

wv
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PUA hat also den Auftrag, einen pointierten Kriti-
schen Diskurs zu diesen Themenbereichen anzu-
stoRen und wach zu halten. Es geht dabei auch
darum, dass Kirche und Diakonie ihre gesellschaft-
liche Verantwortung wahrnehmen und dass das
Gegenbild zu einer solchen Entwicklung zum ge-
sunden Kind als Norm présent bleibt: Dass jede
und jeder gewollt und geliebt ist, so wie wir sind,
mit all den Ecken und Kanten und Macken, die wir
vorgeburtlich oder im Lauf des Lebens erworben
haben.

Fir mich bedeutet dieser Auftrag: Ich muss nicht
neutral sein in meiner Haltung, ich kann mich er-
kennbar auR3ern, auch unliebsame Fragen stellen,
auf problematische Entwicklungen hinweisen, auch
wenn sie von der Mehrheitsgesellschaft akzeptiert
sind und es fortschrittsfeindlich oder geradezu l1a-
cherlich scheint, das noch zu befragen.

Um Missverstandnisse vorzubeugen, will ich klar-
stellen: Fur mich gehort zu dieser kritischen Stim-
me unverzichtbar der Respekt vor einer moglicher-
weise anderen Perspektive auf diese Entwicklun-
gen dazu, nicht in dem Sinne, dass es mir egal ist,
was der oder die andere sagt oder denkt oder tut,
sondern in dem Sinne, dass ich das wahrnehme,
mich damit beschéftige, moglicherweise je nach
Situation mit dem Gegenlber auch ringe, selbst
dazulerne und hoffentlich auch andere dazu anre-
ge, kurzum: Mich in einen anstrengenden, konflikt-
reichen und hoffentlich auch produktiven Dialog
begebe.

B Arbeitsschwerpunkte

Diese Stelle hat zwei grol3e Tatigkeitsschwerpunk-
te: Das ist erstens die Information und Aufklarung
der Fachoffentlichkeit und der allgemeinen Offent-
lichkeit innerhalb und auRerhalb von Kirche und
Diakonie.

Mehr noch als bisher wird Offentlichkeitsarbeit ein

wesentlicher Tatigkeitsschwerpunkt meiner Stelle
sein. Dies umfasst die Information und Aufklarung
Uber die Brisanz dieses medizinischen Angebots
und die konfliktreichen Entscheidungssituationen,
in die ein auffalliger Befund das einzelne Paar stel-
len kann und die Aufgabe z B der Beratung dabei,
oder die Auswirkungen dieser Medizintechnik auf
Familien mit behinderten Kindern und die Auswir-
kungen auf unsere Vorstellungen von Menschen-
wirde, von Menschenrechten, von Glick, Leid, von
Gesundheit und Krankheit.

Die Formen dieser Offentlichkeitsarbeit sind so
vielfaltig wie die die Themen und die Zielgruppen:
Das reicht von Unterrichtseinheiten in allgemeinbil-
denden Schulen, in Fachschulen, Hebammenschu-
len und der Erarbeitung von Curricula fur diese
Bildungsarbeit Uber Vortrage in Kirchenbezirken,
die Mitwirkung in Gottesdiensten, in Gesprachs-
kreisen und Gemeindeveranstaltungen oder auf
Fachtagungen, bis zur fach- und verbandspoliti-
schen Arbeit.

Dazu gehort die Erarbeitung von Stellungnahmen
zu aktuellen politischen Themen, die Beteiligung an
wissenschaftlichen Debatten und Gremienarbeit
ebenso wie die Organisation von Fachgesprachen
fur Fachkréafte der verschiedenen Arbeitsfeldern,
die Erarbeitung von Konzeptionen z. B. fur die
Nachsorge nach einem Schwangerschaftsabbruch,
oder Wegweiser fur den einfachen Zugang zum
Hilfesystem fir Familien nach der Geburt eines
behinderten Kindes.

PUA ist seit dem 1. Juni eine Pfarrstelle. Das be-
deutet flir mich, dass ich die Schnittstellen zu den
kirchlichen Arbeitsfeldern, Professionen und Institu-
tionen mehr noch als bisher in den Blick nehme
und den Kontakt suche. Ich sehe es auch als mei-
ne Aufgabe an, die mit meinem Arbeitsgebiet ver-
bunden ethischen Fragestellungen theologisch zu
bearbeiten und daftir auch ansprechbar zu sein, im
Austausch mit anderen, die einen ahnlichen Auf-
trag haben.
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Mir liegt sehr am Herzen, dass die Folgen dieses
medizintechnischen Angebots nicht nur als Sache
des einzelnen Paares gesehen werden, das indivi-
duell damit klar kommen muss, sondern dass wir
dies als gesellschaftspolitische Anfrage an uns alle
verstehen, dass wir dartber als Gesellschaft in
eine ernsthafte Debatte treten.

Da geht es um sehr grundsatzliche Fragen wie:

- Wollen wir wirklich in einer Gesellschaft leben,
in der alles, was machbar ist, auch gemacht
wird?

- Konnen wir es wirklich guthei3en, wenn das
Recht auf Leben an die gesundheitliche Aus-
stattung des Kindes gebunden wird und was
bedeutet das fur uns, die wir in dieser Gesell-
schaft alt werden wollen und vielleicht gebrech-
lich werden?

- Wollen wir wirklich die Entscheidung fur ein
behindertes Kind zur - vielleicht sogar bestaun-
ten - Privatangelegenheit machen, weil es ja
vermeidbar gewesen ware?

- Was fur Folgen hat es, wenn der Begriff der
Selbstbestimmung — ein Begriff der Frauenbe-
wegung zur Abwehr von Herrschaftsansprichen
— im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik fast
zum Gegenbegriff zu Behinderung mutiert?

- oder: Sollen wir als Gesellschaft wirklich einem
ungewollt kinderlosen Paar eine Eizellspende
einer ukrainischen Frau legal erméglichen oder
ist damit nicht der Rubikon Gberschritten?

Ich halte es flr zwingend, dass wir uns mit diesen
und weiteren Fragen befassen, dazu um Positio-
nen ringen und es nicht privaten Laboren wie Life-
Codexx Konstanz erlauben, dass sich still und leise
in unserer Gesellschaft eine vorgeburtliche Quali-
tatsprifung etablieren kann oder weiter etabliert.

Der zweite Arbeitsschwerpunkt meiner Stelle ist die
Beratung und Begleitung sowohl der Fachkréfte

wie von Einzelnen, Paaren und Familien im Kon-
text von PND.

Ich verstehe diese Aufgabe einerseits im Sinne
einer Anlaufstelle fiir die Fachkrafte — Schwanger-
schaftsberaterinnen, Hebammen, Mitarbeitende
der Behindertenhilfe, Gemeindepfarrerinnen und-
pfarrer etc.-, als eine direkt und unkompliziert an-
zufragende ,Fachstelle”, wie es eine Kollegin der
EVA Stuttgart formuliert hat, kurzum: Als Angebot
zur Fachberatung der Multiplikatorinnen, sei es
bezogen auf den Einzelfall, sei es zu fachpoliti-
schen Fragen.

Andererseits habe ich die Aufgabe einer Anlaufstel-
le fur die einzelne schwangere Frau, ihren Partner
und ihre Familie, die mit ihnen den Hilfebedarf klart,
die eine Lotsin ist zum und im Hilfesystem, die also
je nach Bedarf an ortliche Beratungsstellen, zur
Hebamme, zur Krankenhausseelsorge, zur
Frahférderung, zur hauslichen Kinderkrankenpfle-
ge, zu Arztinnen und Arzten etc. vermittelt und die
bei Bedarf selbst Beratung leistet, und zwar vor,
wahrend und nach Pranataldiagnostik.

Dies kann wie bisher auch in einem personlichen
Beratungsgesprach hier in der Landesgeschéfts-
stelle erfolgen, telefonisch oder im Internet Uber
eine geschutzte Webmailverbindung der Diakonie.
Selbstverstéandlich ist diese Beratung vertraulich
und ergebnisoffen. Ich weild um den Spagat zwi-
schen ergebnisoffener Beratung und profilierter
Position, aber diesen Spagat zu leisten ist eine
sachgemale Erwartung an jede professionelle
Beratung.

Die Funktion einer Lotsin ist insofern auch von
Bedeutung, als meine Stelle eben im Diakonischen
Werk Wirttemberg angesiedelt ist. Sie ist nicht auf
die Region Stuttgart beschréankt und daher umso
mehr auf Kooperation mit den &rtlichen Beratungs-
stellen und 6rtlichen Einrichtungen und Diensten
verwiesen. Ratsuchende aus Crailsheim oder
Ravensburg brauchen Uber diese eine Stelle im
Landesverband hinaus vor Ort ein Hilfenetz, das
ihnen Uber einen langeren Zeitraum zur Seite ste-
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hen kann und vor Ort die Zugange zu Hilfen 6ffnet.

PUA ist daher auf keinen Fall eine Konkurrenz zur
Arbeit der Schwangerschaftsberatungsstellen,
sondern setzt auf eine enge und konstruktive Zu-
sammenarbeit mit ihnen und den Informations- und
Vernetzungsstellen des Landes.

B Kooperationspartnerinnen und Arbeitsformen

PUA ist eine solitare Stelle, die sich allen arbeits-
feldbezogenen Zuordnungen entzieht und zwi-
schen allen Stihlen sitzt und die wiederum fast
alle, die auf ihren Stiihlen sitzen, zur erfolgreichen
Arbeit braucht: Die Akteure im Gesundheitswesen -
Hebammen, Arztinnen, Humangenetikerinnen,
Pranataldiagnostikerinnen, hausliche Kinderkran-
kenpflege etc.-, die Behindertenhilfe - die Einrich-
tungen und die ambulanten Dienste, die Frihférde-
rung, die Offenen Hilfen etc.-, die Selbsthilfegrup-
pen und ihre Verbande, die Familienhilfe, die
Schwangerschaftsberatungsstellen, die Paar- und
Lebensberatungsstellen, die Krankenhausseelsor-
ge, die Gemeindepfarrerinnen und-pfarrer, die
Evang. Erwachsenen- und Familienbildung, die
evang. Schulen und Fachschulen, das PTZ
Birkach, die Evang. Frauen in Wirttemberg usw.

Beides, Offentlichkeitsarbeit wie Beratung, setzt die
Kenntnis der Hilfeangebote und eine enge Zu-
sammenarbeit mit den Beratungsstellen und den
anderen Einrichtungen und Diensten voraus.

Fur meine Arbeit brauche ich also ein Netzwerk,
auf das ich bei Bedarf schnell und unkompliziert
zurlckgreifen kann. Ich kann daftr naturlich an
manches anknupfen, was meine Vorgangerin in
vielen Jahren aufgebaut hat. Ein solches Netzwerk
ist aber personenbezogen, es muss reaktiviert und
weiter geknlpft werden. Das ist derzeit meine
Hauptaktivitat, eine spannende und interessante
Aufgabe! Manche Netzwerkpartnerinnen und -
partner habe ich schon kennengelernt und mit
manchen habe ich schon Verabredungen treffen
kénnen, auf meiner Liste stehen noch viele Namen,

bei denen das noch aussteht. Ich freue mich,
wennwir bald in Kontakt kommen und klaren, auf
welche Weise wir zusammen arbeiten kénnen.

Aus meiner bisherigen Téatigkeit im Diakonie Bun-
desverband bin ich vernetztes Arbeiten gewohnt.
Ich musste zwangsléufig tber den eigenen Teller-
rand hinaus schauen und mit den fiir andere Ar-
beitsbereiche zustéandigen Kolleginnen oder Ver-
antwortlichen auch anderer Verbande und Trager
konstruktiv zusammenarbeiten.

Netzwerkarbeit setzt Respekt voreinander und
wechselseitige Kenntnis voraus, damit trotz aller
Verschiedenheit oder auch struktureller Konkurrenz
ein produktiver Austausch gelingen kann. Das ist
mir auch in meiner neuen Arbeit wichtig. Ich wiin-
sche mir eine vielféltige und konstruktive Koopera-
tion mit den Fachkréaften, den Verantwortlichen der
einschlagigen Verbande und Trager und ich will
das Meine dazutun, damit dies auch gelingt.

Dazu gehort natirlich auch eine weiterhin enge
Zusammenarbeit mit den Fachzustandigen flr
Schwangerschaftsberatung hier im Diakonischen
Werk Wirttemberg und im Diakonischen Werk
Baden, mit der Informations- und Vernetzungsstelle
der Diakonie in Karlsruhe ebenso wie mit den In-
formations- und Vernetzungsstellen der anderen
Tréger in Baden und Wirttemberg.

Ich bin zur Zeit dabei, nach Wegen zu suchen,
nach Arbeitsformen und Arbeitsinstrumenten, die
ein solches vernetztes Arbeiten ermdglichen und
meinen Auftrag zur Offentlichkeitsarbeit und zur
Beratung unterstitzen.

Ein Instrument der Information ist der elektronische
Informationsbrief, mit Informationen tber aktuelle
Entwicklungen, uber Projekte, Stellungnahmen aus
meinem Arbeitsbereich bzw. dem Diakonischen
Werk Wirttemberg oder Hinweise auf Arbeitsvor-
haben von Kolleginnen anderer Trager und Ver-
bande. Der Informationsbrief soll nicht nur Informa-
tionen zusammenstellen, sondern sie auch aufbe-
reiten und einordnen, also uber diakonische Positi
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onen informieren oder sie vorbereiten. Ich plane
diese elektronische Information méglichst zweimo-
natlich zu versenden.

Dieser Informationsbrief richtet sich in erster Linie
an die Fachoffentlichkeit. Mit der Offentlichkeitsab-
teilung des Diakonischen Werkes bin ich dabei zu
priifen, auf welche Weise ich die allgemeine Of-
fentlichkeit am besten ansprechen und erreichen
kann. Ein Weg dafir ist sicherlich die Weiterent-
wicklung des Internetangebots und auch von
Printmedien. Das steht noch aus und jetzt dann an.

Die Arbeit zu den Themenfeldern Pranataldiagnos-
tik, Reproduktionsmedizin, Bioethik ist notwendi-
gerweise interdisziplinar angelegt. Dies macht auch
interdisziplinare Arbeitsstrukturen erforderlich.

Ein Arbeitsformat dafir, an dem ich herumdenke,
ist das eines regelmaRigen interdisziplindren Fach-
forums, das den Fachkraften und Verantwortlichen
der verschiedener Arbeitsbereiche eine Plattform
fur Information und Austausch bereit stellt, zur Kon-
taktpflege, zur Bearbeitung gemeinsamer aktueller
Themen ebenso wie zur Entwicklung und Diskussi-
on von Positionen der Diakonie.

Ich méchte in den Gesprachen mit den Netzwerk-
partnerinnen und -partnern klaren, wie wir ein sol-
ches Instrument der interdisziplindren fachlichen
Zusammenarbeit gemeinsam gestalten kénnen.
Ein solches Fachforum ist keine Konkurrenz und
kein Ersatz zu bestehenden Arbeitsstrukturen z. B.
mit den Schwangerschaftsberatungsstellen, der
verabredeten Zusammenarbeit in den Arbeitskrei-
sen Pranataldiagnostik und Kinderwunschbera-
tung, sondern eine Erganzung.

Die bisherige PUA-Stelle hatte als Unterstiitzungs-
gremium einen jahrlich tagenden Projektbeirat. Die
Arbeit dieses Beirats ist mit dem Projekt im Fruh-
jahr 2012 beendet worden. Nach den ersten Mona-
ten sehe ich fiir mich eher einen Bedarf flr ein
fachliches Begleitgremium, das fur mich ein fach-

liches Gegeniber ist, mit dem ich die Arbeitsfor-
men und die Arbeitswege diskutieren, Bedarfe
identifizieren und Ideen fur die Ausgestaltung mei-
ner Aufgabe entwickeln oder Positionen vorberei-
ten kann.

Ob das vorwiegend virtuell méglich ist oder ob ein
solches fachliches Begleitgremium leibhaftig zu-
sammen treffen muss, wie es zusammengesetzt
sein soll, das bewege ich derzeit noch in Kopf und
Herz und ich freue mich Gber Anregungen aus
Ihrem Kreis dazu.

Froh bin ich Uber die guten bundesweiten Arbeits-
kontakte, z.B. zu den Mitgliedern und Sprecherin-
nen des Netzwerkes gegen Selektion durch PND,
zu Bundesfachverbanden wie BeB oder EKFuL
und ihrem Projekt zur Kooperation evang. Verban-
de bei PND, zu einzelnen Fachfrauen und —
mannern aus anderen Verbanden und Institutio-
nen. Eine langjéahrige vertrauensvolle Zusammen-
arbeit und &hnliche Positionen in der Sache erlau-
ben kurze Wege der Information und des Austau-
sches, eine wunderbare Sache und eine wichtige
Unterstltzung fir mich in meiner neuen Aufgabe.

M Aktuelle Themen und Arbeitsvorhaben

Es gibt eine Reihe aktueller Themen und Frage-
stellungen, die zu bearbeiten sind. Ich will im Fol-
genden exemplarisch funf besonders aktuelle oder
aufregende nennen — Sie durfen das gern auch als
Anregung und Bitte um Mitarbeit héren:

1. Information und Aufklarung zum neuen Bluttest
und Organisation einer kritischen Offentlichkeit,
damit sich dieser Test nicht still und leise als Be-
standteil der Schwangerenvorsorge etablieren
kann. (Mitglieder des Netzwerks PND in Bremen
haben begonnen, ein Blog einzurichten und beglei-
tend dazu Veranstaltungen vor Ort zu organisie-
ren).
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2. Die Verwaltungsverordnung zur Durchfihrung
der PID ist auf dem Weg in den Bundesrat, der
dieser Verordnung zustimmen muss. Damit ist nun
die Verbandspolitik auf Landesebene gefragt und
auch hier geht es um die Organisation einer Kriti-
schen Offentlichkeit gegen die umstrittenen Rege-
lungsvorschlage, die das Kabinett gebilligt hat.

3. Spatabbruch und Fetozid und der Umgang da-
mit in evang Krankenh&usern.

Ein Schwangerschaftsabbruch in der fortgeschrit-
tenen Schwangerschaft aufgrund einer medizini-
schen Indikation nach PND ist ein extrem konflikt-
reicher und belastender Vorgang, fur alle Beteilig-
ten.

Fur evang Krankenh&user ist es ein besonders
brisantes, aber unumgéangliches Thema. Es geht
um Fragen wie: Wie stehen die evang Kranken-
hauser dazu? Wie vertffentlichen sie das, was sie
tun? Gibt es Verfahrensstandards und Leitlinien?

Wie ist die Zusammenarbeit mit den Schwanger-
schaftsberatungsstellen oder mit der Krankenhaus-
seelsorge etcpp?

Austausch und Verstandigung dariiber steht seit
langerem an. Vielleicht gibt das Projekt der EKFuL
zur interprofessionellen Zusammenarbeit einen
neuen AnstoR dazu — dort arbeite ich auch als Mit-
arbeiterin im Diakonischen Werk Wirttemberg
weiterhin mit.

4. Spezialisierung der Beratung bei PND versus
flachendeckendes Angebot in allen Beratungsstel-
len?

Es gibt derzeit eine lebhafte Kontroverse Uber zwei
Modelle des Beratungsangebots: Konzentration der
Beratung in Spezialberatungsstellen mit besonde-
rem Auftrag oder Beratung bei PND als Teil des
Leistungsangebots jeder Beratungsstelle, bei be-
darfsorientiertem Ausbau. Aus der Arzteschaft gibt
es deutliche Impulse zur Spezialberatungsstelle.

Ich hielte das fur problematisch, weil 1. das Thema
an die Expertinnen abgegeben und aus dem regu-
laren Fachdiskurs der Beratung ausgelagert wirde
und 2. weil dann noch mehr nur der Zeitpunkt nach
PND im Blick wére. Als Diakonie haben wir aus
gutem Grund immer die Notwendigkeit einer Bera-
tung auch vor der Diagnostik betont, damit Uber-
haupt eine eigene Entscheidungsfindung mdoglich
und das Recht auf Nichtwissen gewahrt werden
kann.

Zu dieser Kontroverse bedarf es einer Fachdiskus-
sion, der Klarung des diakonischen Standpunktes,
der Uberpriifung der bisherigen Standards und
Konzepte und ggfs. der Weiterentwicklung der
Fortbildungsangebote. Auf der Ebene der Fachver-
antwortlichen in den Diakonischen Werken Baden
und Wiirttemberg haben wir das schon miteinander
begonnen.

Beratung bei PND ist eine besondere Herausfor-
derung, es ist eine belastende Arbeit, es geht um
.Sschwere“ Themen wie Krankheit, Behinderung,
Schmerz, Tod, Leid, Schuld, Trauer. Es bedarf fur
diese Arbeit einer kontinuierlichen Auseinanderset-
zung mit der eigenen Haltung, mit den eigenen
Angsten vor Behinderung und Krankheit und mit
der eigenen Unruhe vor der Beratung nach einem
auffalligen Befund. Daflr braucht es Raum und Zeit
im Beratungsalltag.

Notig ist auch immer wieder eine Vergewisserung:
Was ist Aufgabe und Profil der psychosozialen
Beratung, was der medizinischen Beratung? Was
brauchen die Beraterinnen, damit sie zuversichtlich
und tatkréftig die Beratung von Ratsuchenden auch
mit diesem Anliegen anpacken kénnen? Diese
Selbstvergewisserung zu unterstiitzen sehe ich als
eine wichtige Aufgabe fur PUA an.

5. Es gibt noch eine Fille weiterer Themen und
Fragestellungen, die ich nur noch exemplarisch als
Stichworte auflisten kann:
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- die Anderung der Mutterschaftsrichtlinien und - Welche Perspektiven haben eigent”ch andere
deren Auswirkungen. Religionsgemeinschaften auf diese Themenbe-
- Wie ist der Zugang von schwangeren Frauen reiche?
mit Behinderung zur Schwangerschaftsbera- - Und: Was brauchen Migranteneltern mit einem
tung? Welche Angebote der Unterstutzung fur behinderten Kind und erhalten sie das, was sie
Eltern mit Behinderung gibt es in evang. Einrich- brauchen?
tungen?

Alle genannten Themen sind nur interdisziplinar zu
bearbeiten und zwar mit mehr als zwei Arbeitsbe-
reichen und Professionen. Ich bin gespannt da-
rauf, wie uns dies gelingt, ich freue mich auf lhre
Anregungen - und darauf, dass wir mit der Arbeit

- Familien, die ein behindertes Kind erwarten,
brauchen ein unterstiitzendes Netzwerk. Wie
kénnen Schwangerschaftsberatungsstellen,
Frihférderung, Selbsthilfe usw. das miteinander

»Stricken®? )
beginnen.
11
Lowentorzentrum Telefon: +49 711 1656-341 heinkel.c@diakonie-wue.de
Heilbronner Str. 180 Telefax: +49 711 1656-49 341 www.diakonie-wuerttemberg.de

70191 Stuttgart



Diakonie &
Wiirttemberg

PUA: Kritische Stimme von Kirche und Diakonie

Auftrag, Aufgabenschwerpunkte, Kooperationspartnerinnen und —partner, Arbeitsformen, aktuelle Themen

Irene Kolb-Specht, Leiterin der Abteilung Behindertenhilfe/Psychiatrie

B pyA war und bleibt ein Teil der Abteilung
Behindertenhilfe/Psychiatrie

Im Zuge der personellen Verénderung haben wir
durchaus andere Konstellationen angedacht. Heute
bin ich aber mehr denn je Uiberzeugt, dass wir mit
dem Verbleib der PUA-Fach- und Beratungsstelle
in der Fachabteilung Behindertenhilfe/Psychiatrie
eine richtige Entscheidung getroffen haben.

Warum?

Zum einen eint uns ein gemeinsamer Aus-
gangs- und Kristallisationspunkt:

Wir sehen Menschen mit Behinderung als Trager
einer unverauflerlichen Wirde und unverauRRerli-
cher Rechte, wir sehen sie als vollwertige Birger
dieses Staates und als vollwertige Mitglieder aller
gesellschaftlichen Bereiche und wir sehen sie als
Subjekte ihres weitgehend selbstbestimmten Han-
delns — und dies sowohl vor bzw. am Beginn als
auch am Ende ihres Lebens.

Zum zweiten haben wir einen gemeinsamen
Auftrag:

In unseren beruflichen Bezligen begegnet uns
immer wieder die Betrachtung von Menschen mit
Behinderung als unaufhaltsam steigende Fallzah-
len und Kosten, als steuerbare Planungsmasse
oder eben als vermeidbares Risiko.

Einer solchen Sichtweise miissen wir uns widerset-
zen und parteilich die Rechte von Menschen mit
Behinderung einfordern — und ich spreche hier
bewusst von Rechten, denn es geht nicht darum,
Menschen mit Behinderung Barmherzigkeit oder
Wohltatigkeit widerfahren zu lassen. Fir diesen
Einsatz liefert uns — der Fachabteilung und PUA -
die Behindertenrechtskonvention einen spurbaren
Impuls, spurbare Ruckendeckung.

Ich freue mich deshalb sehr auf lhren anschlie-
Renden Beitrag, auf Ihre diesbeziiglichen. Hinwei-
se, Frau Prof. Graumann.

Zum dritten hege ich eine Hoffnung:

Ich verknipfe mit der neuen Schwerpunktsetzung
von PUA die Hoffnung, dass Fachabteilung, Fach-
verband Behindertenhilfe und PUA bei Offentlich-
keitsarbeit und Aufklarung sowie bei bioethischen
Stellungnahmen kinftig enger zusammenarbeiten
und so unsere Verlautbarungen eine neue Qualitat
und Starke erlangen.

So wie Sie sich, liebe Frau Heinkel, in den vergan-
genen Wochen bereits in die Fachabteilung einge-
bracht haben und noch einbringen wollen, so wie
Sie sich bereits im Haus und auBerhalb vernetzt
haben, sind wir m. E. auf einem guten, auf einem
richtigen Weg.

Lassen Sie uns den eingeschlagenen Weg ge-
meinsam weitergehen!
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Ist die Pranataldiagnostik behindertenfeindlich?

Uberlegungen zur Verantwortung von Kirche und Gesellschaft aus der UN-Behindertenrechtskonvention

Prof. Dr. Dr. Sigrid Graumann, Evang. Fachhochschule Rheinland-Westfalen-Lippe, Bochum

® praxis und Regulierung der Pranataldiagnos-
tik (PND)

Als die PND eingefiihrt wurde, sollte sie schwange-
ren Frauen mit einem erhohten Risiko fiir ein be-
hindertes Kind angeboten werden. Heute ist die
PND zum Routineangebot in der Schwanger-
schaftsvorsorge geworden, mit dem alle schwange-
ren Frauen konfrontiert sind. Der Einstieg erfolgt
niedrigschwellig, indem wahrend der regularen
Ultraschalluntersuchungen nach Aufféalligkeiten des
Foten gesucht wird.

Als privat zu zahlende Gesundheitsleistung (IGeL)
wird das Ersttrimesterscreening angeboten, bei
dem mit einer Kombination aus Ultraschall- und
Blutuntersuchungen das individuelle Risiko fiir ein
Kind mit einer Chromosomenstérung spezifiziert
wird. Wenn dabei etwas Auffalliges gefunden oder
ein erhohtes Risiko festgestellt wird, wird ein
Feinultraschall (z.B. beim Verdacht auf Spina Bifida
oder einen Herzfehler) oder eine Amniozentese
(z.B. beim Verdacht auf ein Down Syndrom) ange-
schlossen.

Wird dabei ein auffélliger Befund erhoben, stehen
die schwangere Frau und ihr Partner vor der Ent-
scheidung, die Schwangerschaft — meist in einem
fortgeschrittenen Stadium — abzubrechen oder sich
auf ein Leben mit einem kranken oder behinderten
Kind einzustellen. Die weitaus meisten Frauen bzw.
Paare entscheiden sich in einer solchen Situation
fur einen Schwangerschaftsabbruch.
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Arztinnen und Arzte sind dazu verpflichtet, alle
Schwangeren auf die Méglichkeiten pranataler
Diagnostik hinzuweisen (1). Und etwa zwei Drittel
der Schwangeren nehmen prénatale Diagnostik in
Anspruch (2).

Das heifl3t, es wird heute reguléar und gezielt in je-
der Schwangerschaft — sofern sich die Frau nicht
explizit dagegen entscheidet - nach Féten mit »Auf-
falligkeiten« gesucht. ,Normal® ist, die Angebote
der PND in Anspruch zu nehmen und die Schwan-
gerschaft gegebenenfalls abzubrechen. Die ,Nor-
malitat” der PND, wie sie hier beschrieben wurde,
geht mit Entscheidungszwéngen einher, denen
sich die schwangeren Frauen bzw. die Paare nicht
entziehen kénnen. Es geht kein Weg daran vorbei:
Sie mussen sich entscheiden — dafiir oder dage-
gen!

Und dabei kann eine PND zu einem Schwanger-
schaftskonflikt fihren, bei dem das Recht auf
Selbstbestimmung und auf kérperliche und psychi-
sche Integritat der Schwangeren im Konflikt mit
dem Schutz des Lebens des ungeborenen Kindes
steht.

Die rechtliche Regulierung der PND setzt zum ei-
nen beim Angebot der PND und zum anderen bei
den mdglichen Konsequenzen, dem Abbruch einer
Schwangerschaft nach einem auffalligen Befund,
an. Das Angebot der PND ist Uber das Gendiag-
nostikgesetz geregelt. Dabei fallt auf, dass es na-
hezu keine Begrenzung gibt: Ausgeschlossen

! BAK (2003): Richtlinien zur pranatalen Diagnostik von Krank-
heiten und Krankheitsdispositionen.

2 BZgA (2006): Schwangerschaftserleben und Préanataldiagnos-
tik. Reprasentative Befragung Schwangerer.
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ist lediglich die pranatale Diagnostik von sogenann-
ten spatmanifestierenden Krankheiten, d.h. von
Krankheiten, die erst im Erwachsenenalter auftre-
ten werden. AulRerdem ist die Voraussetzung fur
eine pranatale Diagnostik, dass eine genetische
Beratung durchgefuhrt wurde. Damit soll eine ver-
antwortungsvolle Inanspruchnahme der PND ga-
rantiert werden. Da aber bei einer genetischen
Beratung die Vermittlung von medizinischen Infor-
mationen Uber mégliche Krankheiten und Behinde-
rungen des Foéten und die Mdglichkeiten ihrer vor-
geburtlichen Erkennung im Mittelpunkt stehen,
wird die Angst vor einem kranken oder behinderten
Kind und damit die Bereitschaft, die Angebote der
PND zu nutzen, womdglich eher noch beférdert.

Der Schwangerschaftsabbruch nach positivem
Befund einer PND ist Uber die sogenannte medizi-
nische Indikation geregelt. Ein Abbruch ist hier
zulassig, um die »Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrachtigung des kérperlichen oder seelischen
Gesundheitszustands der Schwangeren abzuwen-
den«(8 218 a Abs. 2 StGB). Der Arzt ist verpflich-
tet, die betroffene Schwangere umfassend zu bera-
ten, sie Uber ihren Beratungsanspruch nach § 2
Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG) zu infor-
mieren und sie mit ihrem Einverstéandnis an eine
Schwangerschaftsberatungsstelle zu vermitteln.
AuRerdem sind zwischen der Mitteilung der Diag-
nose und der schriftlichen Feststellung der medizi-
nischen Indikation drei Tage Bedenkzeit einzuhal-
ten (8 2a Abs. 2 SchKG).

Der Fetozid ist nicht gesetzlich geregelt: Weil der
Befund, dass eine Frau ein krankes oder behinder-
tes Kind erwartet, meist erst in der fortgeschritte-
nen Schwangerschaft gestellt wird, und weil nach
der medizinischen Indikation ein Abbruch ohne
zeitliche Befristung bis zur Geburt rechtlich mdglich
ist, kann es vorkommen, dass das ungeborene
Kind schon eigensténdig lebensfahig ist. Wenn
aber bei einem Schwangerschaftsabbruch das
Kind lebend zur Welt kommt, hat es das Recht auf
eine lebenserhaltende medizinische Behandlung
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wie jedes andere ,Frihchen® auch. Um das zu
verhindern, wird das Kind meist vor dem Abbruch
per Fetozid getdtet. Damit wird das Recht auf Le-
ben, das jedes geborene Kind hat, bewusst unter-
laufen.

Zusammenfassend mochte ich an dieser Stelle
festhalten: Mit der Praxis der PND wird die Exis-
tenz von kranken und behinderten Kindern zur
Disposition gestellt. Dabei ist die Verantwortung fir
die Inanspruchnahme der Angebote der PND und
gegebenenfalls den Abbruch der Schwangerschaft
mit einem kranken oder behinderten Kind indivi-
dualisiert. Gleichzeitig verweist die ,Normalitat“ der
Praxis der PND auf Entscheidungszwénge, dem
sich die betroffenen Frauen und Paare kaum ent-
ziehen kdnnen: ,Normal® ist, die Angebote der PND
in Anspruch zu nehmen und die Schwangerschaft
gegebenenfalls abzubrechen. Die Angebote abzu-
schlagen und ein krankes oder behindertes Kind zu
~riskieren“ oder sich gegebenenfalls bewusst daftr
zu entscheiden, die Schwangerschaft mit einem
kranken oder behinderten Kind auszutragen, gilt
als ,heroisch®.

B Selpststimmte Entscheidungen und persénli-
ches Erleben von Paaren

In den ethischen Diskussionen tber den Schwan-
gerschaftsabbruch nach PND werden die betroffe-
nen Frauen bzw. Paare als selbstbestimmte Ver-
antwortungssubjekte angesprochen. Wie es ihnen
selbst mit ihrer Entscheidungen ergeht und wie sie
einen Abbruch der Schwangerschaft in einem eher
fortgeschrittenen Stadium erleben, wird in der Of-
fentlichkeit meist nicht thematisiert.

Mit der folgenden Beschreibung beziehe ich mich
u.a. auf Erkenntnisse meiner eigenen laufenden
Forschung, bei der ich Frauen, die einen Schwan-
gerschaftsabbruch nach PND erlebt haben, inter-
viewt habe (3):

3 Das Forschungsprojekt ist noch nicht abgeschlossen und die
Ergebnisse sind noch nicht publiziert.
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Das subjektive Motiv fiir die Entscheidung, die
Angebote der PND zu nutzen, ist in der Regel
w,alles richtig machen wollen® bzw. ,das Beste flr
das Kind tun wollen®. Wenn dann aber ein positiver
Befund erhoben wird, wenn z.B. die Diagnose
,Down Syndrom* gestellt wird, sind alle ,ge-
schockt®, die Situation wird als ,Katastrophe* erfah-
ren. Die Frau bzw. das Paar findet sich in einer
existenziellen Krise wieder und muss bzw. missen
Uber die Existenz ihres Kindes entscheiden. Die
Entscheidung wird als extrem schwer erlebt, weil
meist niemand genau vorhersagen kann, wie
,schwer* die Behinderung sein wird.

In dieser Situation erscheint der Abbruch oft als
einziger ,Ausweg“ aus der existenziellen Notlage.
Dabei ist den Frauen oft Uberhaupt nicht klar, was
auf sie zukommt. Viele kdnnen es zunéchst gar
nicht glauben, dass sie ihr Kind gebéren mussen.
Das Erleben des Abbruchs heif3t dann, mit dem
toten Kind konfrontiert zu werden. Ruckblickend
auf den Abbruch, den Abschied und die Trauer
sprechen die Eltern von ,ihrem*® Kind, das sie ganz
offensichtlich im Nachhinein als Person anerken-
nen. Mit dem Erlebten weiterzuleben ist dann eine
grof3e Herausforderung. Der Verlust des Kindes
wird einerseits als Schicksal verstanden, ist ande-
rerseits aber auch mit Schuldgefiihlen beladen. Die
,Seelische Narbe® bleibt meist ein Leben lang. Fir
AuRenstehende ist das oft kaum nachvollziehbar,
haben sich die betroffenen Frauen und Paare doch
selbstbestimmt so entschieden. lhren Schmerz und
ihre Trauen konnen sie daher kaum thematisieren.

Es waren vor allem engagierte Hebammen, Berate-
rinnen und Seelsorgerinnen, die den betroffenen
Frauen und Paaren diese ,unmdgliche® Situation
ertraglicher machen wollten und eine ganze Reihe
von Beratungs- und Begleitungsangeboten entwi-
ckelt haben. Dazu gehéren die psychosoziale Be-
ratung vor und nach dem Abbruch und das Ange-
bot von Selbsthilfetrauergruppen. Mittlerweile hat
sich durchgesetzt, dass (wie bei ,normalen® stillen
Geburten) Fotos und Hand- und FuRRabdriicke des
Kindes gemacht werden, so dass den Eltern eine

Erinnerung fiir den Trauerprozess mitgegeben
werden kann. Den Eltern werden Abschieds- und
Trauerrituale angeboten und sie werden ermutigt,
diese auch in Anspruch zu nehmen.

Dies alles gehdrt mit zur Praxis der PND dazu und
hilft den Eltern nach dem traumatischen Erleben
weiterzuleben. Verschwiegen werden darf aber
auch nicht, dass auch die Begleitungs-, Abschieds-
und Trauerrituale zur ,Normalisierung® der Verhin-
derung der Existenz behinderter Kinder durch PND
beitragen. Dessen ungeachtet haben die Eltern
nattrlich ein Recht darauf, in ihrem Schmerz und in
ihrer Trauer ernst genommen zu werden, auch
wenn sie sich selbstbestimmt gegen ihr Kind ent-
schieden haben. Es kann namlich nicht sein, dass
die Verantwortung fur die gesellschaftlichen Kon-
sequenzen der PND auf sie abgeschoben wird!
(Genau diese Tendenz besteht aber leider.)

® Konsequenzen fiir Menschen, die mit einer
Behinderung leben

Von der Praxis der PND bzw. deren gesellschaftli-
chen Konsequenzen sind nicht nur ihre Anbie-
ter/innen und Nutzer/innen betroffen, sondern auch
diejenigen, deren Existenz verhindert werden kann:
Menschen mit Behinderungen. Viele von ihnen
fuhlen sich durch die Praxis der PND diskriminiert
bzw. sehen sich in ihrer Existenzberechtigung in
Frage gestellt.

Dagegen wird oft argumentiert, dass man nicht
behaupten kénne, Frauen oder Paare, die sich
gegen ein behindertes Kind entscheiden, wirden
damit andere Menschen mit Behinderung diskrimi-
nieren. Das ist richtig, trifft aber nicht den Punkt. Es
sind nicht die individuellen Frauen oder Paare, die
Menschen mit Behinderung diskriminieren, sondern
es ist die Praxis der PND als solche, durch die
Menschen mit Behinderung diskriminiert werden.

Auch wenn dies eine unbequeme Einsicht ist: Das
Selbstverstandnis, mit dem Mediziner die PND
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entwickelt und eingefuhrt haben, zusammen mit
der Selbstverstandlichkeit, mit der die PND heute
angeboten und in Anspruch genommen wird, muss
als Ausdruck einer gesellschaftlichen Lebenswert-
bewertung und damit einer tiefsitzenden abwerten-
den Einstellung gegenliber Menschen mit Behinde-
rungen verstanden werden.

In dem Zusammenhang steht eine weitere gesell-
schaftliche Konsequenz der Praxis der PND. Jedes
Kind ist darauf angewiesen, selbstverstandlich und
bedingungslos von seinen Eltern angenommen zu
werden. Die ,unbedingte Annahme* eines Kindes
durch seine Eltern ist eine tragende soziale Norm.
Genau diese Norm steht aber durch die PND in
Frage, wenn Eltern die Annahme eines Kindes
davon abhangig machen kdénnen, ob das Kind eine
Krankheit oder Behinderung hat oder nicht. Wenn
aber die bedingungslose Existenzberechtigung
aller Menschen nicht mehr fraglos anerkannt wird,
steht unter Umsténden auch die Basis fir die so-
ziale Inklusion von behinderten Menschen in Fra-
ge!

So berechtigt und wichtig es ist, sich engagiert an
die Seite der Eltern zu stellen, so wichtig ist es
auch, diese Seite der Praxis der PND ins o6ffentli-
che Bewusstsein zu rufen. Wie missen sich Men-
schen mit Behinderung fiihlen, die nicht wissen, ob
ihre Eltern sich gegen sie entschieden hétten,
wenn es zu dem Zeitpunkt schon einen Gentest fur
ihre Behinderung gegeben hatte? Und wie fuhlen
sich Eltern, die ein Kind mit Down Syndrom haben,
und sich immer wieder Bemerkungen anhéren
missen wie, dass ,so etwas heute doch nicht mehr
sein muss“?

Die Frauen bzw. die Eltern fir die gesellschaftli-
chen Konsequenzen der PND verantwortlich zu
machen, ware allerdings unfair. Sie haben einen
Anspruch, in ihrer Verzweiflung und Trauer unter-
stutzt zu werden. Fir die Praxis der PND und ihre
gesellschaftlichen Konsequenzen besteht eine
gesamtgesellschaftliche Verantwortung. Die Regu-
lierung der PND unter Berlcksichtigung von allen

Perspektiven und damit auch der von Menschen
mit Behinderung ist eine politische Aufgabe. Und
genau an dieser Stelle, der Koordination der indivi-
duellen Hilfe, Unterstiitzung und Begleitung der
betroffenen Eltern im Kontext von PND einerseits,
und der politischen Thematisierung der gesell-
schaftlichen Folgen andererseits, sehe ich die
wichtigste Aufgabe von PUA!

4. Forderungen der UN-
Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)

Wenn es stimmt, dass Menschen mit Behinderung
durch die Praxis der PND diskriminiert werden und
die soziale Grundlage fir ihre Inklusion in Frage
gestellt wird, missen wir davon ausgehen, dass
dies im Konflikt mit den Verpflichtungen steht, die
wir mit der Unterzeichnung der UN-BRK eingegan-
gen sind. Das Ziel der UN-BRK ist es, allen Men-
schen mit Behinderung ein selbstbestimmte Leben
bei voller und gleichberechtigter sozialer Inklusion
zu ermdglichen.

Allerdings lasst sich aus der UN-BRK nicht direkt
ableiten, dass die PND verboten werden musste,
wie manchmal angenommen wird. Nach Art. 10 der
UN-BRK haben alle Menschen mit Behinderung —
ebenso wie alle Menschen ohne Behinderung — ein
»-angeborenes Recht auf Leben®. Daraus folgt aber
nicht, dass Schwangerschaftsabbriiche nach PND
verboten werden mussten. Das Recht auf Leben
gilt im Menschenrechtssystem erst ab der Geburt
und dies ungeachtet der Tatsache, dass starke
politische Krafte immer wieder versucht haben, hier
ein vorgeburtliches Recht auf Leben durchzuset-
zen.

Der Schwangerschaftsabbruch ist ein notorisch
strittiges Thema der Menschenrechtspolitik, was
erst einmal nichts mit der PND zu tun hat, sondern
damit, dass nach wie vor in vielen Teilen der Welt
ungewollt schwangere Frauen keinen Zugang zu
sicheren und gesundheitsschonenden Abtrei-
bungsmadglichkeiten haben und durch nicht fach-
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gemald durchgefiihrte Abtreibungen Gesundheit
und Leben riskieren. Vor diesem Hintergrund wird
— m.E. richtigerweise — unter Bezug auf Menschen-
rechte der Frau ein Anspruch auf Zugang zu siche-
ren und gesundheitsschonenden Abtreibungsmag-
lichkeiten gefordert.

Ein Verbot der PND bzw. von Schwangerschafts-
abbriichen nach PND l&asst sich mit Art. 10 der UN-
BRK also nicht fordern. Dies gilt jedoch nicht, wie
ich meine, fir den Fetozid.

Fetozide werden bei sehr spaten Schwanger-
schaftsabbriichen vor allem deshalb durchgefiihrt,
damit die Kinder mit Behinderung nicht lebend zur
kommen. Wirde ein Kind namlich lebend geboren,
héatte es — ob behindert oder nicht — ein Recht auf
Leben und einen Anspruch auf medizinische Le-
benshilfe. Dieses Recht aber wird mit dem Fetozid
bewusst unterlaufen. Deshalb meine ich, dass sich
mit der UN-BRK fordern lasst, den Fetozid straf-
rechtlich zu verbieten.

Damit aber ist der Zusammenhang zwischen der
PND und der UN-BRK noch keineswegs erschép-
fend behandelt. Art. 8 der UN-BRK fordert ,das
Bewusstsein fir Menschen mit Behinderung zu
scharfen und die Achtung ihrer Rechte und ihrer
Wiirde zu férdern” sowie ,schadliche Praktiken
gegeniber Menschen mit Behinderung (...) zu
bekampfen.”

Nun habe ich dargelegt, dass die Praxis der PND
untrennbar mit Lebenswertbeurteilungen verbun-
den ist. Das aber bedeutet, dass sie eine ,schadli-
che Praxis® im Sinne der UN-BRK darstellt. Und
das wiederum verpflichtet uns dazu, die PND ,zu
bekampfen®.

Daraus nun lassen sich sinnvolle Forderungen fir
den gesellschaftlichen Umgang mit der PND ablei-
ten. Es ist ganz offensichtlich, dass die Praxis der
PND nicht mit dem ,Geist” der UN-BRK vereinbar
ist. Das aber heil3t, dass die Praxis der PND als
solche auf den Prifstand muss, wenn die volle und

gleichberechtigte Inklusion von Menschen mit Be-
hinderung und die Wertschéatzung von Vielfalt, wie
es die UN-BRK als Orientierung vorgibt, gesell-
schaftliche Wirklichkeit werden soll!

B verantwortung von Kirche und Gesellschaft

Auf dieser Grundlage lasst sich nun zusammenfas-
send festhalten, worin die gesellschaftliche Ver-
antwortung gegeniiber Menschen mit Behinderung
besteht.

Zunachst einmal sind klare Zeichen fir die gesell-
schaftliche Anerkennung von Menschen mit Behin-
derung gefordert: Familien mit behinderten Kindern
sind nicht per se leidend ungliicklich, sondern in
erster Linie ganz normale Familien! Wenn, wie wir
es in der Parlamentsdebatte Uiber die Zulassung
der Praimplantationsdiagnostik kirzlich wieder
erlebt haben, Behinderung umstandslos mit Leid —
fur Kind und Eltern — gleichgesetzt wird, ist das das
Gegenteil der gesellschaftlichen Wertschatzung
von Diversitat, die die UN-BRK von uns fordert.

Dann ist vor allem anderen ein ehrlicher Dialog
Uber die Praxis der PND mit ihren gesellschaftli-
chen Ursachen und Folgen zu fordern. Der Wider-
spruch zwischen dem politischen Ziel einer vollen
und gleichberechtigten Inklusion von Menschen mit
Behinderung einerseits und der ,Normalitat der
Pranataldiagnostik und der damit einher gehenden
gesellschaftlichen Lebenswertbewertung anderer-
seits muss Offentlich diskutiert werden.

Ein Verbot spater Schwangerschaftsabbriiche lasst
sich mit Bezug auf die UN-BRK, wie ich gezeigt
habe, nicht fordern. Woriber allerdings gesell-
schaftlich diskutiert werden sollte, ist eine Begren-
zung des Angebots der PND. Die UN-BRK fordert
von uns namlich, die Praxis der PND als solche
auf den Prufstand zu stellen, weil sie schadlich ist
fur die gesellschaftliche Wertschatzung von behin-
derten Menschen.
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Und bei all dem gilt es gleichzeitig, den Frauen und
Paaren, die in eine existenzielle Konfliktsituation
nach einer PND geraten sind, die Begleitung, Hilfe
und Unterstitzung zukommen zu lassen, die sie
brauchen, um eine moglichst verantwortliche Ent-
scheidung treffen und mit dieser weiterleben zu
kénnen.

Und genau hier ist die Kirche gefordert. Welcher
andere gesellschaftliche Akteur konnte die konflikt-

geladene Spannung, die sich zwischen den beiden
Aufgaben hier auftut — der engagierten Begleitung
von Frauen und Paaren, die durch die PND in ei-
nen Schwangerschaftskonflikt geraten einerseits
und das politische Engagement fir einen verant-
wortungsvollen Umgang mit den Mdglichkeiten der
PND andererseits - bewaltigen?

Und damit wiinsche ich PUA einen erfolgreichen
Neustart!
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