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Vorwort

,,Herzlichen Gliickwunsch, Sie sind
schwanger!“ Mit diesen Worten hat Thnen
vielleicht Thr Arzt in letzter Zeit mitge-
teilt, dass Sie bald die wahrscheinlich
spannendste Erfahrung Thres Lebens ma-
chen werden. Gleichzeitig hat er IThnen
sicher eine Liste iiberreicht, die alle Vor-
sorgeuntersuchungen und Testmoglich-
keiten aufzeigt, die Sie an ihrem ungebo-
renen Kind durchfiihren lassen konnen.
Zu der hidufig groBen Freude iiber die
Schwangerschaft kommt plotzlich Verun-
sicherung: Wird das Kind gesund sein?
Wie kann ich alles absichern? Was kon-
nen diese Tests leisten? Welche Risiken
haben sie? Wenn Sie dann zu Hause an-
gekommen sind, beschleichen Sie viel-
leicht Zweifel, wie Sie sich jetzt verhalten
sollen. Uber einige Untersuchungsverfah-
ren wie die Ultraschalluntersuchung sind
Sie sicher gut informiert. Aber was be-
deutet z. B. der Triple-Test? Was kann bei
einer Fruchtwasseruntersuchung ermittelt
werden?

Mit dieser Broschiire wollen wir allen, die
sich in dieser Situation befinden oder
vielleicht mit dem Thema ,schwanger
gehen oder Verwandte oder Freunde in
diesen Umstidnden haben, helfen, mit den
vielfiltigen Moglichkeiten der Schwange-
renvorsorge selbstbestimmt umzugehen.
Wir wollen weiterhin aufzeigen, wie in
einer komplizierten Situation der christli-
che Glaube die personlichen Entschei-
dungen und auch gesellschaftliche und
ethische Aspekte beriihrt. Daher werden
Informationen iiber die Chancen und
Risiken der einzelnen Verfahren und die
moglichen Testergebnisse sowie theologi-
sche und ethische Uberlegungen darge-
stellt. Damit werden Entscheidungsmog-
lichkeiten aufgezeigt. Ein Interview mit

einer Familie, zu der ein behindertes Kind
gehort, erginzt diese Publikation. Am
Schluss stehen Priifsteine, die zu einer
Entscheidungsfindung aus christlicher
Perspektive helfen mochten bzw. es er-
moglichen, eine bereits getroffene Ent-
scheidung noch einmal zu iiberdenken.

Die auf den folgenden Seiten dargestell-
ten Gedanken konnen nur einen Einstieg
in diese schwierige Problematik darstel-
len. Daher stehen am Ende eine Liste von
Adressen, an die Sie sich wenden konnen,
und auch einige Literaturempfehlungen.

Neben den Fragen der pridnatalen Dia-
gnostik diskutieren wir auch das Verfah-
ren der Praimplantationsdiagnostik, das in
Deutschland noch verboten, aber in ande-
ren europdischen Lindern erlaubt ist.
Diese Technik wird hiufig als Alternative
zur prianatalen Diagnostik angesehen.

Die Autoren dieser Broschiire sind iiber-
wiegend Mitglieder des Theologischen
Ausschusses der sichsischen Landessy-
node. Sie bedanken sich insbesondere bei
Frau Pfarrerin Elke Wollner, Kranken-
hausseelsorgerin am Krankenhaus Dres-
den-Neustadt fiir die Mitarbeit und fiir die
gute Zusammenarbeit mit der Diakonie
Sachsen. Ein weiterer Dank geht an die
Schiiler der staatlich anerkannten Forder-
schule fiir geistig Behinderte am Séchsi-
schen Epilepsiezentrum Kleinwauchau,
die mit ihren wunderbaren Bildern fiir die
Illustration sorgen.

Die 25. Ev.-Luth. Landessynode Sachsens
hat auf ihrer Friihjahrstagung im April
2005 dieses Thema fiir sehr wichtig er-
achtet und beschlossen, diese Broschiire
den Kirchgemeinden zur Verfiigung zu
stellen.
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Prifsteine

Nachdem Sie sich eigene Gedanken ge-
macht und die hier dargestellten Uberle-
gungen und Texte gelesen haben, werden
Sie eine Entscheidung fillen. Dies konnen
Sie hoffentlich in dem Bewusstsein tun,
dass Sie nicht allein gelassen sind, nicht
von Gott und nicht von Ihrer Umgebung,
die Ihre Entscheidung und deren Folgen
mit Ihnen gemeinsam und vorurteilsfrei
tragen wird.

= Warum nehme ich diese Moglichkeit
in Anspruch?

1 Fiihle ich mich als Frau von meiner
Frauenérztin/meinem Frauenarzt aus-
reichend informiert?

1 Habe ich mich ausreichend iiber die
Risiken der Untersuchung und ihre
moglichen Ergebnisse informiert?

1 Welche personlichen Angste um
unser ungeborenes Kind bewegen
mich?

=  Fiihle ich mich in meiner Entschei-
dung frei oder durch Menschen im
direkten Umfeld unter Druck gesetzt?

Welche Konsequenzen ergeben sich
fiir mich, wenn an meinem ungebo-
renen Kind Fehlbildungen diagnosti-
ziert werden?

Kann ich Kinder als Geschenk Gottes
ansehen und annehmen?

Welche Bedeutung und welchen
Eigenwert hat fiir mich das ungebo-
rene Leben?

Wiirde ich als Frau einen Schwanger-
schaftsabbruch in Betracht ziehen,
um ein moglicherweise behindertes
Kind nicht zu bekommen?

Wie geht mein Partner mit der Frage
um? Wie gehe ich meinerseits mit der
Einstellung meines Partners um?

Was verbinde ich mit Gesundheit,
Krankheit, Behinderung?

Welche Erfahrungen habe ich mit
Behinderung bzw. mit behinderten
Menschen?

Mit wem kann ich iiber meine Hoff-
nungen und Angste sprechen?

Konnte mir Seelsorge oder Beratung
bei meiner Entscheidungsfindung
helfen?
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des Auftretens einer Erb-
krankheit bei dem ungebo-
renen Kind erhoht ist oder
wegen des Alters der Frau
von iiber 35 Jahren ein ge-
steigertes Risiko besteht,
dass in den kindlichen Zel-
len Chromosomenschiden
vorliegen. Allerdings unter-
ziehen sich aus unterschied-
lichen Griinden (siehe Prak-
tizierte Seelsorgerliche
Begleitung auf Seite 12)
immer mehr Frauen ohne
medizinische Indikation den
gezielten Verfahren. Dazu
gehoren der Triple-Test, die
Entnahme von Gewebe des
Mutterkuchens (Chorionzottenbiopsie)
und die Fruchtwasseruntersuchung (Am-
niozentese).

Der Triple-Test umfasst die Bestimmung
von drei Eiwei-Werten im miitterlichen
Blut (Alpha-Fetoprotein, Choriogona-
dotropin, Ostriol). Damit wird ein indivi-
duelles Risiko fiir einen kindlichen
Chromosomenfehler errechnet. Die Aus-
sagekraft des Triple-Tests ist ziemlich
unsicher, die Rate sogenannter falsch-
positiver Ergebnisse ist nach wie vor sehr
hoch. Vor der 15. Schwangerschafts-
woche liefert der Test keine verwertbaren
Ergebnisse. Wie bei jedem anderen Test
ist ein unauffilliges Testergebnis keine
Garantie fiir ein gesundes Kind. Es ist
lediglich eine Aussage iiber die Wahr-
scheinlichkeit, ein krankes Kind zu
bekommen, moglich. Seitdem der Test
nicht mehr von den Krankenkassen
iibernommen  wird, ist die In-
anspruchnahme dieses Verfahrens stark
zuriickgegangen.

Bei der Amniozentese werden ab der 15.
Schwangerschaftswoche fotale Zellen
(abgeschilferte Hautzellen, Zellen aus

(7 V. i
// / //’“7 7
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dem Magen-Darm-Trakt) im Reagenzglas
vermehrt, bevor Chromosomenanalysen
oder biochemische Untersuchungen etwa
auf das sog. Alpha-Fetoprotein durchge-
fithrt werden. Ergebnisse erhélt man meist
innerhalb von 2-3 Wochen. Die Genauig-
keit der Untersuchung liegt bei fast 99 %,
bei bestimmten Defekten (z. B. der Ent-
wicklung des Nervensystems) jedoch nur
bei 90 %. RoutinemiBig werden nur we-
nige genetische Auffilligkeiten wie das
Down-Syndrom (Chromosomenverinde-
rung), Spina bifida (offener Riicken) und
einige erbliche Stoffwechselerkrankungen
untersucht. Sofern aber das Risiko einer
spezifischen genetischen Veranlagung der
Eltern bekannt ist, werden weitere Unter-
suchungen der entnommenen Zellen
durchgefiihrt. Bereits 1999 konnten ca.
800 Krankheitsdispositionen festgestellt
werden. Die Amniozentese ist mit dem
Risiko verbunden, dass ein Abort ausge-
16st wird. Dieses Risiko liegt bei etwa
1 %. Zudem besteht eine Infektionsgefahr
fiir Mutter und Kind.

Bereits vor der Amniozentese kann die
Chorionzottenbiopsie durchgefiihrt wer-
den, bei der ebenfalls fotale Zellen ge-

7
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Einnistung (Implantation) der Embryonen
in der Gebdrmutter erfolgt ist. Vorausset-
zung ist die kiinstliche Befruchtung von
Eizellen. Dies erfolgt in mehreren Schrit-
ten: nach hormoneller Behandlung der
Frau werden in der Regel acht Eizellen
mittels eines operativen Eingriffs gewon-
nen. Im Reagenzglas werden zu diesen
Eizellen bereits vorhandene Samenzellen
des kiinftigen Vaters hinzugegeben und es
erfolgt eine Befruchtung einer oder meh-
rerer der Eizellen. Innerhalb von etwa 2
Tagen haben sich die befruchteten Eizel-
len mehrfach geteilt, so dass schlie3lich
ein Stadium vorliegt, in dem Embryonen
aus 8 oder 16 Zellen bestehen. Eine dieser
Zellen wird mit einer Nadel von den an-
deren getrennt, ohne dass durch diese
MaBnahme erkennbare Schidigungen und
Entwicklungsstorungen bei den Embryo-
nen beobachtbar sind. Die isolierte Ein-
zelzelle hat volle Entwicklungsmoglich-
keit zu einem (gesunden) Kind. Sie ist fiir
molekularbiologische ~ Untersuchungen
und chromosomale Diagnostik verfiigbar.
Wird bei diesen Untersuchungen der
befiirchtete Gendefekt diagnostiziert, wird
der Embryo nicht eingepflanzt, da keine
Moglichkeit der Behandlung im Sinne der
Heilung eines bei der PID festgestellten
embryonalen Defektes besteht. Das Ziel
des Verfahrens ist also die Selektion eines
Embryos ohne genetischen Defekt.

Wenn das Untersuchungsergebnis negativ
ist, wird der Embryo in die Gebidrmutter
der Frau implantiert. Zu bedenken ist
allerdings, dass nur ein Fiinftel der einge-
pflanzten Embryonen zu einer erfolgrei-
chen Schwangerschaft fithrt. Zudem kann
es auch im Laufe der Schwangerschaft zu
Schidigungen des Kindes kommen, die
bei der PID nicht erkennbar sind. Insofern
gibt es auch bei der PID keine Garantie
fiir ein gesundes Kind.

16

Eine ethische Bewertung der PID

Die Grundaussage des christlichen Men-
schenbildes besteht darin, dass alle Men-
schen in gleicher Weise Ebenbilder Got-
tes sind. Dies gilt unabhingig davon, ob
sie krank oder gesund, behindert oder
nicht behindert sind. Die Gottebenbild-
lichkeit begriindet die Wiirde des Men-
schen. Mit ihr ist zugleich die besondere
Schutzwiirdigkeit des menschlichen Le-
bens verbunden. Darum darf sein Leben
nicht angetastet werden. Es ist geschiitzt
(vgl. 1. Mose 9,6).

Dieser Lebensschutz gilt auch fiir das
vorgeburtliche Leben. Vom Zeitpunkt der
Verschmelzung von Ei und Samenzelle an
entwickelt sich das menschliche Leben.
Auch wenn es innerhalb dieser Entwick-
lung wichtige Einschnitte (z. B. die Ein-
nistung der Eizelle in die Gebédrmutter)
gibt, ist der menschliche Embryo in jeder
Entwicklungsphase schiitzenswert. Weil

z.B. die  Fruchtwasseruntersuchung
durchfiihren lassen wollen (oder nicht).

(3) Die Notwendigkeit zu einer umfas-
senden Information der Schwangeren und
zu ihrem ausdriicklichen Einverstindnis
in die Untersuchungen ergibt sich auch
aus dem Umstand, dass die Zahl der
durchgefiithrten Untersuchungen in den
letzten Jahren stark zugenommen hat.
Frauenirzte sollten ihre Patientinnen
genau dariiber informieren, wann und
warum sie zu welchen vorgeburtlichen
Untersuchungsmethoden (sieche Medizini-
sche Erliuterungen auf Seite 6) iiberge-
hen wollen. Frauen sollten ihre Arzte
genau dariiber befragen, welchen Zielen
die jeweiligen Untersuchungen gelten,
und sie sollten sich geniigend Zeit fiir eine
selbstbestimmte Entscheidung nehmen.
Sie sollten sich mit ihren Partnern dariiber
verstandigen, ob und welche Diagnose-
methoden sie in Anspruch nehmen wol-
len. Ebenso wie Schwangere das Recht
dazu haben, sich in Bezug auf konkrete
Verdachtsmomente untersuchen zu lassen,
so gibt es grundsitzlich ein Recht darauf,
Untersuchungen abzulehnen.

(4) Fiir Paare, die nach vorgeburtlichen
Untersuchungen mit dem Verdacht kon-
frontiert werden, dass ihr Kind wahr-
scheinlich schwer krank oder behindert
sein wird, ist diese Nachricht ein schwerer
Schock. Die Schwangerschaft ist in der
Zwischenzeit schon fortgeschritten und
bewegt sich meist zwischen der 15. und
20. Schwangerschaftswoche. Die Paare
freuen sich auf ihr Kind und miissen sich
plotzlich darauf einstellen, dass ihr Leben
als Familie vermutlich anders sein wird
als erhofft. Fiir sie bricht eine Welt zu-
sammen und manche von ihnen stellen
sich jetzt die Frage, ob sie die Schwanger-
schaft abbrechen. Dies ist ein schwerer
Gewissenskonflikt. Wir mochten auf
einige Aspekte aufmerksam machen, die

in dieser schwierigen Situation bedacht
werden sollten.

(5) Der Schock, den die Diagnose ausge-
16st hat, macht es schwer, augenblicklich
eine iiberlegte Entscheidung zu treffen.
Manchmal fillt ein Entschluss aus innerer
Panik. Deshalb ist es wichtig, sich die
notige Zeit dafiir zu nehmen, um {iiberle-
gen und urteilen zu konnen. Das konnen
angesichts des fortschreitenden Schwan-
gerschaftsverlaufs nur Tage sein, nicht
Wochen. Dabei kommt es darauf an, die
eigenen Angste und Hoffnungen mit
Menschen zu besprechen, die zuhoren,
raten und begleiten konnen: Partner, nahe
Angehorige und Freunde. Auch professi-
onelle Hilfe durch Seelsorger(innen) und
Berater(innen) kann fiir die eigene Ent-
scheidungsfindung sehr wichtig sein. Da
keine gesetzliche Pflicht zur Beratung
besteht, ist es um so wichtiger, dass Frau-
en bzw. Paare von sich aus eine Schwan-
gerschaftskonfliktberatung oder die Be-
gleitung durch Seelsorger in Anspruch
nehmen.

(6) Zu den Angsten gehort die Sorge vor
der eigenen Belastung durch ein krankes
oder behindertes Kind. Diese Befiirchtung
ist nicht aus der Luft gegriffen. Aufgrund
der Beeintrichtigung des Kindes in der
Entwicklung wird in hdherem Maf} eine
therapeutische, rehabilitative und padago-
gische Begleitung notwendig. Auch in-
nerhalb der Familie wird eine intensivere
Forderung und Zuwendung erforderlich
sein. Die Eltern werden dadurch stirker in
Anspruch genommen und miissen eigene
Wiinsche stédrker zuriickstellen. Auf der
anderen Seite berichten die Eltern behin-
derter Kinder oft, dass sie trotz der Belas-
tung Erfahrungen machen konnten, die
ihnen wichtig und wertvoll geworden
sind. Auf jeden Fall brauchen Eltern nicht
zu befiirchten, dass sie mit der Erziehung
und Forderung allein gelassen werden

9
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Ich habe immer gesagt: Er sicht aus, als
wire er nicht fertig.

Nach der Entlassung ist Sebastian zu-
ndchst im Krankenhaus geblieben. Dann
habe ich ihn besucht, so weit mir das
moglich war. Ich hatte von Anfang an
groflie Sehnsucht nach ihm. Er war ja ein
Kind wie alle anderen und ich wollte ihn
versorgen. Ich habe darauf gewartet, dass
er endlich nach Hause kommt, dass ich
mich um ihn kilmmern kann. Alles andere
war mir eigentlich egal. Zu /
Hause musste ich erst einmal
lernen, ihn zu fiittern.

Frage: Hatten Sie Unter-

stiitzung von Ihren Eltern —. 2=
und Freunden? | &T
Frau B.: Von meinen Eltern |

weniger, aber von meiner |
Schwiegermutter. Sie hat ihn

mir auch mal abgenommen.

Meine Freunde haben auch )

immer zu mir gehalten. Und {i

dann hatte ich ja Hilfe von , [—

Mission. /’! ,
Einmal in der Woche ist I; /7

eine Firsorgerin gekom- | | \/
men und hat mit ihm \{
gespielt. Wir haben immer |
tiberlegt, was ich eigentlich fg
mit ihm machen kann. Sie |

der Inneren

hat zu mir gesagt: ,,.Behandeln r" K

Sie ihn einfach, als wire er
nicht behindert. Machen Sie | /A
das, was Sie mit einem nicht | \
behinderten Kind auch machen
wiirden.“ Genauso habe ich das

gemacht. In der Wohnung hatte

ich einen kleinen Sport-

wagen, in den ich ihn

immer rein gesetzt habe. Er hat sich alles
abgeguckt, ganz egal, was das war. Sebas-
tian hat mit abgewaschen, hat mit ge-
kocht.

Frage: Ging Ihr Sohn in den Kindergar-
ten?
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Frau B.: Bis 1990 war ich immer zu
Hause. Ich wollte ihn eigentlich schon mit
drei Jahren in eine Fordertagesstitte ge-
ben. Aber ich erhielt nur die Antwort:
,Nicht forderungsfihig.* Nach dem Um-
bruch in der DDR und der Wiedervereini-
gung dnderten sich die Forderungsmog-
lichkeiten gravierend. Ich habe mich sehr
dafiir eingesetzt. Mit fiinfeinhalb Jahren
ist Sebastian in den Forderkindergarten
gekommen.
Frage: Es gab auch
Riickschlige. Wie sind Sie
mit ihnen umgegangen?
Frau B.: Es gab immer
{_~— wieder so Phasen, da konnte
; / ich nicht mehr. Ich habe
mich immer wieder aufge-
rappelt. Weil ich gewusst habe,
er braucht mich. Man ist ja mit
o der Zeit auch gewachsen.
; Frage: Wie kam Sebastian in der
\_  Schule zurecht? Was hat er gelernt?
X_«\\ Frau B.: Die Schuleinfithrung haben
/| wir richtig gefeiert. Mit Schultiite.

T ' Ich habe mir das so gewiinscht. Dass
| 1 er das Schreiben gelernt hat, ist das
E Grofte. Ich werde oft gefragt, was in
‘;\ | einer  Geistig-Behinderten-Schule

¢ iiberhaupt gemacht wird. Ich will
‘Mi i sagen, die machen die Kinder fiirs
Leben fit. Selbststindigkeit ist das
A und O, das Wichtigste eigentlich.
\ Sebastian hat gelernt, allein zu
) essen, ist tagsiiber sauber, lduft, hat
die Verkehrsregeln gelernt und
\ weil} sich in der Stadt zu orientie-
“r _ ren. Aber er ist nicht wirklich
" selbststindig geworden, das
wire mein Traum gewesen. Der
Traum ist ausgetrdumt. Irgendwann habe
ich das auch fiir mich registriert.
Frage: Sie haben noch eine Tochter, die
kam relativ spit.
Frau B.: Ja, weil ich vorher noch eine
Fehlgeburt hatte. Ich habe mir ja immer

Einschrinkungen zu tragen, die eigene
Lebensaufgabe anzunehmen wund den
personlichen Lebensweg getrost zu gehen.

(9) Fir die Entscheidungen, die Paare
nach auffilligen Ergebnissen der prénata-
len Diagnostik treffen, spielen auch die
Einstellungen in ihrer Umgebung und in
der gesellschaftlichen Offentlichkeit eine
groBe Rolle. Werden sie zur Annahme
ihres Kindes ermutigt oder fiihlen sie sich
eher zu einer Abtreibung gedriangt? Ange-
sichts von Unkenntnis, Unsicherheit und
noch immer bestehenden Vorurteilen liegt
hier eine wichtige Aufgabe von
Christ(inn)en und Gemeinden. Sie konnen
viel fiir das selbstverstindliche gemein-
same Leben nicht behinderter und behin-
derter Menschen tun: durch Informatio-
nen, durch eine integrative gottesdienstli-
che und gemeindliche Praxis, durch die
Einbeziehung diakonischer Einrichtungen
fiir behinderte Menschen in das Gemein-
deleben etc. Dariiber hinaus sollten sich
Christ(inn)en in Politik, Kirche und Ge-
sellschaft dafiir einsetzen, dass behinderte
Menschen gleichberechtigt am sozialen
Leben teilhaben konnen.

(10) Auch fiir Christinnen kann es extre-
me Lebenssituationen geben, in denen sie
sich nicht in der Lage und keinen Weg
dafiir sehen, ein Kind mit einer schweren
Krankheit oder Behinderung anzunehmen
und die Schwangerschaft fortzusetzen.
Das Recht ldsst in Deutschland eine Ab-
treibung nach der 12. Schwangerschafts-
woche zu, ,,um eine Gefahr fiir das Leben
oder die Gefahr einer schwerwiegenden
Beeintrachtigung des korperlichen oder
seelischen  Gesundheitszustandes  der
Schwangeren  abzuwenden®  (§ 218a
Abs. 2). Allerdings ist ein solcher spiter
Schwangerschaftsabbruch  unumkehrbar
und kann nicht ungeschehen gemacht
werden. Erhebliche physische und psychi-
sche Belastungen fiir die Frau sind die

Folge. Nach der Einleitung einer kiinstli-
chen Geburt muss sie das Kind auf natiir-
liche Weise zur Welt bringen. Um zu
verhindern, dass das Kind nach der
Durchfithrung des Abbruchs noch lebt,
wird bei diesen spiten Schwangerschafts-
abbriichen meist ein Fetozid durchgefiihrt,
d. h. der Fotus wird im Mutterleib getotet.
Frauen, die sich mit Blick auf eine schwe-
re Gefahr fiir den eigenen korperlichen
oder seelischen Gesundheitszustand fiir
eine solche Spitabtreibung entschieden
haben, fiihlen sich oft von den Menschen
ihrer Umgebung allein gelassen und ver-
urteilt. Sie haben vielfach Schuldgefiihle
und konnen die psychischen Folgen der
Geburt ihres zum Tod bestimmten Kindes
nur schwer verarbeiten.

(11) Obwohl der christliche Glaube mit
dem nachdriicklichen FEinsatz fiir das
Lebensrecht und die Wiirde des vorge-
burtlichen Lebens verbunden ist, diirfen
Paare, die sich in einer extremen Lebens-
situation fiir einen Schwangerschaftsab-
bruch nach prinataler Diagnostik ent-
schieden haben, nicht pauschal verurteilt
werden. Christ(inn)en sollten vielmehr
das Gesprich mit ihnen suchen, zuhoren,
mitfiithlen und zur Hilfe bereit sein. Nie-
mand darf in einer solchen Lebenssituati-
on allein gelassen werden. Die christliche
Gemeinde sollte auch in diesen Fragen
eine Gemeinschaft sein, in der Verstehen
gesucht sowie Mitgefiihl, Vergebung und
Liebe praktiziert werden. Betroffene
Frauen bzw. Paare sollten sich nicht
scheuen, seelsorgerliche Begleitung oder
psychologische Beratung in Anspruch zu
nehmen.
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