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1 Einleitung

Die vorliegende Arbeit widmet sich der Fragestellung, welchen Beitrag die Heilpadagogik
im Praxisfeld der pranatalen Diagnostik leisten kann. Im Fokus stehen dabei die Situation
von werdenden Eltern, die einen auffalligen pranataldiagnostischen Befund in der Klinik
erhalten und die Frage, wie heilpadagogische Fachkréfte die Beratungslandschaft sinnvoll
erganzen konnen. Die Motivation und Entscheidung, mich mit dem vorgestellten Thema
weiter zu beschaftigen, entstand im Zusammenhang mit intensiven Auseinandersetzun-
gen im Rahmen einer Studienarbeit unter ethischen Gesichtspunkten, die sich mit der Rol-
le der Beratung im Kontext von vorgeburtlicher Diagnostik und Schwangerschaftsabbruch
befasste. Gegenstand der vorliegenden Arbeit ist nicht die Erdrterung der ethischen Kon-
flikthaftigkeit des préanataldiagnostischen Angebots an sich. Diese Auseinandersetzungen
wurden an anderer Stelle schon gefuhrt (vgl. z.B. Haker 2002, Dederich 2007, Wewet-
zer/Wernstedt 2008, Pichlhofer 1999). Vielmehr beschaftigt sich diese Arbeit mit einigen
Problemstellungen der sich verselbstdndigenden Praxis der prénatalen Diagnostik und
soll herausarbeiten, inwiefern im Handlungsfeld der Prénataldiagnostik heilp&dagogischer
Handlungsbedarf besteht bzw. welchen spezifischen Beitrag die heilpadagogische Fach-
schaft zur inhaltlichen und strukturellen Verbesserung der aktuellen Beratungspraxis leis-
ten kann. Dazu werden im zweiten Kapitel der Arbeit das heilpadagogische Berufsver-
standnis und heilpadagogische Tatigkeitsfelder dargestellt. In Kapitel drei wird ihr Verhalt-
nis zum Handlungsfeld der pranatalen Diagnostik herausgearbeitet. Der Fokus dieser Ar-
beit liegt, aufgrund eines besonderen Bedarfes, der noch zu zeigen sein wird, auf der Be-
trachtung der psychosozialen Situation von Frauen und Paaren, die einen auffalligen pra-
nataldiagnostischen Befund erhalten haben. Ziel der Arbeit ist es daher zu untersuchen,
welche Anforderungen die Mitteilung eines auffalligen pranataldiagnostischen Befundes
an Eltern stellt und welche Bedarfe sich daraus ergeben. Sie stehen vor der Notwendig-
keit, Uber den Umgang mit dem vorgeburtlich erworbenen Wissen Uber die Konstitution
ihres ungeborenen Kindes umzugehen. Bisherige Studien belegen, dass dabei die Angst
vor einem behinderten Kind und diffuse Vorstellungen von Behinderung eine wesentliche
Rolle spielen (vgl. Willenbring 1999). Diese sind nicht losgelést von gesellschaftlichen Be-
dingungen zu betrachten. Daher wird im vierten Kapitel dieser Arbeit eine Begriffsannahe-
rung an das Ph&nomen Behinderung vorgenommen und die Lebenssituation insbesonde-
re von Familien mit einem behinderten Kind néher betrachtet. Ein Teil des Konfliktpotenzi-
als, das sich fur werdende Eltern mit einem auffalligen pranataldiagnostischen Befund er-
gibt, liegt mitbegriindet in den systemimmanenten Wirkungsmechanismen, Widerspru-

chen und Konsequenzen der Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Malinahmen. Das
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funfte Kapitel zeichnet deshalb die Ausbreitung des prénataldiagnostischen Angebots
nach und stellt Methoden, Risiken und Maéglichkeiten vorgeburtlicher Untersuchungen dar.
Die Ausbreitung pranataler Diagnosemdglichkeiten und ihre zunehmende Inanspruch-
nahme (vgl. BZgA 2006, S. 30ff.) tragen mit all ihren Konsequenzen zu einem veran-
derten Verstandnis elterlicher Verantwortung bei. Dieses beeinflusst sowohl das elterliche
Entscheidungsverhalten hinsichtlich der Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Mog-
lichkeiten als auch infolge eines auffalligen Befundes. Wie in Kapitel sechs analysiert wird,
verandern vor allem der korperliche Eingriff durch invasive® diagnostische Methoden in
intrauterine Wachstumsprozesse und die Mdglichkeit eines pathologischen Befundes das
Erleben der Schwangerschaft und die Beziehung zum Kind nachhaltig (vgl. z.B. Nippert
2000, S. 17). Diese Auswirkungen wiederum spielen eine bedeutsame Rolle im Entschei-
dungskonflikt der werdenden Eltern, die einen auffalligen Befund erhalten und mussen fir
die Gestaltung professioneller Hilfsangebote unbedingt in Betracht gezogen werden. Kapi-
tel sieben widmet sich der aktuellen Praxis der pranatalen Diagnostik und der Untersu-
chung der psychosozialen Situation von Frauen und Paaren, die nach pranataldiagnosti-
schen Malinahmen einen auffélligen Befund erhalten. Dabei soll herausgearbeitet wer-
den, inwiefern die praktizierten professionellen Hilfsangebote der Bedarfslage entspre-
chen und geeignet sind, die Betroffenen zu begleiten und aufzufangen. Den Abschluss
der Arbeit bilden in Kapitel acht Uberlegungen zu Méglichkeiten heilpadagogischer Inter-
ventionen zur Begleitung werdender Eltern mit einem auffalligen prénataldiagnostischen
Befund im klinischen Setting. Dazu werden erst Chancen und Risiken einer im medizini-
schen Sektor verorteten psychosozialen Begleitung ertrtert. AnschlieRend werden an-
hand von vier Szenarien nach Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Maflnahmen ein-
zelne Aspekte einer heilpadagogischen Begleitung dargestellt. Diese Arbeit soll einen Bei-
trag dazu leisten, wie sich die Heilpadagogik nicht nur auf normativer, sondern auch auf
der Ebene der konkreten Praxis der Pranataldiagnostik mit deren Implikationen fir Men-
schen mit einer Behinderung, fur ihre Angehdrigen, die Gesellschaft im weiteren Sinne
und die eigene Profession auseinandersetzen kann. Den Abschluss der Arbeit bildet ein

Fazit und Ausblick in Kapitel neun.

2 Heilpadagogik — Berufsverstandnis und Handlungsfeld er

Der Deutsche Berufsverband fur Sozialarbeit, Sozialpadagogik und Heilpadagogik e.V.

definiert Heilpadagogik nach Heinz Bach als ,, Theorie und Praxis der Erziehung und For-

! Invasiv bedeutet in das Gewebe eindringend (vgl. Wahrig- Baurfeind 2006, invasiv). Invasive pra-
nataldiagnostische Methoden sind also Untersuchungen, bei denen mit Instrumenten in den Kérper
der Frau eingedrungen wird.

5



derung all jener, deren Personalisation und Sozialisation unter erschwerten Bedingungen
erfolgt" (DBSH 1998, o. S.). Diese Begriffsbestimmung umfasst zunachst einmal alle
Menschen jeder Altersstufe, unabhangig von ihren Personlichkeitsmerkmalen oder Eigen-
schaften und ist auch im Berufsbild Heilpadagoge/Heilpadagogin des Berufs- und Fach-
verbandes Heilpadagogik e.V. zu finden. Genauer wird die Zielgruppe heilpddagogischen
Handelns dann definiert als Menschen mit Beeintréachtigungen im koérperlichen, seeli-
schen, geistigen oder sozialen Bereich oder drohenden Behinderungen, die leichter,
schwerer oder voriibergehender Natur sein und die Persénlichkeitsentwicklung erschwe-
ren konnen. Gemeint sind auch Kinder mit Entwicklungsauffalligkeiten oder -
beeintrachtigungen und Jugendliche mit Verhaltensauffalligkeiten. Dabei will der BHP Be-
hinderung verstanden wissen, nicht als personale Eigenschaft, sondern als Ergebnis ei-
nes komplexen Wechselwirkungsgeschehens zwischen individualen Faktoren und Um-
weltfaktoren, also als relationales und relatives Phanomen. Hierin wird eine Abwendung
von der traditionellen kategorialen Orientierung an vermeintlichen Behinderungsformen
der Behindertenpéadagogik deutlich. Daher wird die Zuschreibung einer Behinderung zur
Begrindung eines Rechtsanspruchs auf und zur Mobilisierung von Hilfen in der Heilpada-
gogik als ambivalent betrachtet (vgl. BHP 2001, S. 10). Das Menschenbild, das heilp&ada-
gogischem Handeln zugrunde liegt, ist ganzheitlich. HeilpAdagogen und Heilpddagogin-
nen betrachten den Menschen in seinen sozialen Beziigen und definieren ihn nicht auf-
grund besonderer Eigenschaften, sondern akzeptieren ihn in seinem ,So-Sein“ (DBSH
1998, o. S.) als gleichberechtigt und einzigartig. Dieses Menschenbild betont die unauflos-
liche Einheit der korperlichen, geistigen, seelischen und sozialen Dimension des
Menschseins und erfordert die Beachtung der individuellen Bedingungen, des sozialen
Umfelds und der gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, in denen heilpddagogisches
Handeln stattfindet (vgl. ebd., S. 8). Daher ist die Zusammenarbeit mit den Familien, dem
sozialen Umfeld und den Bezugsgruppen der Betroffenen konstitutiv fir heilpadagogi-
sches Handeln. Ziel heilpadagogischer Praxis ist nicht primar die Behebung eines Defi-
zits, sondern den betroffenen Menschen in seiner individuellen Entwicklung zu begleiten
und ihm eine bessere Lebensbewadltigung und soziale Integration zu ermdglichen. Dabei
soll die Hilfe suchende Person zum selbstaktiven und -verantwortlichen Partner werden.
.Im Rahmen der heilpadagogischen Entwicklungs- und Lebensbegleitung sollen die jewei-
ligen Erschwernisse in ihren Zusammenhéangen erkannt, verstanden und erklart werden,
um sie [...] mit ihnen [den Betroffenen, Anm. d. Verfasserin] gemeinsam zu verandern”
(BHP 2001, S. 9). Diese Arbeit erfordert umfangreiche wissenschaftliche Grundlagen aus
den Bereichen der Padagogik, Psychologie, Medizin, aber auch aus den Verwaltungs-,

Rechts- und Sozialwissenschaften, auRerdem breites Fachwissen beziglich Besonderhei-

6



ten und Eigenheiten unterschiedlicher Beeintrachtigungen sowie entwicklungstheoretische
und heilpddagogische Fachkenntnisse. Heilpadagogische Handlungskonzepte umfassen
neben Diagnostik und Indikation heilpadagogische Methoden im engeren Sinne (zum Bei-
spiel Wahrnehmungsfoérderung, Spielforderung, Sprach- und Kommunikationsférderung)
und Methoden sozialpadagogischer und psychosozialer Handlungsansatze (Beratung,
Eltern- und Familienarbeit, Netzwerkarbeit). Abgesichert ist professionelles heilpadagogi-
sches Handeln durch Konzeptionsentwicklung, Evaluation, Supervision und die Dokumen-
tation von Qualitatsentwicklung, -sicherung und —kontrolle (vgl. BHP 2001, S.12f.). Heil-
padagogische Praxis findet meist in interdisziplinaren Tatigkeitsfeldern mit sozialpadago-
gischem, psychosozialem oder medizinisch-rehabilitativem Schwerpunkt statt. Professio-
nelles heilpadagogisches Handeln vollzieht sich im Rahmen gesellschaftlicher Kontexte.
Fur Heilpadagoginnen und Heilpadagogen ergibt sich eine dreifache Verantwortlichkeit:
Dem Klienten gegeniber, mit seinem Anspruch auf Respekt, Wertschatzung und Hilfe,
sich selbst, das heil3t den eigenen persdnlichen und professionellen Anspriichen, Werten
und Normen gegeniber und dem Dienst- und Arbeitgeber, bzw. seiner gesellschaftlichen
Position gegenlber (vgl. BHP 2001, S. 4). Zu wenig, bzw. keine Beachtung findet in die-
sen Dokumenten meines Erachtens zu Unrecht der Bereich der Pravention. Das Woérter-
buch Heilpddagogik widmet diesem Gebiet einen ganzen Artikel. Es ist ebenso wie in der
Medizin, Psychologie oder Kriminologie auch in der Padagogik uUblich drei Ebenen der
Pravention zu unterscheiden. Primére Préavention zielt auf eine soziale Gruppe ab, indem
sie Bedingungen beeinflusst, die zu negativen Effekten fihren kénnen. Sekundéare Préa-
vention ist reaktiv, das bedeutet sie versucht durch konkrete Interventionen zu verhindern,
dass sich eine Symptomentwicklung nicht in Schweregrad der Auspragung und Dauer
verfestigt. Tertiare Pravention umfasst RehabilitationsmalRnahmen, das bedeutet sie zielt
darauf ab Verschlimmerungen und Auswirkungen von Symptomen auf andere Ent-
wicklungs- und Lebensbereiche zu verhindern. In der padagogischen Praxis scheint die
dritte Form die haufigste zu sein (vgl. Biewer 2009, S. 92 f.). Die Entwicklung sekundar-
praventiver Angebote spielt schon seit den 1970er Jahren eine wichtige Rolle, seit einigen
Jahren ist auch die primare Préavention zunehmend ins Interesse der Frihpadagogik ge-
rickt (vgl. Klein 2007, Pravention). Betrachtet man Behinderung nicht als organische Ab-
weichung oder Schadigung, sondern als Wechselwirkungsprozess zwischen individuellen
Faktoren und Umweltfaktoren, so wird (primare) Pravention zu einem zentralen Element
heilpddagogischer Praxis. Gerade auch fir den Bereich der pranatalen Diagnostik kann

dieser Bereich fruchtbar gemacht werden?.

Gemeint ist hier nicht die Missdeutung des Begriffes der Pravention im Sinne der Verhin-
7



3 Verhaltnis der Heil- und Sonderpadagogik zur Pran  ataldiagnostik

Versucht man die Bearbeitung pranataldiagnostischer Fragestellungen und Praktiken aus
heilpddagogischer Sicht darzustellen, lasst sich kein homogenes Bild zeichnen. Eine Kon-
stante ist die Forderung nach gesellschaftlicher Integration und Inklusion als kulturelle
Notwendigkeit und ethische Verpflichtung. Auffallend jedoch ist, dass die Diskussion in
der Heil- und Sonderpadagogik meist auf einer normativen Ebene ablauft, auf der vorge-
burtliche Untersuchungen in einen Zusammenhang mit einer so genannten neuen Eutha-
nasie gebracht werden (vgl. z.B. Schumann 2000). ,Beitrdge, in denen die konkrete Pra-
xis der Préanataldiagnostik fokussiert und diese hinsichtlich méglicher Anregungen und
Implikationen fur die Sonderpéadagogik erortert wird, stellen hingegen eine Ausnahme dar”
(Baldus 2006, S. 50). Bonfranchi attestierte der Sonderpadagogik sogar, sie tabuisiere
und verdrange die Themen und schiebe die Verantwortung anderen Wissenschaften zu,
da sie beflirchte, sich durch die Anerkennung der Probleme auf ethisches Glatteis zu be-
geben. Ein Grund hierfir liegt in den Anstol3 gebenden Ausfihrungen Singers zu Préna-
taldiagnostik und Euthanasie in seinem Werk Praktische Ethik, in dem er das Lebensrecht
von Embryonen, Foten und Neugeborenen in Frage stellt, da ihnen, wie auch anderen
Menschen mit bestimmten Eigenschaften, im Rahmen seiner Personalitatskriterien noch
keine Personalitat zukommt®. Einen anderen Grund sieht Bonfranchi in den Bestrebungen
der Sonder- und Heilpddagogik in den 1980er Jahren, die eigene Wissenschaft in Ab-
grenzung anderer Fachrichtungen zu etablieren (vgl. Bonfranchi 1992, S. 625). Aufgerut-
telt durch Singers Thesen wurde eine Ethikdebatte in Gang gebracht, in der Heil- und
Sonderpadagogik immer wieder die Wirde und das Lebensrecht von Menschen mit Be-
hinderungen verteidigt haben und ein allgemeines Lebens- und Bildungsrecht einforderten
(vgl. Baldus 2006, S. 51). Die Befuirchtungen sind berechtigt, die Verteidigung dieses Dis-
kurses legitim. Jedoch ist dabei die Ebene der klinischen und gesellschaftlichen Praxis
aus dem Blick geraten. Und diese Auseinandersetzungen vermdgen nichts an der aktuel-
len Situation der Betroffenen und der Praxis der Prénataldiagnostik zu verandern. Der
technologische Fortschritt der letzten Jahrzehnte erméglicht es Menschen nicht nur, son-

dern erfordert, dass sie Uber das Weiterleben von Féten mit genetischen und Entwick-

derung behinderten Lebens, sondern frilhzeitige Begleitung und Unterstitzungsangebote fur be-
troffene Eltern und Familien im Sinne von primérer Pravention.

Nach Singer hangt die UnrechtméaRigkeit der Tétung eines Menschen nicht mit seiner Zu-
gehdrigkeit zur Spezies Homo sapiens zusammen, sondern mit Eigenschaften wie Rationalitat,
Autonomie und Selbstbewusstsein. Diese betrachtet er bei Sauglingen als nicht gegeben, weswe-
gen ihre Toétung nicht gleichgesetzt werden kann mit der ,Tétung normaler menschlicher Wesen
[...]. Der Unterschied zwischen der Tétung eines behinderten und eines normalen Sauglings liegt
nicht in irgendeinem vorausgesetzten Recht auf Leben“ (Singer 1994, S. 233), sondern in den
Auswirkungen, die die Geburt eines behinderten Kindes auf das Gliick der Eltern und anderer ha-
ben kann.
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lungsauffalligkeiten entscheiden. Mit der Mitteilung eines auffalligen Befundes geraten El-
tern unter einen schwierigen Entscheidungszwang. Aufgrund sozialer Erwartungen und
Einstellungen, diffuser Angste und Sorgen entscheiden sie sich dann haufig fir einen Ab-
bruch der Schwangerschaft. Um Entscheidungsfreiraume zu bieten und auch das Leben
mit einem behinderten Kind zu akzeptieren, bedarf es vielfaltiger begleitender Hilfen. Da-
zu ist interdisziplindre Reflexion und Kooperation notwendig. In der Theorie wie in der
Praxis ist der Beitrag der Heilpadagogik wie gezeigt bisher begrenzt. Laut der von Feld-
haus-Plumin durchgefiihrten Versorgungsstrukturanalyse fur Berlin sind die meisten der
114 erhobenen Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in Beratungsstellen, die zur Prénataldia-
gnostik beraten, Sozialarbeiter und Sozialarbeiterinnen (51%), gefolgt von Psychologen
und Psychologinnen (20%), Gynakologischen Fachkraften (11%) und Hebammen (7%).
11% ,Andere" beinhalten neben acht weiteren Professionen auch padagogische Fachkraf-
te. Eine genauere Differenzierung wird hier jedoch nicht vorgenommen (vgl. Feldhaus-
Plumin 2005, S. 268). In der Erhebung im Abschlussbericht des BMFSFJ zur Entwicklung,
Erprobung und Evaluation eines Curriculums fir die Beratung im Zusammenhang mit
Pranataldiagnostik und bei zu erwartender Behinderung des Kindes entfallen 72% der
Teilnehmenden auf Fachkrafte aus dem (sozial-) pddagogischen Bereich und 16% auf
medizinische Fachkrafte. Es war lediglich eine Heilpddagogin am Modellprojekt beteiligt
(vgl. BMFSFJ 2006, S. 51). Dederich sieht den Beitrag, den die Behindertenpadagogik in
diesem Feld zu leisten hat darin, dass sie tUber Expertenwissen verfugt, das weder Philo-
sophen noch Juristen oder Mediziner haben. Wesentlich ware zum Beispiel die Hinterfra-
gung der medizinisch verengten Kategorien von Krankheit und Behinderung zugunsten
eines biografischen und soziokulturellen Genesemodells von Behinderung (vgl. Dederich
2007, S. 23f.). Das Studium der Heilpadagogik an der Katholischen Hochschule fur Sozi-
alwesen Berlin beispielsweise vermittelt neben human- und sozialwissenschaftlichen
(psychologische, medizinische, soziologische) Kenntnissen sowie fachwissenschaftlichen
(wissenschaftstheoretische Grundlagen, Intervention) Grundlagen ethische Reflexions-
kompetenz und Fertigkeiten zur Beratung und Beziehungsgestaltung (z.B. systemische
Krisenintervention, Beratungskompetenzen)*. Wie noch zu zeigen sein wird, handelt es
sich bei all diesen Bereichen um bedeutsame Aspekte im Zusammenhang mit vorgeburtli-

cher Diagnostik.

4 Vgl. hierzu das Modulhandbuch des Bachelorstudiengangs Heilpadagogik an der Katholi-

schen Hochschule fiir Sozialwesen Berlin, S. 3. AVL: URL: http://www.khsb-
berlin.de/fileadmin/user_upload/modulhandbuecher/ modulhand-
buch%20ab%20erstimma%20200910%20BA%20HP.pdf [15.12.2010].
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4 Normalitat und Behinderung in der Gesellschaft

.Die Sogkraft, die von Normalitat [...] auf das Verhalten, und eben auch auf das Verhalten
in Entscheidungssituationen im Kontext von Pranataldiagnostik, ausgeht, beruht auf Malf3-
staben und Richtlinien, die durch das mehrheitliche Verhalten von Gesellschaftsmitglie-
dern gesetzt werden® (Baldus 2006, S.27). Waldschmidt hat sich mit der Konstruktion von
Normalitdt auseinandergesetzt und sie auf den Bereich der Humangenetik angewandt.
Sie betrachtet die Verwendung des statistischen Risikobegriffs im Rahmen der Schwan-

“> Dabei erhalten statistische

gerenvorsorge als Anwendung des ,flexiblen Normalismus
Daten (Wahrscheinlichkeitsberechnungen oder z.B. Abbruchquoten beziiglich einer be-
stimmten Diagnose) den ,Status einer Normalitat schaffenden Faktizitat* (Baldus 2006, S.
28) und beeinflussen Entscheidungssituationen durch weit im Vorfeld entstandene Voran-
nahmen sowohl im Bezug auf die Inanspruchnahme vorgeburtlicher Untersuchungen, als
auch beziglich des Umgangs mit dem dadurch gewonnenen Wissen. Wie bisherige Stu-
dien gezeigt haben, spielen dabei zwei Parameter eine besonders bedeutende Rolle fur
werdende Eltern: die Angst vor einem behinderten Kind (vgl. Willenbring 1999) und diffuse
Vorstellungen von sowie mangelnde Erfahrungswerte mit Behinderung, die zu Zerrbildern
von Behinderung fuhren. Welchen Alltagswert ein bestimmter Befund hat, ist fur die Be-
troffenen meist schwer vorzustellen. Die genetischen Informationen lassen sich zunéchst
nur als Abweichungen von einem bestimmten Durchschnittswert sehen und erlauben es
nicht einen biologischen Krankheits- oder Behinderungsbegriff zu begriinden. Dadurch
bleibt die Interpretation eines Befundes an die subjektive, jedoch sozial maf3geblich mit-
bestimmte, Bewertung gebunden. Im naturwissenschaftlich determinierten Rahmen der
Abweichung wird jedoch das Vorliegen eines genetischen Merkmals mit der ldentifizie-
rung eines Krankheits- oder Behinderungsmerkmals gleichgesetzt (vgl. Haker 2002, S.
120). Eine Differenzierung zwischen der diagnostizierten Abweichung und einer Behinde-
rung findet kaum statt. Sie ist jedoch gerade im Bereich der pranatalen Diagnostik, wo
Aussagen uber den Schweregrad oder die Auspragung des Befundes kaum mdglich sind,

unumganglich.

Die gesellschaftlich vorherrschenden Begriffsdefinitionen von Behinderung entspringen
einem defizitorientierten Verstandnis des Phanomens, in dem Behinderung im medizini-
schen Sinne, wie Krankheit auch, als Abweichung oder Gegensatz zur Normalitéat, zum

Idealzustand Gesundheit verstanden wird. In welchem Mal3e beide Begriffe als Gegenpo-

° Sie lehnt sich hierbei an Links’ Unterscheidung eines flexiblen Normalismus vom Proto-

normalismus an. Wéahrend sich der Protonormalismus an Normativitat in einem dichotomen Rah-
men orientiert, beruht der flexible Normalismus auf Vergleichsgréen und der individuellen Zuord-
nung der eigenen Situation zu diesen Parametern (vgl. Baldus 2006, S.27).
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le verstanden werden, wobei Behinderung als ungewollt und vermeidenswert gilt, wird
nicht zuletzt bei der Praxis der Pranataldiagnostik deutlich. Dabei werden Behinderung
und Krankheit meist als Leid oder Randph&nomen gedacht und nicht als ,Realisations-
form des Menschlichen* (Dederich 2007, S. 23). Die Weltgesundheitsorganisation verof-
fentlichte mit der ICF, der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinde-
rung und Gesundheit 2001 ein Modell der Funktionsfahigkeit und Behinderung, das im
Gegensatz dazu verschiedene Dimensionen einbezieht und sich an verschiedene An-
wendungsbereiche richtet. In diesem Modell steht die Funktionsfahigkeit eines Menschen
in einem dynamischen Wechselwirkungsprozess mit einem Gesundheitsproblem und per-
sonen- oder umweltbezogenen Kontextfaktoren. Diese vermitteln sich Gber Koérperfunktio-
nen und —strukturen, Aktivitdten bzw. Aktivitatsbereiche und Teilhabekontexte eines Men-
schen. Diese wiederum kénnen sich gegenseitig beeinflussen oder bedingen (vgl. DIMDI
2005, S. 23). Behinderung ist laut ICF ein Oberbegriff fir Schadigungen, Beeintrachtigun-
gen der Aktivitat und/oder der Partizipation und bezeichnet die negativen Aspekte der In-
teraktion zwischen einer Person (mit einem Gesundheitsproblem) und ihren Kontextfakto-
ren (vgl. DIMDI 2005, S. 145f.). Fur dieses Verstandnis ist nicht mehr der Defekt von aus-
schlaggebender Bedeutung. Umweltfaktoren und der dynamische Aspekt, also Entwick-
lungsmaglichkeiten, des Phanomens finden Berlicksichtigung. Kastl kritisiert an dieser
Definition, dass es sich um einen wenig prazisen Oberbegriff handelt, der keine klare Ab-
grenzung zur Krankheit oder einer ausschlie3lichen Teilhabeproblematik erlaubt. Er
schlagt daher in Anlehnung an die ICF Definition und Cloerkes’ Verstandnis von Behinde-
rung vor, diese zu bezeichnen als ,nicht terminierbare, negativ bewertete, korpergebun-
dene Abweichung von situativ, sachlich, sozial generalisierten Wahrnehmungs- und Ver-
haltenanforderungen, die das Ergebnis eines schadigenden (pathologischen) Prozesses
bzw. schadigender Einwirkungen auf das Individuum und dessen/deren Interaktion mit
sozialen und aul3ersozialen Lebensbedingungen ist* (Kastl 2010, S. 108). Das naturalisti-
sche Verstandnis eines medizinischen Behinderungsbegriffs wird hiermit relativiert. Nicht
das Defizit steht im Mittelpunkt der Begriffsbestimmung, sondern die interaktionistische
Entstehung und damit auch Entwicklungs- und Handlungsmaoglichkeiten. Eine solche Beg-
riffsdefinition kommt dem Behinderungsverstandnis dieser Arbeit am nachsten und wird
als Grundlage und Chance heilpadagogischer Interventionsmdglichkeiten im Kontext pra-

nataler Diagnostik verstanden.

4.1 Menschen mit einer Behinderung in der Gesellsch  aft

Die Betrachtung der sozialen Dimension der Situation von Menschen mit Behinderung ist
bedeutungsvoll, weil ihre Lebensfiihrung und Lebensqualitat nicht nur durch ihre behinde-
11



rungsbedingten Einschrdnkungen beeinflusst sind, sondern auch durch die Reaktionen
und Gestaltungsmoglichkeiten in ihrem sozialen Umfeld. Gerade im Kontext der prénata-
len Diagnostik, wo Eltern Giber den Umgang mit vorgeburtlich erworbenem Wissen Uber
die Konstitution ihres Kindes entscheiden missen, spielen diese Aspekte eine Rolle bei
der Entscheidungsfindung und werden daher besonders relevant. Ergebnisse der Einstel-
lungsforschung belegen bedeutungsvolle Vorurteile und negative Einstellungen in der Ge-
sellschaft gegeniber Menschen mit einer Behinderung sowie ihren Angehdrigen. Der
Konflikt, der sich firr das Individuum zwischen affektiver Ablehnung® von Behinderung und
dem gesellschaftlichen Verbot eben dieser Ablehnung ergeben kann, vermag diese Ge-
fuhle noch zu potenzieren (vgl. Engelbert 1999, S. 21). Willenbring tragt verschiedene
Forschungsergebnisse zusammen, nach denen der Wissenstand zu einzelnen Behinde-
rungsarten in der Bevdlkerung sehr gering ist und Menschen mit Behinderung aufgrund
ihrer Zugehdrigkeit zur Personengruppe ,Behinderte” zusétzlich negative Eigenschaften
zugeschrieben werden. Grundséatzlich werden Menschen mit einer geistigen Behinderung
negativer bewertet als Kinder und Erwachsene mit einer Kérperbehinderung. Starke kor-
perliche Abweichungen werden jedoch ahnlich wahrgenommen wie eine geistige Behin-
derung. Fur die Beurteilung einer Behinderung ist also das Ausmall ihrer Sichtbarkeit ent-
scheidend, ebenso wie das Mal3 in dem gesellschaftlich hoch bewertete Funktionsleistun-
gen beeintrachtigt sind (vgl. Willenbring 1999, S. 48 ff.). Cloerkes beschreibt drei ver-
schiedene Reaktionsweisen, die Menschen mit einer Behinderung durch Abweichungen
von sozialen Erwartungen, Normen und Werten hervorrufen und die sich im Mal ihrer ge-
sellschaftlichen Erwinschtheit oder Erlaubtheit unterschieden. Erstens kann es zu originé-
ren, also spontanen, urspriinglichen und affektiven Reaktionen in Form von Angst oder
Neugierde kommen, die in Aggressivitat, Anstarren oder Ansprechen ihren Ausdruck fin-
den. Es handelt sich letztlich um Abwehrmechanismen, die in dieser Form nur selten offen
zum Tragen kommen und sozial nicht erlaubt sind. Dem gegenuber stehen offiziell er-
winschte Reaktionen in Form von Anerkennung und echtem Engagement. Diese Reakti-
onen stellen laut Cloerkes in der sozialen Wirklichkeit eine unbedeutende Variante dar.
Aulerordentlich haufig hingegen sind so genannte Uberformte Reaktionen, die einen
+LAusweg aus dem normativem Konflikt zwischen origindrer und offiziell erwiinschter Reak-

tion“ (Cloerkes 2007, S. 121) darstellen und in Form von Mitleid, Witzen, unpersoénlicher

6 Es lassen sich in der Einstellungstheorie drei Komponenten einer Einstellung unterschei-

den: die kognitive Komponente, die sich auf die spezifische Weise bezieht, mit der ein Einstel-
lungsobjekt wahrgenommen wird. Die affektive Geflihiskomponente, die die subjektiven Bewertun-
gen und Gefluihle des Individuums beschreibt und die konative Komponente, die auf Verhaltensin-
tentionen und Handlungstendenzen des Individuums gegeniber einem Einstellungsobjekt abhebt.
Als Kern einer sozialen Einstellung betrachtet Cloerke die affektive als die wichtigste, insbesondere
in Bezug auf Behinderung (vgl. Cloerkes 2007, S. 104).
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oder aufgedriickter Hilfe ihren Ausdruck finden. Diese Reaktionen stitzen in der Regel die
Ablehnung und Isolation von Menschen mit einer Behinderung. Seit 2000 hat sich die
Zielperspektive politischen Handelns in Deutschland grundlegend geéndert. Im Mittel-
punkt politischer Anstrengungen stehen nicht mehr Versorgung und Firsorge fir Men-
schen mit einer Behinderung, sondern ihre selbstbestimmte Teilhabe am gesellschatftli-
chen Leben und die Bekampfung von Hindernissen fiir die Verwirklichung ihrer Chancen-
gleichheit. Artikel 3 Absatz 3 Satz 2 Grundgesetz, das Behindertengleichstellungsgesetz
und das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz sollen den rechtlichen Ruckhalt fur die
Forderung und Umsetzung barrierefrei gestalteter Lebensbereiche bieten und sind Ziel-
vorgaben politischen und gesetzgeberischen Handelns. Die Sozialgesetzbicher IX, Xl
und XII bieten die rechtliche Grundlage fur die Finanzierung einzelner Hilfen, wie Leistun-
gen zur Rehabilitation und Teilhabe (z.B. Friuhférderung, Heilpddagogische Leistungen),
entlastende Hilfen Uber die Pflegeversicherung (z.B. familienentlastende Dienste, finan-

Ziert Uber die Verhinderungspflege) und Maflinahmen der Eingliederungshilfe.

4.2 Familien mit einem beeintrachtigten Kind

Traditionelle Begriffe fir die Kennzeichnung der psychosozialen Situation von Familien
mit einem behinderten Kind sind behindertes Kind - behinderte Familie oder lebenslange
Elternschaft (vgl. Cloerkes 2007, S. 281). Langsam setzt sich jedoch eine ressourcenori-
entiertere Sichtweise auf diese Familien durch. Diese tragt der Tatsache Rechnung, dass
diese Familien zun&chst einmal Familien sind, wie andere auch. Die Besonderheiten und
Anforderungen, mit denen diese Familien konfrontiert sind, hangen ,von einer Vielzahl
von Faktoren, wie den Personlichkeitsmerkmalen von Eltern und Kindern, den konkreten
Lebensbedingungen, den sozialen Netzwerken etc." (Eckert 2007, S. 6) ab. Eckert be-
nennt drei Ebenen, auf denen sich fur Eltern eines behinderten Kindes besondere Anfor-
derungen ergeben kénnen: Erstens kénnen sich durch den spezifischen Férder- und The-
rapiebedarf des Kindes und einen koérperlichen und zeitlichen Mehraufwand in der hausli-
chen Pflege und Betreuung, besondere Herausforderungen an die elterliche Flexibilitat,
Belastungsfahigkeit und Familienplanung ergeben. Diese kdnnen durch eingeschrénkte
Mdoglichkeiten der informellen Betreuung des Kindes aulRerhalb der Familie besonders an
Gewicht gewinnen. Auf der Ebene der Auseinandersetzungen mit gesellschaftlichen so-
wie eigenen Wertvorstellungen und Normen kénnen Eltern mit ambivalenten Tendenzen,
unangemessenen Reaktionen und offentlichen Diskussionen Uber die Notwendigkeit um-
fangreicher Unterstiitzung fir Menschen mit Beeintrachtigungen in Zeiten finanzieller
Engpasse oder den grundsatzlichen Wert behinderten Lebens konfrontiert werden. Haufig
treffen dann ,individuelle moralische Vorstellungen, personliche Erwartungen an das zu-
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kunftige Leben sowie gesellschaftliche Erwartungen und Bewertungen aufeinander”
(Eckert 2007, S. 7), was zu Verunsicherungen fuhren kann. Einen dritten Anforderungs-
komplex stellen die Veranderungen auf der Ebene der Gestaltung sozialer Beziehungen
dar. Die ,Anforderungen [...] im familiaren Alltag sowie eine mdgliche Neubewertung bis-
heriger sozialer Kontakte aufgrund der veréanderten Lebenssituation kénnen sich auf die
Entwicklung der inner- und auf3erfamilidren Beziehungen auswirken und eine intensivierte
Beschaftigung mit der Gestaltung sozialer Beziehungen, z.B. im Sinne der Schaffung von
Freirdumen fir Geschwisterkinder oder die Paarbeziehung oder der verstarkten Kontakt-
aufnahme zu ahnlich betroffenen Familien notwendig machen” (Eckert 2007, S. 11). Laut
Willenbring zeigen mehrere Studien, dass die Ursache der Belastungen der Eltern und
Geschwister behinderter Kinder weniger mit diesen selbst zusammenhéngen, als vielmehr
mit gesellschaftlichen Strukturen, die sich fir die Betroffenen benachteiligend auswirken
(vgl. Willenbring 1999, S. 51). Thimm und Wachtel prazisieren hierzu, dass die immer
wieder festgestellten Uberbelastungen der Familien, insbesondere der Miitter als Haupt-
betreuungspersonen, daraus resultierten, dass Hilfsmdglichkeiten nicht bekannt sind,
nicht genutzt werden oder im Chaos des Systems der Behindertenhilfe mit seinen unter-
schiedlichen Anspruchsberechtigungen, Rechtssystemen und Zusténdigkeiten nicht etab-
liert werden bzw. ineffizient bleiben (vgl. Thimm/Wachtel 2002, S. 14). Auch Ackermann
belegt die Uberschatzung des Belastungsaspekts und die Unterschatzung des eigenen
Bewaltigungsvermdgens unter nicht von Behinderung Betroffenen. So zeigen For-
schungsarbeiten aus den USA, dass Familien mit einem behinderten Kind zwar durch-
gangig von erhohten Anforderungen und Stress bei der Erziehung des Kindes berichten,
dass sich jedoch die Mehrheit der Mitter und Véater erfolgreich an diese Begebenheit an-
passt. Diese Studien starken also die Ergebnisse von Nippert, die bereits 1988 zeigte,
dass bei der Mehrzahl der befragten Frauen nach einer schwierigen Anfangszeit das Ge-
fahl, Starke und Selbstbewusstsein entwickelt und einen neuen Lebenssinn gefunden zu
haben, Uberwiegt (vgl. Ackermann 2005, S. 16f.). Die weit vorherrschende diffuse Vorstel-
lung enormer psychischer Belastung durch eine emotional kaum bewaltigbare Situation,
die auf der fraglosen Gleichsetzung von Behinderung und Leid ful3t, kann somit nicht auf-
rechterhalten werden. Vielmehr wird deutlich, wie wichtig Beratung bezlglich mdglicher
Hilfen, Begleitung und Information fir Eltern eines behinderten Kindes und unterstiitzende

Hilfen von Anfang an sind.

5 Pranataldiagnostik als Teil der Schwangerenvorsor  ge in Deutschland

Die pranatale Diagnostik dient laut Bundesarztekammer als wesentlicher Bestandteil der

pranatalen Medizin der Betreuung Schwangerer und ihrer ungeborenen Kinder. Sie ist
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sowohl ein Teilgebiet der Geburtshilfe als auch der Humangenetik und beinhaltet ,alle die
diagnostischen MafRnahmen, durch die morphologische, strukturelle, funktionelle, chro-
mosomale und molekulare Stérungen vor der Geburt erkannt oder ausgeschlossen wer-
den konnen* (BAK 1998a, A-3236). Die Realisierung der Pranataldiagnostik ging mit
technischen und technologischen Entwicklungen der Medizin und Humangenetik im 20.
Jahrhundert einher und bleibt nach wie vor ein wachsender Dienstleistungs- und Wirt-
schaftszweig’. Bedeutungsvoll war einerseits der Einsatz des Ultraschalls in der Gynako-
logie ab den 1960er Jahren und seine technische Verbesserung in den Folgejahrzehnten
(vgl. Trautmann/Merz 2007, S. 3). Andererseits ermdglichte die Entdeckung zytogeneti-
scher und biochemischer Methoden sowie die Durchfiihrung von Entnahmeverfahren die
Kultivierung und Untersuchung von kindlichen Zellen (vgl. Willenbring 1999, S. 21). Seit
1976 sind Leistungen der pranatalen Diagnostik in den Leistungskatalog der Krankenkas-
sen aufgenommen. Heute ist die préanatale Diagnostik ein selbstverstandlicher Bestandteil
der arztlichen Schwangerenversorgung. Einige weiterfiihrende feindiagnostische Untersu-
chungen zum Ausschluss von Fehlbildungen im Falle von Risikoschwangerschaften oder
bei auffélligen Befunden sind, wie die allgemeinen Vorsorgeuntersuchungen®, in den Mut-
terschaftsrichtlinien festgeschrieben und werden nach medizinischer Indikation von den
Krankenkassen getragen (vgl. G-BA 1985, S. 5). Andere werden Frauen und Paaren als
IGeL® angeboten. Dabei riickt die herkdmmliche Schwangerschaftsvorsorge zunehmend
in die Nahe préanataldiagnostischer Mal3nahmen, bzw. wird selbst zu einer prénataldia-
gnostischen Methode, die werdende Eltern mehr oder weniger bewusst, mehr oder weni-
ger beabsichtigt mit Pranataldiagnostik und ihren méglichen Konsequenzen konfrontiert
(vgl. BMFSFJ 2006, S. 26). Die Grenzen zwischen Methoden pranataler Diagnostik und
herkbmmlicher Schwangerenvorsorge sind in der Literatur umstritten, denn sie sind flie-
Rend geworden. Die Pranataldiagnostik hat Einzug in jede Schwangerenvorsorge gehal-
ten und wird routinemaRig angewandt oder zumindest kann sich keine Frau mehr der

Konfrontation mit Methoden préanataler Diagnostik entziehen. Denn auch die Nichtinan-

! Marion Baldus betitelt den geschatzten Umsatz des Dienstleistungsbereichs Pranataldia-

gnostik mit 20 Millionen Euro jahrlich. Als Triebfeder der Entwicklung und Erforschung neuer Test-
verfahren betrachtet sie finanzielle und Wettbewerbsinteressen sowie die Hoffnung auf wissen-
schaftliches Renommee (vgl. Baldus 2005, S. 33). Auf diesen, mancherorts erwahnten Kritikpunkt
der Pranataldiagnostik kann im Rahmen dieser Arbeit nicht ausfiihrlich eingegangen werden.

Mit allgemeinen Vorsorgeuntersuchungen sind die in den Mutterschaftsrichtlinien empfoh-

lenen drei Ultraschalluntersuchungen in der 9. -12., 19. -22. und 29. -32. Schwangerschaftswoche
sowie die unter A.4. benannten Untersuchungen gemeint. Diese beinhalten Blutdruckmessung,
Urinuntersuchung und verschiedene Kontrolluntersuchungen (vgl. G-BA 1985, S. 5).
o Individuelle Gesundheitsleistungen in der Schwangerschaft sind arztliche Leistungen bei
denen es sich nicht um Folgeuntersuchungen handelt, das bedeutet, fur die keine medizinische
Indikation besteht. Diese sind jenseits der Zustandigkeit der gesetzlichen Krankenversicherung und
missen von den Patienten selbst bezahlt werden (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 325).
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spruchnahme préanataler Diagnostik erfordert eine bewusste Entscheidung. Die Richtlinien
der BAK zur pranatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositionen benen-
nen als Ziel der vorgeburtlichen Untersuchungen, Stérungen der kindlichen Entwicklung
frihzeitig zu erkennen und dadurch die optimale Behandlung der Schwangeren und des
Kindes zu ermdglichen. Dartber hinaus sollen Befurchtungen und Sorgen der Schwange-
ren objektiviert und abgebaut sowie Hilfen bei der Entscheidung tber die Fortsetzung der
Schwangerschaft gegeben werden (vgl. BAK 1998a, A-3238). Haker sieht einhergehend
mit der Verbreiterung der Verflgbarkeit vorgeburtlicher Diagnostik auch eine Veranderung
ihrer Zielsetzung und spezifiziert bzw. erganzt die benannten Ziele folgendermal3en: Pra-
natale Diagnostik soll das Selbstbestimmungsrecht bezlglich der Familienplanung erwei-
tern. Sie soll pranatale Therapien'® und PraventivmalRnahmen fir die Zeit nach der Ge-
burt erméglichen. Viertens soll pranatale Diagnostik helfen, die Lebensqualitat einer Fami-
lie zu erhalten® und fiinftens schweres Leiden von Kindern verhindern (vgl. Haker 2002,
S. 101f.). Fachleute beobachten eine erhebliche Zunahme der Inanspruchnahme invasi-
ver vorgeburtlicher diagnostischer Methoden bei einer ebenfalls steigenden Ausweitung
von Screening Verfahren auf alle Schwangeren®?. Ackermann beschreibt innerhalb der
letzten 20 Jahre eine Steigerungsrate arztlicher Untersuchungen im Rahmen der
Schwangerenvorsorge von 500%. Daran lasst sich auch ablesen, welch groRen Antell
Gynakologen bzw. medizinische Fachkréfte an der Schwangerenbetreuung in Deutsch-
land haben, anders als zum Beispiel in den Niederlanden (vgl. Ackermann 2005, S. 5).
Die schnelle Ausbreitung der pranatalen Diagnostik ist als Ergebnis eines Wechselspiels
zwischen soziokulturellen Gegebenheiten und technischen Mdaglichkeiten zu verstehen
(vgl. Ackermann 2005, S. 1). Vor allem aber stellt sie hohe Anforderungen an die Frauen
und Paare, die sie in Anspruch nehmen und sich nicht immer bewusst sind, welcher Ent-
scheidungskonflikt in der Konsequenz mit ihrer Durchfiihrung verbunden sein kann und an
das medizinische und anderes Fachpersonal, das diesen Prozess begleitet. Diese gehen
in ihrer Konsequenz weit Uber den medizinisch-technischen Aspekt hinaus. Im Folgenden

werden einige dieser Aspekte naher betrachtet.

10 Zum aktuellen Forschungsstand bzw. Realwert prénataler Therapiemdglichkeiten siehe

Kapltel 5.3.

1 Dieses Ziel betrifft die Betreuung eines (unter Umstanden weiteren) Kindes mit einer an-
geborenen Erkrankung oder Beeintrachtigung, die als Belastung angesehen wird, Uber deren Zu-
mutbarkeit die Betroffenen entscheiden sollten. Dies impliziert also die Méglichkeit eines spaten
Schwangerschaftsabbruchs (vgl. Haker 2002, S. 102).

12 Laut einer Umfrage der BZgA liel3en ca. 70% der befragten Frauen mehr als drei Ultra-
schalluntersuchungen durchfiihren. 15% verzichteten ganz auf pranataldiagnostische Untersu-
chungen. Zwischen 1991 und 2003 hat sich die Anzahl der Fruchtwasserentnahmen verdoppelt
(vgl. BZgA 2006, S. 30ff.).
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5.1 Methoden der préanatalen Diagnostik

Zur pranatalen Feststellung genetisch bedingter oder mitbedingter Erkrankungen des
Foetus kommen zwei Kategorien von Verfahren der Beobachtung bzw. Gewebegewin-
nung zum Einsatz. Dies sind invasive und nicht-invasive Methoden. Bei den nicht-
invasiven Verfahren handelt es sich um Ultraschalluntersuchungen und Blutenthahmen
bei der Frau zur Bestimmung verschiedener Blutwerte. Neben der Sichtbarmachung von
Fehlbildungen Uber bildgebende Verfahren liefern diese Techniken als Verfahren der
Wahrscheinlichkeitsberechnung nur Verdachtsmomente bzw. Hinweiszeichen auf maogli-
che Abweichungen und machen in diesem Fall eine weiterfihrende Diagnostik notwendig.
Da im Rahmen der Fragestellung dieser Arbeit vor allem die invasiven Methoden relevant
sind, beschrankt sich die folgende Betrachtung auf diese Verfahren. Invasive diagnosti-
sche Verfahren sind stets mit einem chirurgischen Eingriff und damit auch mit einem gro-
Reren gesundheitlichen Risiko fur Mutter und Kind verbunden. Die wichtigsten invasiven
Methoden sind die Amniozentese, die Chrionzottenbiopsie und die Nabelschnurpunktion.
Aufgrund einer sehr hohen Fehlgeburtsrate'® werden risikoreiche Fetoskopien oder Or-
ganbiopsien beim Foetus nur noch selten durchgefiihrt. Trotz ihres vergleichsweise spa-
ten Anwendungszeitpunkts ist die Amniozentese nach wie vor die bekannteste und am
haufigsten angewandte Methode der invasiven Diagnostik (vgl. Haker 2002, S. 105).
Hierbei wird zwischen der 14. und der 20. Schwangerschaftswoche unter Lokalanasthesie
und Uberwachung per Ultraschall mit einer Hohlnadel durch die Bauchdecke in die
Fruchtblase gestochen um 15-20 ml Fruchtwasser zu entnehmen. Die aus dem Frucht-
wasser gewonnenen fetalen Zellen werden anschlieBend bis zur Zellteilung kultiviert und
einer numerischen und strukturellen Chromosomenanalyse unterzogen. Auch eine geziel-
te DNA-Analyse oder die AFP-Bestimmung* sind méglich. Ab der 10. Schwanger-
schaftswoche kann ebenfalls Gber den Einstich durch die Bauchdecke der Frau oder
durch die Vagina Chorionzottengewebe aus dem sich bildenden Mutterkuchen entnom-
men werden. Die gewonnenen Zellen werden wiederum direkt oder nach Kultivierung auf
ihren Chromosomensatz untersucht. Auch eine DNA-Analyse ist mdglich. Das Ergebnis
kann Aussagen Uber das Geschlecht, mdgliche Chromosomenabweichungen oder ver-

erbbare Krankheiten wie Muskel- und Stoffwechselerkrankungen machen. Ab der 16.

13 Eva Schindele gibt als Fehlgeburtsrate fir die Fetoskopie 6-8% an. Dartber hinaus be-

steht fir die Frau Infektionsgefahr und Verletzungsgefahr von Blase und Darm. Auch fur das Kind
besteht die Gefahr oberflachlicher Verletzungen bzw. der Augenschadigung durch Lichteinfall (vgl.
Schindele 1995, S. 176).
14 Das Alpha-Fetoprotein ist ein Eiweil3, das der Foetus mit seinem Urin ins Fruchtwasser
abgibt und wieder schluckt. Im Verlauf der Schwangerschaft gelangt es auch in den Blutkreislauf
der Mutter. Es kann Hinweise auf Verschlussprobleme der Wirbelsaule und das Down-Syndrom
geben (vgl. BZgA 2006, S. 60).
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Schwangerschaftswoche kann mit einer diinnen Kantle, die durch die Bauchdecke der
Schwangeren gestochen wird, kindliches Blut aus der Nabelschnurvene entnommen wer-
den. Die Untersuchung ermdglicht Aussagen tber Chromosomenveranderungen, Neural-
rohrdefekte, Infektionen des Kindes oder nach gezielter DNA-Analyse die Feststellung

genetisch bedingter Erkrankungen (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 42 ff.).

5.2 Probleme, Risiken und Konsequenzen der Inanspru  chnahme von Préana-

taldiagnostik

In den meisten Fallen der Préanataldiagnostik werden keine Auffalligkeiten festgestellt und
die Eltern kénnen zumindest hinsichtlich der Wahrscheinlichkeit fiir genetische Auffallig-
keiten beruhigt werden. 4% aller Neugeborenen sind von einer genetisch (mit)bedingten
Erkrankung oder Behinderung betroffen (vgl. Willenbring 1999, S. 28), der Uberwiegende
Teil aller Beeintrachtigungen entsteht jedoch peri- oder postnatal durch &ufRere Einwir-
kungen. Invasive pranataldiagnostische Methoden sind immer mit einem chirurgischen
Eingriff verbunden und bergen daher auch ein gesundheitliches Risiko fur Frau und Kind.
Sie konnen individuell als schmerzhaft oder unangenehm erlebt werden, immerhin wird
dabei in den Kérper der Frau und den Schutzraum des Kindes eingedrungen. So kann es
bei der Amniozentese zum Beispiel zu Fruchtwasserabgang, Blutungen, Unterleibs-
schmerzen, Wehen, Krampfen oder in seltenen Féllen zu Infektionen kommen. Die Kinder
betreffend ist bisher noch ungeklart, ob es zu einer leicht erhéhten Rate kindlicher Atem-
stérungen (1-2%) oder muskulo-skelettaler Fehlhaltungen (2-4%) kommen kann. Sicher
ist jedoch, dass es durch die Punktionsnadel zu oberflachlichen Hautverletzungen bzw.
zu, durch den Eingriff ausgeldsten, Fehlbildungen des Kindes an Fingern, Zehen, Zunge
oder Unterkiefer kommen kann (vgl. Haker 2002, S. 106). Bei allen invasiven Methoden
besteht das Risiko einer Fehlgeburt. Es betragt 0,5-1% bei der Amniozentese, 1-2% bei
einer Nabelschnurpunktion und bei einer Chorinzottenbiopsie sogar 3,5-7,2% im Vergleich
zu 2,5-4% natirlicher Fehlgeburtsrate zum Zeitpunkt der Chorionzottenbiopsie (vgl. Feld-
haus-Plumin 2005, S. 42). Die Analysen der entnommenen Zellen sind mit zum Teil lan-
gen Wartezeiten verbunden, die fir Mitter und Paare von Angst und Unsicherheit gepragt
sind und sehr belastend sein kénnen. In einer von Rohde und Woopen verdffentlichten
Studie gaben 67% der befragten Frauen an, in den sieben Tagen nach der prénataldia-
gnostischen Untersuchung stark oder sehr stark unter Hin- und Hergerissenheit gelitten
zu haben, 83% unter Griibeln, 76% unter Niedergeschlagenheit, 65% unter innerer Unru-
he und 65% unter Verzweiflung (vgl. Rohde/Woopen 2007, S. 34). Bei der Chorionzotten-
biopsie und der Amniozentese liegt das Ergebnis einer Kurzzeitkultur bzw. Gber numeri-

sche Chromosomenveranderungen bereits nach wenigen Tagen vor, Ergebnisse einer
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Langzeitkultur, bzw. ein struktureller Befund erst nach 2-3 Wochen. Bei der Nabelschnur-
punktion sind die Ergebnisse je nach Testverfahren meist sehr schnell, das heif3t nach
wenigen Tagen, vorhanden, da die Analysen aus Blutzellen schneller erstellt werden kon-
nen als aus Fruchtwasser oder Chorionzottengewebe (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 41
ff.). Bei allen Verfahren kann es zur Vermischung mit matterlichen Zellen oder zum Vor-
liegen eines Mosaikbefunds'® kommen, dann missen der Eingriff wiederholt oder andere
Methoden angeschlossen werden. Laut Feldhaus-Plumin liegt bei der Chorionzottenbi-
opsie in 3-9,9% der Eingriffe kein eindeutiges Ergebnis vor. Die Wahrscheinlichkeit eines
Mosaikbefunds betragt bei der Chorionzottenbiopsie 1,5%. Auch bei invasiven Verfahren
kann es zu Fehldiagnosen kommen. Diese stellen auch bei nachtraglicher Korrektur eine
erhebliche Belastung fur die Schwangerschaft dar. ,Dass aufgrund von falsch-positiven
Ergebnissen Schwangerschaften abgebrochen werden (kénnen), ist dabei von besonde-
rer Tragik fur die Betroffenen und von besonderer ethischer Bedeutung“ (Haker 2002, S.
106). Moglich sind auch Befunde zu seltenen Chromosomenveranderungen, die in ihren
Auswirkungen nicht bekannt sind. Sowieso lasst das Ergebnis keine bzw. nur eine beding-
te Aussage Uber den Schweregrad und die Auspragung des erhobenen Befunds zu. Bei
einem positiven Befund ist jedoch meist keine Therapie méglich™®. In diesem Fall sehen
sich Eltern oft wider Erwarten mit der belastenden Entscheidung Uber die Fortsetzung
oder den Abbruch der Schwangerschaft konfrontiert. In einer Untersuchung von Nippert
stimmen 80% der Aussage zu, dass vorgeburtliche Untersuchungen Frauen sehr stark
belasten, weil unter Umstédnden Entscheidungen tber Leben oder Tod ihres Kindes féllen
missen (vgl. Nippert 2000, S. 17). Ein Abbruch bedeutet aufgrund des fortgeschrittenen
Schwangerschaftszeitpunkts hier eine eingeleitete Geburt, die gezielt zum Tod des Kin-
des fuhrt und mit enormen korperlichen Schmerzen und seelischen Belastungen verbun-
den ist. Bei gegebener extrauteriner Lebensfahigkeit'’ des Kindes wird dieses in der Re-
gel durch den Fetozid getotet, bevor die Geburt eingeleitet wird. Dieses Verfahren stellt

eine zusétzliche Belastung fir alle Beteiligten dar.

e Bei einem Mosaikbefund handelt es sich um eine genetische Normabweichung, die nicht

in allen Zellen nachzuweisen ist bzw. die Zellen weisen eine verschieden hohe Anzahl von Chro-
mosomen auf. Laut Haker kann sich dies aus der embryonalen Entwicklung ergeben: zunachst
vorliegende Chromosomenveranderungen kénnen offensichtlich im Laufe der ersten Teilungszyk-
len kompensiert werden, indem Uuberzahlige Chromosomen wieder verloren gehen. Es kann so zu
falsch-positiven und falsch-negativen Befunden kommen, also Veranderungen, die sich unter Um-
stéanden nicht auswirken (vgl. Haker 2002, S. 106).

16 Siehe hierzu auch ausfiihrlicher Kapitel 5.3.

o In der Regel gilt als Zeitpunkt, zu dem die extrauterine Lebensfahigkeit des Kindes gege-
ben ist die 20.-22. Schwangerschaftswoche post conceptionem. Dieser soll theoretisch gesehen,
seltene Ausnahmefélle ausgenommen, als zeitliche Begrenzung fir einen Schwangerschaftsab-
bruch nach pranataldiagnostisch erhobenem auffalligem Befund gelten (vgl. BAK 1998b, A-3016).
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5.3 Schere zwischen Diagnostik und Therapie

Beflrworter sehen die Mdglichkeit, durch pranataldiagnostische Maflihahmen frihzeitig
therapeutisch eingreifen zu kénnen und das Geburtsmanagement entsprechend ausrich-
ten zu kénnen. Doch die ,pranatale Therapie befindet sich in einem Forschungszustand.
Dass Therapien gerade aufgrund von genetischen Diagnosen realisiert werden kdnnen,
ist bisher tatsachlich eher ein Ziel als eine Realitat” (Haker 2002, S. 101f.). In der Tat gibt
es eine Reihe préanataler Therapiemdglichkeiten, die sich von medikamentdsen tber chi-
rurgische bis hin zu gentherapeutischen Verfahren erstrecken. Sie umfassen zum Beispiel
intrauterine Blutlibertragungen im Rahmen der Nabelschnurpunktion bei Ringelrételnin-
fektionen oder Blutgruppenunvertraglichkeit oder die Behandlung von Fehlbildungen mit
Flussigkeitsansammlungen durch das Legen von Shunts durch die Bauchdecke. Intraute-
rine chirurgische Eingriffe zur Behandlung von Harnwegs- oder ZwerchfellmiRbildungen
erfolgen unter einem hohen Risiko, das die Legitimitat solcher Eingriffe in Frage stellt (vgl.
z.B. Feldhaus-Plumin 2005, S. 27). Haker fallt jedoch in diesem Zusammenhang auf,
.dass die meisten [...] therapeutischen Moglichkeiten unabhangig von der invasiven Pra-
nataldiagnostik moglich sind“ (Haker 2002, S. 115) und es in den Uberwaltigenden Fallen
der genetischen Pranataldiagnostik keine préanatale Therapie oder Praventionsmal3nah-
men gibt. Somit stellt sich die Frage, ob das Risiko, das fur invasive diagnostische Mal3-
nahmen in Kauf genommen wird, in einer angemessenen Relation zum therapeutischen
Nutzen steht. Vielmehr wird der Schwangerschaftsabbruch dadurch zu einem zumindest

impliziten Ziel der prénatalen Diagnostik.

5.4 Zum Stellenwert kontinuierlicher psychosozialer Begleitung im Kontext

der Pranataldiagnostik

Die medizinische Beratung im Rahmen der préanatalen Diagnostik wird in den Richtlinien
zur pranatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositionen der Bundesarzte-
kammer als ein Schwerpunkt &rztlichen Handelns ausgewiesen. Demnach soll die Bera-
tung nach einem auffalligen pranatalen Befund Informationen Uber die Bedeutung des Be-
fundes, Ursache, Art und Prognose, mdgliche Therapie- und Férderungsmoglichkeiten,
die Alternativen der Fortfihrung oder des Abbruchs der Schwangerschaft, Kontaktmog-
lichkeiten zu anderen Betroffenen und zu Mdglichkeiten der Inanspruchnahme medizini-
scher und sozialer Hilfe beinhalten (vgl. BAK 1998a, A-3238). Auch die Beratungsinhalte
bei Entscheidung zur Fortfihrung, bzw. zum Abbruch der Schwangerschaft sind dort fest-
geschrieben. Neben der Beratungs- und Aufklarungspflicht der Arzte gibt es einen

Rechtsanspruch auf psychosoziale Beratung. Seit dem 01.01.2010 sind Arzte gesetzlich
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verpflichtet, die schwangere Frau im Falle eines auffalligen Befundes nach Pranataldia-
gnostik auf diesen Anspruch hinzuweisen und in ihrem Einvernehmen Kontakte zu vermit-
teln (vgl. 8 2 a Absatz 1 SchKG). Nach § 2 des Schwangerschaftskonflikigesetzes hat je-
de Frau und jeder Mann einen Rechtsanspruch auf Beratung durch eine hierfiir vorgese-
hene Beratungsstelle zu allen die Schwangerschaft betreffenden Fragen, also auch zu
Pranataldiagnostik. Der Rechtsanspruch umfasst auch Hilfen fiir behinderte Menschen
und ihre Familien und die Nachbetreuung nach einem Schwangerschaftsabbruch oder
nach der Geburt des Kindes (vgl. 8§ 2 SchKG). Es handelt sich also um ein zeitlich umfas-
sendes, die verschiedenen Phasen der Schwangerschaft betreffendes Angebot. Psycho-
soziale Beratung im Rahmen der Pranataldiagnostik versteht sich als ,professionelle In-
terventionsstrategie zur Vermittlung psychosozialer Kompetenz, insbesondere von Orien-
tierungs- und Entscheidungskompetenz* (Feldhaus-Plumin 2005, S. 50), in dessen Zent-
rum die Frau im Ubergangsprozess der Schwangerschaft und den damit verbundenen
Fragen, Problemen, Angsten und Ambivalenzen steht. Strachota definiert drei Aufgaben
psychosozialer Beratung, um Eltern dabei zu unterstiitzen, im Entscheidungskonflikt eine
tragfahige Entscheidung zu treffen. Erstens gemeinsam mit den Ratsuchenden Klarheit
Uber die Bedeutung intensiver, ambivalenter Gefiihle im Zusammenhang mit der Schwan-
gerschaft zu gewinnen. Zweitens werdende Eltern bei der Entscheidungsfindung empa-
thisch zu begleiten. Drittens werdende Eltern Gber punktuell getroffene Entscheidungen
hinaus zu begleiten (vgl. Strachota 2006, S. 116 f.). Die Notwendigkeit eines psychosozia-
len Beratungsangebots im Zusammenhang mit pranataler Diagnostik ist, wie zahlreiche
Veroffentlichung zeigen, mittlerweile weitgehend anerkannt (vgl. z.B. BMFSFJ 2006) und
kann z.B. durch die Untersuchungen von Rohde und Woopen belegt werden. Darin gaben
100% der Frauen an, dass sie die Beratung nach pranataldiagnostischer Untersuchung
weiterempfehlen wirden (vgl. Rohde/Woopen 2007, S. 49) und 76,3 % der befragten
Frauen gaben an, dass sich ihr psychisches Befinden innerhalb der 6-8 Wochen seit der
Beratung verbessert habe (vgl. ebd. S. 43). Diese und andere Untersuchungen zeigen
jedoch auch, dass das Angebot in der Praxis zu wenig etabliert ist bzw. in Anspruch ge-
nommen wird, besonders nach Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Malinahmen.
Laut der Erhebungen von Feldhaus-Plumin fir Berlin fanden nur 8% der erhobenen Bera-
tungen zu diesem Zeitpunkt statt (Feldhaus-Plumin 2005, S. 276). In der reprasentativen
Befragung der BZgA zu Schwangerschaftserleben und Prénataldiagnostik wurden die
Frauen, die einen auffélligen Befund erhalten hatten, um eine Beurteilung der arztlichen
Beratung zu verschiedenen, fur sie bedeutenden, Themen gebeten. Auch wenn es sich
um eine sehr geringe Grundmenge handelte (27 Frauen), kénnen die Ergebnisse als Hin-

weise gewertet werden, die die beschriebenen Annahmen belegen. Wéhrend die Frauen
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mit der Beratung zu medizinischen Themen (Art und Ursache der Auffalligkeit, Moglichkeit
eines Abbruchs der Schwangerschaft, mogliche vor- oder nachgeburtliche Therapien,
mdgliche Komplikationen) eher zufrieden waren, gaben 52% an, dass die Beratung zu
moglichen Konsequenzen fir die Familie eher schlecht (36%) bzw. sehr schlecht (16%)
war. Sogar 71% erlebten die Beratung zu Méglichkeiten der Vorbereitung auf das Leben
mit dem kranken oder behinderten Kind als eher schlecht (38%) bzw. sehr schlecht
(33%). Bezuglich Moglichkeiten der Inanspruchnahme medizinischer, psychologischer
oder finanzieller Hilfen wurden 64% eher schlecht (24%) bzw. sehr schlecht (40%) beglei-
tet. Betreffend die Vermittlung von Kontaktmdoglichkeiten zu gleichaltrigen Betroffenen und
Selbsthilfegruppen erlebten sich sogar 76% eher schlecht (32%) bzw. sehr schlecht (44%)
beraten (vgl. BZgA 2006, S. 51). Diese Ergebnisse legen nahe, dass es sich bei diesen
Aspekten um Beratungsbereiche handelt, die die arztliche Kompetenz Ubersteigen und
die sich, so Woopen und Rohde auch nicht durch die Ausweitung der arztlichen Ausbil-
dung zwanglos in die arztliche Beratung integrieren lassen (vgl. Rohde/Woopen 2007, S.
133)*8. Die dargestellten Ergebnisse weisen darauf hin, dass erstens psychosoziale As-
pekte in der medizinisch orientierten Schwangerenvorsorge, insbesondere im Kontext mit
Pranataldiagnostik, zu kurz kommen. Dariber hinaus lasst sich eine Schnittstellenproble-
matik am Ubergang zwischen medizinischen Interventionen und Unterstiitzungsbedarf der
Frauen bzw. Paare feststellen'®. Dadurch ist eine Kontinuitat der Beratung von Frauen
und Paaren insbesondere mit auffalligem pranataldiagnostischem Befund nicht gewahr-
leistet (Feldhaus-Plumin 2005, S. 309f.). Gerade diese Frauen oder Paare befinden sich
jedoch in einer Situation, in der die generelle Hemmschwelle hinsichtlich der Inanspruch-
nahme psychosozialer Hilfen noch durch einen schockartigen emotionalen Zustand in ei-
ner ausweglos erscheinenden Situation erganzt wird®. Es bedarf verstarkter Kooperation
zwischen psychosozialem und medizinischem Sektor bzw. spezifischer Angebote, die den
Bedurfnissen der Frauen und Paare, die sich in den benannten Schnittstellensituationen

befinden, entsprechen.

'® Das BMFSFJ stellt 2006 dar, dass nicht nur medizinische Fachkrafte wenig Uber den Rechtsan-
spruch und die Notwendigkeit psychosozialer Beratung wissen, sondern auch Berater/innen in ver-
schiedenen Beratungsstellen unzureichend informiert, personlich, zeitlich oder inhaltlich Gberfordert
sind, oder Beriihrungséngste hinsichtlich der Thematik von Behinderung und Tod haben (vgl.
BMFSFJ 2007, S. 8).

19 Die Analyse der Grinde hierfir wirde den Rahmen dieser Arbeit sprengen. Vgl. hierzu
z.B. BZgA 2008, S. 20ff., BMFSFJ 2006, Feldhaus-Plumin 2005, S. 310.

20 Vgl. hierzu ausfuhrlich Kapitel 7.
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6 Pranataldiagnostik und Elternschaft

Ackermann betrachtet die schnelle Ausbreitung der préanatalen Diagnostik als ,Ergebnis
eines komplexen Wechselspiels zwischen Anbieter- und Nutzerlnneninteressen” (Acker-
mann 2005, S. 15), das sich nur auf dem Hintergrund gesellschaftlicher Strukturen und
Verédnderungen erklaren lasst. Eine zentrale Rolle spielen dabei die gesellschaftlich gel-

tenden Modelle von Schwangerschaft und Elternschatft.

6.1 Veranderte Elternschaft

Nach Haker ist die Nachfrage nach genetischer Diagnostik ein Ausdruck von Individuali-
sierungsprozessen von Liebe und Sexualitat und damit von Elternschaft im 20. Jahrhun-
dert. Sexualitat wurde in der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts weitgehend von Fort-
pflanzung abgekoppelt, wodurch sich Elternschaft dahingehend verandert, dass ein Kind
Teil eines Beziehungsplans und somit ein Wunschkind wird (vgl. Haker 2002, S. 87ff.).
Die sich entwickelnden Mdglichkeiten der Familienplanung und der Wunsch, den Zeit-
punkt der Familiengriindung sowie die Anzahl der Kinder selbst zu bestimmen, haben die
reproduktiven Biografien von Frauen in den letzten Jahrzehnten massiv veréndert. Ein
zentrales Thema wird fur Frauen die Vereinbarkeit von Familie und Beruf. ,Die Unsicher-
heit in bezug (sic!) auf die Vereinbarkeit beider Ziele, die als Standard weiblicher Selbst-
verwirklichung betrachtet werden kodnnen, fihrt u.a. zu einer Altersverschiebung von
Schwangerschaft und Familiengrindung und zu einem erhdhten Sicherheitswunsch* (Ha-
ker 2002, S. 88). Technologische Entwicklungen ermdglichen weitere Einflussnahme und
die Steuerung natirlicher Wachstumsprozesse. Kinder werden nicht selten als biografi-
sches Risiko betrachtet, Kinder mit einer Behinderung sowieso. Die meisten Frauen be-
grinden die Inanspruchnahme pranataler Diagnostik mit der Angst, ein behindertes Kind
zu gebaren (vgl. z.B. Strachota 2006, Willenbring 1999, Nippert 2000). Im Zuge dieser
Entwicklungen wird die pranatale Diagnostik bei Eintritt einer Schwangerschaft, die als
Veranderungs- und Entwicklungsprozess ohnehin mit (biografischen) Unsicherheiten und
Angsten verbunden ist, zum nahe liegenden bzw. unumganglichen Schwangerschaftsma-
nagement, das den Stellenwert eines Sicherheitsprogramms verantworteter Elternschaft
erhalt. Dabei haben sich die Vorstellungen Uber eine verantwortliche Elternschaft entspre-
chend entwickelt. Je mehr Diagnosemdglichkeiten es gibt, desto mehr weitet sich die Ver-
antwortung der Eltern aus. Eltern werden ist ,starker denn je zu einem Akt planender Ver-
nunft* geworden (Baldus 2006, S. 21). Diese Veranderungen haben neue Entscheidungs-
zwénge mit sich gebracht und verandern das Schwangerschaftserleben fir Frauen und

Paare. Zum einen mussen Eltern im Falle eines auffélligen préanataldiagnostischen Befun-
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des Uber Leben oder Tod ihres Kindes entscheiden und im Falle einer Fortsetzung der
Schwangerschaft mit dem Paradigma der Vermeidbarkeit®® kampfen. In einer Untersu-
chung von Nippert stimmten tber 40% der befragten Frauen dem Statement ,eine Frau,
die ein Kind mit einer schweren geistigen oder kdrperlichen Behinderung zur Welt bringt,
weil sie vorgeburtliche Untersuchungen nicht durchfiihren lassen wollte, handelt unver-
antwortlich* (Nippert 2000, S. 19) zu. Zum anderen besteht bei Kritikern die Beflirchtung,
dass diese neuen Anforderungen an Eltern eugenische Wertvorstellungen und Praferen-
zen in der Gesellschaft beférdern kdnnten. Dem wird gerne entgegen gehalten, dass die
Akzeptanz von Menschen mit einer Behinderung in der Gesellschaft und die Breite von
Unterstitzungssystemen in den letzten Jahrzehnten eher zu als abgenommen haben. Wie
begriindet beide Einwénde sind, wird auch in einem Ergebnis der Untersuchung von Nip-
pert deutlich. 87% der befragten Frauen stimmten der AuRRerung ,Behinderte gehoren ei-
gentlich auch in diese Welt und sollten akzeptiert werden. Aber ich personlich, sofern ich
das mit Hilfe der vorgeburtlichen Untersuchung entscheiden kann, will kein behindertes
Kind haben“ (Nippert 2000, S. 20) véllig (52,8%) bzw. mit Einschrankung (34,2%) zu.

6.2 Auswirkungen vorgeburtlicher Untersuchungen auf das Schwanger-

schaftserleben: Die friihe Bindung

Brazelton und Cramer definieren die Schwangerschaft als einen neun Monate andauern-
den Prozess kdrperlicher und psychischer Anpassung an eine neue Situation und Rolle,
der mit Angst, Regression, Unruhe verbunden ist und in die Kampfe und ambivalenten
Geflhle friherer Anpassungssituationen zurlickversetzt (vgl. Brazelton/Cramer 1991, S.
13ff.). Der Prozess der bewussten und unbewussten psychischen Vorbereitung wird hau-
fig in Phasen dargestellt, bei denen von einer engen Kopplung mit den physischen Veran-
derungen ausgegangen wird. Die ersten Schwangerschaftsmonate sind als Zeit der Um-
stellung von zum Teil belastenden korperlichen Symptomen und gegensatzlichen Geflih-
len der Vorfreude und Idealisierung und der Angst und Hilflosigkeit gepragt. Gegen Ende
des zweiten Schwangerschaftsdrittels nimmt die werdende Mutter den Embryo spirbar
wahr, die Einheit zwischen Mutter und Kind I6st sich langsam, das Kind wird als eigen-

standiges Wesen erlebt und die friheste Bindung beginnt zu entstehen. Diese Phase flihrt

2 Baldus benutzt diesen Begriff in Zusammenhang mit der Auseinandersetzung tUber Entde-

ckungsraten spezifischer Testverfahren und das Streben nach immer héheren Erfolgsquoten und
der Weiterentwicklung technologischer Instrumente, zur Entdeckung dessen, was erkennbar ist,
die die Erwartungshaltungen und Machbarkeitsvorstellungen sowohl auf Seiten der Eltern als auch
auf Seiten der Arzte immer héher schrauben. Einen kritischen Aspekt dieses Paradigmas sieht sie
beispielsweise in seinem potentiellen Effekt der Praformierung von Entscheidungssituationen. Er
lasst sich sowohl auf die Entscheidung bezlglich der Inanspruchnahme pranataler Diagnostik als
auch auf die Entscheidung Uber die Fortsetzung der Schwangerschaft anwenden (vgl. Baldus
2006, S. 35).
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in der Regel zur Stabilisierung und freudigen Geflihlen. Die neue korperliche Wirklichkeit
des Kindes weckt Phantasien und den Beziehungsaufbau zum Kind, Mutter und Vater be-
ginnen sich in ihrer neuen Rolle wahrzunehmen. Diese Realitat kann jedoch auch zu
Selbstzweifeln und Unsicherheiten und zur Auseinandersetzung mit eigenem Scheitern
fuhren. Strachota und Datler stellen dar, dass werdende Eltern und insbesondere Miitter
sich in bewusster und unbewusster Weise intensiv damit auseinandersetzen, ob sie das
Uberleben und Gedeihen des Babys gewahrleisten kbnnen, ob es ihnen gelingen wird,
eine authentische und forderliche emotionale Beziehung zum Kind aufzubauen, ob es ih-
nen gelingen wird, ein gesundes Baby zur Welt zu bringen und ob sie fahig sein werden,
diesem Baby das fir sein Gedeihen notwendige Mal3 an Schutz und Fiursorge entgegen-
zubringen (vgl. Datler/Strachota 2007, S. 176f.). Wahrend der letzten Monate der
Schwangerschaft wird das Kind immer realer und als getrenntes Wesen betrachtet. Die
werdenden Eltern stellen sich den Foetus als Personlichkeit vor und das Kind macht sich
mit seinen eigenen Zyklen und Bewegungsmustern, die die Mutter verlasslich feststellen
kann, bemerkbar. Diese Zeit ist gepragt von der zunehmenden physischen Belastung,
Anschaffungen und praktischen Vorbereitungen fir die Geburt und die Zeit danach (vgl.
Brazelton/Cramer 1991, S. 37f.). In diesen Prozess der wachsenden Bindung bricht die
pranatale Diagnostik ein und zwar in der Regel zu einem Zeitpunkt, zu dem die Labilitat
und Ambivalenzen gegentber dem Kind langsam weichen und der Embryo fur die wer-
denden Eltern an Gestalt gewinnt. ,Eine Diagnostik, die in der Mitte der Schwangerschaft
ein Urteil fallt, stellt auRergewdhnliche Anforderungen an die Frau, ndmlich sich von ihrem
Foetus getrennt zu sehen. Statt dal’ sie sich von vollkommener Einheit zur Separation,
die gerade mit der Geburt beginnt, hinbewegt, verlangt diese Technologie, dal} sie mit
Separation und Distanzierung anfangt. [...] Der Augenblick der eigentlichen Separation,
die Geburt, wurde zum Zeitpunkt der Bindung erklart* (Rothman zit. n. Ackermann 2005,
S. 19). Rothman bezeichnet mit dem Begriff tentative pregnancy? das Phanomen der zu-
rickgehaltenen Bindung, das Frauen bei Inanspruchnahme pranataler Diagnostik entwi-
ckeln kdénnen. Der aktive Widerstand gegen die Entstehung einer Bindung kann in der
Verheimlichung der Schwangerschaft bis zum Vorliegen eines unauffélligen Befundes, im
Verstecken korperlicher Veranderungen oder sogar in der psychischen Verdrangung der

Kindsbewegungen zum Ausdruck kommen (vgl. Haker 2002, S. 233). In einer Untersu-

2 Dieses Phanomen findet sich in der deutschen Literatur héufig unter dem Begriff der

Schwangerschaft auf Probe. Meines Erachtens wird jedoch die Ubersetzung aufgehaltene
Schwangerschaft den diesem Phdnomen zu Grunde liegenden Mechanismen eher gerecht. Baldus
stellt in ihrer Analyse von Entscheidungsprozessen fir das Austragen der Schwangerschaft nach
der Diagnose Down Syndrom die These auf, dass dieses Phanomen nur bei protektivem Vorge-
hen, d.h. im Falle des Vorbehalts eines Schwangerschaftsabbruchs funktional ist (vgl. Baldus
2006, S. 195).

25



chung von Nippert bejahten 70,7% der Frauen die Aussage ,Bevor ich das Untersu-
chungsergebnis hatte, hatte ich das Gefiihl, einen bestimmten Abstand zu meiner
Schwangerschaft wahren zu missen, falls es durch das Untersuchungsergebnis Proble-
me geben wirde* (Nippert 2000, S. 17). Gleichzeitig konnte Hahlweg-Widmoser in einer
Studie zeigen, dass das Ungeborene zum Zeitpunkt der Diagnosemitteilung bei den meis-
ten der befragten werdenden Mitter schon als reales Beziehungsobjekt représentiert war.
62% der befragten Frauen hatten bei Befundmitteilung schon einen Namen fir ihr Kind
gewahlt, 70,3% gaben an, konkrete Vorstellungen von ihrem Ungeborenen zu haben (vgl.
Ackermann 2005, S. 391). Die Bindung ist ein Prozess, der die schwangere Frau heraus-
fordert, weil das Kind zugleich auch die eigene Identitat verandert. Das Eindringen in den
Korper durch pranataldiagnostische Untersuchungen und die damit verbundenen Wochen
des Wartens, der Verunsicherung und Angst fihren zu einer Fragmentierung der leibli-

chen Erfahrung und des zeitlichen Horizonts der Schwangerschatft.

In der reprasentativen Befragung der BZgA zu Schwangerschaftserleben und Pranatal-
diagnostik hatten knapp 95% der befragten Frauen einen unauffalligen Befund nach vor-
geburtlichen Untersuchungen erhalten. 4,2% bzw. 1% gaben an, dass sie einen auffalli-
gen bzw. pathologischen Befund erhalten haben (vgl. BZgA 2006, S. 50). Dies entspricht
dem allgemeinen statistischen Wert, nachdem in rund 5% der Schwangerschaften mit ei-
ner kindlichen Fehlbildung oder Erkrankung zu rechnen ist (vgl. Trautmann/Merz 2007, S.
5). Der Uberwiegende Anteil aller Behinderungen entsteht peri- oder postnatal. Wahrend
die meisten werdenden Eltern trotz phasenweise enormer Angste vor, wahrend oder nach
der Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen durch einen unauffalligen
Befund beruhigt werden, ,sehen sich diejenigen, bei deren Foetus eine Organmissbildung
oder eine Chromosomenabweichung gefunden worden ist meist vollig Uberraschend [...]
mit dem Selektionsimperativ der Pranataldiagnostik und dem daraus resultierenden psy-
chosozialen und ethisch-moralischen Konfliktpotenzial konfrontiert* (Ackermann 2005, S.
20). Dies geschieht zu einem Zeitpunkt, zu dem in der Regel schon eine Beziehung zum
Kind und Vorstellungen dariber bestehen. Das Wissen um die friihe Mutter-Kind-Bindung
oder gerade um das Phanomen der verhinderten Bindung ist fiir die Begleitung und Un-
terstiitzung von werdenden Miuttern und Eltern, die einen auffélligen prénataldiagnosti-
schen Befund erhalten, von grof3er Bedeutung, da gerade die Beziehungsarbeit im
Schockzustand des Entscheidungskonflikts flr eine tragfahige Entscheidung einen be-
deutsamen Stellenwert einnehmen kann. Baldus konnte in ihrer Analyse von Entschei-

dungsprozessen nach der pranatalen Diagnose Down-Syndrom die Erwiinschtheit und die
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emotionale Investition in die Schwangerschatt als zentrale Einflussfaktoren des Entschei-

dungsverhaltens nachweisen (vgl. Baldus 2006, S. 180).

7 Befund und Entscheidungssituation: psychosoziale Situation von
Frauen und Paaren mit einem auffélligen Befund nach pranataler
Diagnostik

Durchschnittlich 3% der schwangeren Frauen erhalten einen auffalligen Befund nach préa-
nataldiagnostischen MaRnahmen. Feldhaus-Plumin kam in ihrer Strukturanalyse fur Berlin
zu dem Ergebnis, dass die Befundmitteilung fur alle Beteiligten, Betroffene wie beteiligte
Fachkrafte als Dreh- und Angelpunkt im Prozess der vorgeburtlichen Diagnostik erlebt
wird (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 303). Dabei wird die Notwendigkeit unter Zeitdruck
»uber eine bereits fortgeschrittene und emotional prasente Schwangerschaft zu entschei-
den, [...] von vielen Betroffenen nicht als Wahlmdglichkeit, sondern als ein nicht riickgan-
gig zu machendes Dilemma erlebt, das nicht widerspruchsfrei auflésbar ist* (Baldus 2006,
S. 16). In dieser Situation fihlen sich werdende Miitter und Véter haufig Uberfordert und
allein gelassen und finden im System der Schwangerenvorsorge nicht die notwendige
oder nur ungentigende Beratung und Begleitung im Entscheidungsprozess und dartber
hinaus (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 197).

7.1 Die Befundmitteilung

Der Moment der Befundmitteilung stellt im Falle eines auffalligen préanataldiagnostischen
Befundes einen dramatischen Einschnitt dar, der mit Krankung, Schuldgefuhlen und Hoff-
nungslosigkeit verbunden ist (vgl. z.B. Ackermann 2005, S. 20). Baldus kommt in ihren
Untersuchungen zum Ergebnis, dass eine Traumatisierung der Betroffenen und damit
verbundene physische und psychische Belastungsreaktionen dabei als Regelfall betrach-
tet werden missen. Neben rationalen Erwagungen sehen sich die werdenden Eltern vor-
dergriindig mit belastenden emotionalen Reaktionen konfrontiert, die h&ufig mit einer ge-
fuhlsm&Rigen Abkopplung verbunden sind. Als zentrales Element der Traumatisierung
definiert sie Entfremdungsgefihle und —prozesse zwischen der Schwangeren und ihrem
ungeborenen Kind®, die die Frau in ihrer leiblichen Integritat und in inrem Selbstwert tan-
gieren. Die Ambivalenz, die die Frau in dieser Situation gegentber ihrem urspriinglich er-

warteten und erwinschten Kind entwickelt, stellt eine besondere Herausforderung dar.

23 Der Prozess emotionaler Entkopplung und Entbindung kann zum Beispiel in den in ver-

schiedenen Publikationen auftauchenden ,Monsterphantasien” (vgl. z.B. Baldus 2006, S. 206) sei-
nen Ausdruck finden. Diese Reaktionen kdnnen im Sinne Cloerkes’ als originare Reaktionen des
Erschreckens auf das Erleben psychisch-physischer Angst verstanden werden.
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Sie spirt in sich Ablehnung gegen die Behinderung oder Erkrankung ihres ungeborenen
Kindes, aufgrund derer sie sich emotional abwendet, wahrend dieses Kind in ihrem Leib
weiter wachst und sich durch Bewegungen spirbar macht. Baldus betrachtet Ambivalenz-
konflikte bei werdenden Eltern und involvierten Professionellen als konstitutive Elemente
des Entscheidungsprozesses im Kontext der pranatalen Diagnostik, die die ambivalenten
gesellschaftlichen Erwartungen und Haltungen widerspiegeln. Als weiteres Ergebnis halt
Baldus fest, dass die pranatale gegeniiber der postnatalen Diagnosestellung das Erleben
von Abwertung und Krankung auf Grund der unmittelbaren leiblichen Verbundenheit po-
tenziert. Gleichzeitig kann auch die Auseinandersetzung mit krankenden und negativen
Gefiihlen sowie Eliminierungsphantasien intensiver stattfinden (vgl. Baldus 2006, S. 223
ff.). Die Analyse dieser Prozesse macht deutlich, dass eine adaquate und einfiihlsame
Diagnosetbermittiung und Begleitung zwar den Schock nicht mindern kann, jedoch un-
umgehbar ist, um Raum zu schaffen, diese Prozesse aufzufangen und werdenden Eltern
die notige Unterstltzung fir eine tragfahige Entscheidung und die konstruktive Bewadlti-
gung dieses Krisenereignisses anzubieten. Das in der Praxis haufig vorzufindende unmit-
telbare Operieren mit Handlungsoptionen und praktischen MalRnahmen (z.B. Bestellen
eines Klinikbetts fir den Abbruch) konfligiert mit dem Beddrfnis der Betroffenen, die Situa-
tion erst einmal anzuerkennen und Hilflosigkeit und Trauer zuzulassen (vgl. Baldus 2006,
S. 297).

7.2 Der Entscheidungsprozess

Die Mitteilung eines auffalligen pranataldiagnostischen Befundes wird von den Betroffe-
nen als Schock erlebt, der zundchst einen Prozess des Getriebenseins mit Verlust der
Handlungsautonomie und Herabsetzung der Steuerungskapazitdten auslost. Diese
Schockreaktionen sind mit einer Beeintrachtigung des Denk-, Wahrnehmungs- und affek-
tiven Empfindungsvermégens verbunden. In diesem Zustand wird an die werdenden EI-
tern die Anforderung gestellt, meist innerhalb eines kurzen Zeitraums®* tiber Leben und
Tod ihres ungeborenen Kindes zu entscheiden, denn nur selten kdnnen Fehlbildungen
therapiert werden. Dabei muss die Entscheidung fast immer unter der unsicheren Bedin-
gung getroffen werden, dass die faktische Auspragung der Behinderung nicht prognosti-

ziert werden kann. Die Situation wird von Eltern jedoch nicht als Entscheidungssituation,

24 Rein juristisch besteht keine zeitliche Begrenzung mehr fur einen Schwangerschaftsab-

bruch. Da die Schwangerschaft bei einer auffélligen Diagnose nach invasiver Pranataldiagnostik
jedoch meist schon weit fortgeschritten ist, besteht ein medizinischer und ethischer Zeitdruck, der
mit der Moglichkeit der Durchfilhrung eines Fetozids in Verbindung steht. Laut BAK soll eine ,an-
gemessene Bedenkzeit zwischen Beratungen und Schwangerschaftsabbruch eingehalten werden”
(BAK 1998b, A-3016), diese betragt in der Praxis aktuell drei Tage (vgl. Rohde/Woopen 2007, S.
134).
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sondern als fir sie mehr oder weniger tUberraschend eintretendes, auswegloses Dilemma
erlebt. Indem sie die Verantwortung an einen Partner oder den Arzt abgeben oder um es
durch einen Abbruch der Schwangerschaft schnellstmoglich ungeschehen zu machen,
versuchen sie das Dilemma aufzulésen. Aus der Fachliteratur lassen sich verschiedene
Aspekte zusammentragen, die als charakteristisch fir die Entscheidungssituation ver-
standen werden kénnen und dazu fuhren, dass sich insbesondere Frauen, die einen Spat-
abbruch durchfiuhren lassen, fremdbestimmt fihlen, wahrend Frauen, die ihr Kind zur Welt
gebracht haben, fehlende Unterstitzung beklagen (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 290).
Gegenstand der krisenhaften Situation ist ein extremer Entscheidungskonflikt Gber Leben
und Tod, der zudem verbunden ist mit dem Tabu des Spatabbruchs, dem Tabu der Be-
hinderung und dem Tabu des Todes. Erschwert wird die Entscheidung durch die Ambiva-
lenz der Frau gegeniber ihrem ungeborenen, urspriinglich gewiinschten Kind, das nicht
ihren Erwartungen und Vorstellungen entspricht und den Zeitdruck, der sich aufgrund des
fortgeschrittenen Zeitpunkts der Schwangerschaft ergibt. Feldhaus-Plumin kommt in ihrer
Untersuchung zu dem Ergebnis, dass sich die Frauen vom medizinischen Fachpersonal
unter Zeitdruck gesetzt fihlen. Auch nicht-medizinische Experten und Expertinnen sind
der Meinung, dass den werdenden Eltern nicht genug Zeit gelassen wird, sich mit der Si-
tuation auseinander zu setzen. Ob dieser Zeitdruck real oder konstruiert ist, hangt von der
jeweiligen individuellen Situation ab (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 289). Ackermann tragt
empirisches Material aus verschiedenen Studien zusammen, das Hinweise auf subtile
Steuerungsversuche des medizinischen Fachpersonals, fehlendes arztliches Einfuihlungs-
vermoégen und einseitig-negativ bewertende Aussagen hinsichtlich des Lebens mit einem
Kind mit Behinderung enthalt. Die manipulative Wirkung dieser Interventionen wird durch
die Auswirkungen der Schockreaktion verstarkt (vgl. Ackermann 2005, S. 23). Auch ande-
re Autoren stellen einen aus der selektiven Verfahrenslogik der Pranataldiagnostik resul-
tierenden Automatismus fest, nach einem auffalligen Befund einen Spatabbruch durchzu-
fuhren. Betroffene missen eine enorme Initiativkraft aufwenden, um sich entgegen des
Mainstreams zu verhalten (vgl. Ackermann 2005, S. 20, Feldhaus-Plumin 2005, S. 304).
Ackermann kam dabei zum Ergebnis, dass werdende Eltern umso weniger in der Lage
sind, einen schon vorgezeichnet erscheinenden Weg zu verlassen und sich ein zusatzli-
ches Moratorium zu verschaffen, je weniger sie sich bis zu diesem Zeitpunkt mit magli-
chen Entscheidungswegen oder —kriterien auseinandergesetzt haben (vgl. Ackermann
2005, s. 20). Feldhaus-Plumin erhob in der Untersuchung zur Versorgungsstruktur in Ber-
lin einen hohen Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf der Frauen bezilglich der Entschei-
dung fir die Fortsetzung der Schwangerschatft, der unzureichend erfillt wird. Kontakte zu

anderen Eltern und Familien, die mit einem Kind mit Behinderung leben, wurden als un-
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terstitzend eingestuft, die Weitervermittlung zu solchen Familien erfolgt faktisch jedoch
unzureichend (vgl. Feldhaus-Plumin 2005, S. 304). Haufig fehlen werdenden Eltern direk-
te Erfahrungen und Vorstellungen Uber den realen Krankheitswert einer Diagnose. So
werden sozial vermittelte negative Klischees, Erfahrungen aus zweiter Hand und persona-
lisierte medizinische Krankheitsbilder zur unhinterfragten Entscheidungsgrundlage in einer
Situation, in der werdende Mutter haufig den Kontakt zu ihrem ungeborenen Kind und sich
selbst verloren haben (vgl. Schindele 1995, S. 296 f.). Ethisch-moralische Aspekte wer-
den aufgrund beraterischer Neutralitdt und dem Postulat der Nichtdirektivitat?®> ausgeblen-
det. Damit werden den werdenden Eltern wesentliche Entscheidungsgrundlagen vorent-
halten (vgl. Ackermann 2005, S. 24).

7.3 Juristische und medizinische Hintergriinde des S patabbruchs

Invasive Methoden der pranatalen Diagnostik werden friihestens ab der zehnten Schwan-
gerschaftswoche, die Amniozentese, die davon den am haufigsten angewandten Eingriff
darstellt, sogar erst zwischen der 14. und 20. Schwangerschaftswoche, durchgefuhrt. Bis
die Ergebnisse vorliegen, dauert es bei der Amniozentese noch einmal zwei Wochen, so
dass es in der Regel dazu kommt, dass bei einem auffélligen Befund der Entscheidungs-
konflikt Uber die Fortsetzung der Schwangerschaft erst in hohen Schwangerschaftswo-
chen auftritt und bei Entscheidung gegen eine Fortsetzung der Schwangerschaft zu einem
spaten Schwangerschaftsabbruch fuhrt. Es gibt keine medizinisch oder juristisch festge-
legte Definition fur den Begriff Spéatabbruch, auch in der Literatur wird der Begriff unter-
schiedlich benutzt. Feldhaus-Plumin definiert Spatabbruch als medizinisch induzierten
Schwangerschaftsabbruch auf der Grundlage des 8 218a Absatz 2 Strafgesetzbuch, der
Ublicherweise nach der 16. Schwangerschaftswoche durchgefuhrt wird (vgl. Feldhaus-
Plumin 2005, S. 28). Da ein Abbruch durch Ausschaben oder Absaugen zu diesem
Schwangerschaftszeitpunkt zu erheblichen Verletzungen des Geburtsapparates bei der
Frau fihren kann, handelt es sich dabei, wie viele Frauen nicht wissen, um eine durch die

Gabe von Prostaglandinen® eingeleitete Geburt, die zum Tod des Kindes fiihrt. Diese

2 .Die Nichtdirektivitat spielt nicht nur in der sozialtherapeutischen Konfliktberatung eine gro-

Re Rolle. Die Beratung wird dabei als Hilfestellung fir Entscheidungsfindung von Klienten verstan-
den, jedoch nicht als Instrument um fir die Klienten Entscheidungen zu treffen. Dies meint im Sin-
ne Rogers, der sie in die Beratungspraxis einfuhrte, die Respektierung der Entscheidungsfindung
des Klienten und darf nicht als eine grundséatzliche Enthaltung jeglicher Wertperspektive der Bera-
tungskraft missverstanden werden (vgl. Haker 2002, S. 281).

2 Prostaglandine sind hormonéhnliche, kérpereigene Substanzen mit vielféaltigen Wirkungen,
die in der Samenflussigkeit nachgewiesen wurden. Sie werden als Wehenmittel bzw. zur Abortein-
leitung eingesetzt, sind jedoch haufig mit erheblichen Nebenwirkungen wie Schmerzen, Ubelkeit,
Atemnot und anderen verbunden. Sie werden zur Vorbereitung der Geburt per Katheter in die Un-
terushohle eingebracht, intravends oder mit Hilfe von Zapfchen durch die Scheide verabreicht (vgl.
Feldhaus-Plumin 2005, S. 327).
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Geburt dauert meist viele Stunden, bis mehrere Tage und ist fir die Frauen mit erhebli-
chen Belastungen und vor allem Schmerzen verbunden, da der Kérper nicht auf Loslas-

sen, sondern ganz auf Schwangersein eingestellt ist.

7.3.1 § 218 Strafgesetzbuch

Die gesetzliche Grundlage fir den Spatabbruch bildet der § 218 Strafgesetzbuch. Laut 8§
218 a Absatz 2 Strafgesetzbuch ist ein Abbruch der Schwangerschaft nicht rechtswidrig
und kann zeitlich grundséatzlich unbefristet durchgefihrt werden, wenn er ,unter Bertck-
sichtigung der gegenwaértigen und zukuinftigen Lebensverhaltnisse der Schwangeren nach
arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr flr das Leben oder die Gefahr einer
schwerwiegenden Beeintrachtigung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszu-
standes der Schwangeren abzuwenden® (Strafgesetzbuch § 218 a Abs. 2) und die Fort-
setzung der Schwangerschaft nicht zumutbar ist. Hierbei handelt es sich um die Neufas-
sung des § 218 vom 1.7.1995, bei der die bis dahin bestehende embryopathische Indika-
tion unter die medizinische Indikation subsummiert wurde, was den Wegfall erstens der
zeitlichen Begrenzung von 22 Schwangerschaftswochen fir Schwangerschaftsabbriiche
nach Pranataldiagnostik, zweitens der Beratungspflicht und drittens einer spezifischen
statistischen Erfassung bedeutete (vgl. BAK 1998b, A-3013). Die Indikation besteht also
nicht mehr aufgrund des diagnostischen Befunds des Foetus, sondern begriindet sich
ausschlie3lich mit dem Gesundheitszustand der Frau. Kritisiert wird jedoch, dass die neue
medizinische Indikation lediglich eine Auffangindikation fur alle bisher embryopathisch in-
dizierten Falle darstellt, die die Problematik des Spatabbruchs nicht nur fir die Arzteschaft
verscharft (vgl. z.B. BAK 1998b, A-3014).

7.3.2 Der Fetozid

Ab etwa der 22. Schwangerschaftswoche ist die extrauterine Lebensféahigkeit des Unge-
borenen gegeben. Dieser Zeitpunkt soll laut Bundesarztekammer ,in der Regel als zeitli-
che Begrenzung fir einen Schwangerschaftsabbruch angesehen werden. In besonderen
Ausnahmeféllen [...] kann [...] von dieser zeitlichen Begrenzung abgewichen werden*
(BAK 1998b, A-3015). Falls das Kind den Abbruch uberlebt, muss alles intensivmedizi-
nisch Mdogliche zu seiner Lebensrettung getan werden. Dabei kann es zu zusatzlichen
Schadigungen durch die Hirn schadigende Wirkung der Prostaglandine und die Frihge-
burtlichkeit kommen. Daher soll laut Bundesarztekammer in den besonderen Féllen einer

medizinischen Indikation nach der 22. Schwangerschaftswoche gemeinsam mit der
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Schwangeren die Méglichkeit eines Fetozids?’ erwogen werden. Dieser erfolgt dann ,nur
um dem Kind das Leiden, das durch das Verfahren des Schwangerschaftsabbruchs ver-
ursacht werden kann [...] zu ersparen” (BAK 1998b, A-3015), ein Fetozid, der nur zur Si-
cherstellung des ,Erfolgs® des spaten Abbruchs durchgefiihrt wird, ,wird als nicht akzep-
tabel angesehen” (ebd., A-3013). Im Kontext der Pranataldiagnostik sind sicherlich weder
die Indikation fur einen Abbruch nach der 22. Schwangerschaftswoche, noch der Fetozid
besonders schwerwiegende Ausnahmefélle. Die Bayrische Ethikkommission kommt in
einer Stellungnahme vom 18.02.2005 zu dem Ergebnis, dass im Jahr 2003 2,7% der
Schwangerschaftsabbriiche aufgrund einer medizinischen Indikation, also wohl in Zu-
sammenhang mit pranataler Diagnostik und davon rund 6,2% nach der 23. Schwanger-
schaftswoche erfolgten®. Die Durchfilhrung des Fetozids erfolgt in einer juristischen
Grauzone. Er ist kontrovers diskutiert und ethisch hdchst strittig und stellt fir alle Betroffe-
nen besondere emotionale Belastungen und Anforderungen dar, da er eine konkrete T6-

tungshandlung verlangt.

8 Moglichkeiten heilpadagogischer Begleitung von Fr auen und Paaren
mit einem auffalligen Befund im klinischen Setting

In den vorangehenden Kapiteln wurde gezeigt, dass die Préanataldiagnostik als Element
der regularen Schwangerenvorsorge erhebliche Anforderungen an die werdenden Eltern
und die beteiligten Fachkréfte stellt. Die Mitteilung eines auffalligen Befundes und die dar-
aus fur die werdenden Eltern resultierende Entscheidungssituation stellen ein traumati-
sches Erlebnis fur die Betroffenen dar. Haufig finden sie zu dessen Bewaltigung nicht die
notwendige oder adaquate Unterstitzung. Der Grund hierfir sind einerseits qualitative
Méangel hinsichtlich einer kontinuierlichen psychosozialen Begleitung der stattfindenden
(medizinischen) Beratung und andererseits strukturelle Hindernisse, die die Durchlassig-
keit zwischen medizinischem und psychosozialem Sektor betreffen und damit eine Konti-
nuitdt in der Begleitung von werdenden Eltern mit einem auffalligen pranataldiagnosti-
schen Befund nicht mdglich machen. Die bisherigen Ausfihrungen lassen die These zu,
dass im Entscheidungsprozess ein besonderer Beratungs- und Unterstitzungsbedarf hin-
sichtlich der Bewertung der Alltagsrelevanz medizinischer Diagnosen, der Vermittlung von

Kontakten zu Familien, die mit einem behinderten Kind leben, Selbsthilfegruppen oder

2 Der Fetozid bedeutet die Tétung des Ungeborenen vor der Geburtseinleitung, meist indem

eine Kalium-Chlorid-Lésung ins Herz gespritzt wird, die zum Herzstillstand fihrt (vgl. Feldhaus-
Plumin 2005, S. 28).

28 Vgl. hierzu die Stellungnahme der Bioethik-Kommission vom 18. Februar 2005. AVL: URL:
http://www.bioethik-kommission.bayern.de/Stellungnahmen-.2173.10253324/index.htm
[16.12.2010].
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Hilfsangeboten (vgl. z.B. Rohde/Woopen 2007, S. 135) und der Qualitat der Beziehung
der Mutter oder werdenden Eltern zu ihrem ungeborenen Kind besteht. Fiir die Zeit da-
nach ist die Entwicklung einer kontinuierlichen Begleitung Uber die Entscheidung hinaus
vonndten, denn fir die Eltern ist der Fall nicht mit der Geburt des Kindes oder der Durch-
fuhrung eines spaten Schwangerschaftsabbruchs erledigt. Schlie3lich sollte die mora-
lisch-ethische Dimension dieses Entscheidungskonflikts in der Beratung einen gréf3eren
Stellenwert erhalten, denn in existenziell wichtigen Situationen ,sollte eine Entscheidung
mdglich sein, die nicht nur eine ,freie und informierte Einwilligung’ zu einer medizinischen
Handlung ist, sondern sie sollte eine reflektierte und verantwortliche Entscheidung sein”
(Haker 2002, S. 288)%. Im folgenden Kapitel soll anhand von beispielhaften Interventi-
onsmdglichkeiten dargestellt werden, welchen Beitrag heilpadagogische Fachkrafte zur
qualitativen Verbesserung der Beratung im Kontext pranataler Diagnostik leisten kénnen.
Um die Durchlassigkeit und Kooperation zwischen medizinischem und psychosozialem
Sektor zu fordern und den Betroffenen zum ausschlaggebenden Zeitpunkt professionelle
psychosoziale Hilfe anbieten zu kdénnen, wurde als Setting die heilpadagogische Beglei-

tung in Kliniken gewahlt.

8.1 Psychosoziale Beratung im medizinischen Sektor

In der Literatur werden beziiglich psychosozialer Beratung im Kontext pranataler Diagnos-
tik verschiedene Formate diskutiert. Als klassisches Setting gilt die Beratung in einer un-
abhangigen Beratungsstelle, die von den Ratsuchenden aufgesucht wird. Zunehmend fin-
det auch eine in die Klinik oder Arztpraxis integrierte Form der Beratung Beachtung, die
an einzelnen Standorten auch im Kontext vorgeburtlicher Untersuchungen praktiziert
wird® und nach der Umsetzung einiger Modellprojekte als ,hervorragende Kooperations-
madglichkeit* gilt (BZgA 2008, S.283). Das Hauptproblem bei der Eingliederung psychoso-
zialer Hilfen in den medizinischen Sektor liegt sicherlich in den hierarchischen Strukturen
des medizinischen Systems. Sie bergen die Gefahr, dass die beratende Fachkraft ihre
Unabhangigkeit gegeniber institutionellen Interessen verliert oder aber, dass sich die Rat-
suchenden nicht frei in ihrer Entscheidung fuhlen. Ackermann befiirchtet dariber hinaus,

das die Berater und Beraterinnen im Medizinsystem und von Betroffenen funktionalisiert

29 Die BZgA kommt 2008 nach der Analyse verschiedener Studien zur psychischen Gesund-

heit von Frauen, die ihr Kind trotz eines auffalligen Befundes nach Prénataldiagnostik geboren ha-
ben, bzw. die Schwangerschaft abgebrochen haben, zu dem Ergebnis, dass das Risiko einer psy-
chischen Erkrankung in dem Male steigt, wie die Entscheidung spéater zu Zweifeln und Reuege-
fuhlen fuhrt (vgl. BZgA 2008, S. 15).

%0 Dies ist zum Beispiel bei den humangenetischen Beratungsstellen der Universitatskliniken
Freiburg und Heidelberg der Fall. Die psychosozialen Fachkrafte sind allerdings bei der Klinik an-
gestellt und nicht von unabhangigen Beratungsstellen freigestellt (vgl. BZgA 2008, S. 283).
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werden kdnnten, indem sie durch kurzfristige Interventionen das Konfliktpotenzial der pra-
natalen Diagnostik entscharfen und somit unbeabsichtigt zur Erleichterung eines unkriti-
schen Umgangs mit vorgeburtlichen Untersuchungen beitragen (vgl. Ackermann 2005, S.
389). Die Vorteile hingegen sind zum einen struktureller, zum anderen inhaltlicher Art. Die
unmittelbare Nahe der Beratung zum medizinischen System kann dadurch, dass sie den
Kontakt zwischen beiden Systemen fordert, einen wichtigen Beitrag dazu leisten, dass
psychosoziale Begleitung zu einem selbstverstandlichen und integralen Bestandteil der
Schwangerenvorsorge wird®. Die direkte raumliche Anbindung filhrt dazu, dass die
Schwelle, ein psychosoziales Beratungsangebot wahrzunehmen, fur Betroffene geringer
ist und die Compliance® beziiglich der arztlichen Empfehlung zusétzliche Beratung in An-
spruch zu nehmen wesentlich héher. Zu der Niederschwelligkeit des Angebots fir die Be-
troffenen kommt der Vorteil schneller und leichterer Ricksprachemdglichkeiten zwischen
den an der Beratung beteiligten Fachkraften. Je nach Bedarf kénnen psychosoziale oder
medizinische Beratungsgesprache gemeinsam oder getrennt gefiihrt werden. Die Nut-
zung vorhandener Infrastruktur kann ékonomische Vorteile mit sich bringen (vgl. BZgA
2008, S. 284).

8.2 Heilpadagogische Begleitung in der Klinik

Die Klinik ist bisher kein explizites heilpAdagogisches Arbeitsfeld, im Berufsbild Heilpada-
goge/Heilpadagogin des BHP werden als lebensortbezogene Téatigkeitsfelder des Ge-
sundheitssystems lediglich Friihgeborenenstationen und Kliniken fiir Psychiatrie und Psy-
chotherapie benannt (vgl. BHP 2001, S. 14). Heilpadagogische Begleitung im Kontext der
Pranataldiagnostik in der Klinik kann tber die Krankenkasse abgerechnet werden, denn
gemal § 112 Abs. 2 Nr. 4 sind die Landesverbande der Krankenkassen gemeinsam mit
den Landeskrankenhausgesellschaften verpflichtet, die ,soziale Betreuung und Beratung
der Versicherten im Krankenhaus® (8 112 Abs. 2 Nr. 4 SGB V) vertraglich zu regeln und
sicherzustellen. So regelt das Landeskrankenhausgesetz Berlin beispielsweise, dass das
Krankenhaus ,die arztliche und pflegerische Versorgung auf Wunsch des Patienten durch
persdnliche Hilfe und durch MaRRnahmen, die sich auf seine soziale Situation beziehen,

[ergénzt, Anm. der Verf.] mit dem Ziel, durch Krankheit oder Behinderung gestorte Bezie-

8 Der Abschlussbericht des BMFSFJ zur Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Cur-

riculums fir die Beratung zur Pranataldiagnostik beispielsweise belegt, wie wichtig der Aufbau und
die Pflege von personlichen Kontakten dafiir ist, dass Arzte und Arztinnen ihre Patientinnen auf
zusatzliche Beratungsangebote hinweisen. Im Rahmen von gewachsenen Kooperationen erleben
sie dies sogar als sehr hilfreich (vgl. BMFSFJ 2006, S. 28).
32 Die Compliance bezeichnet das Maf3 der Bereitschaft eines Patienten oder Klienten, wohl-
wollende therapeutische oder arztliche Empfehlungen zu befolgen (vgl. Wahrig-Burfeind 20086,
Compliance).
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hungen des Patienten zu Familie, Beruf und Gesellschaft zu normalisieren sowie Patien-

ten in allen sozialen Fragen zu beraten“®

. Ansen, Gddecker-Geenen und Nau betrachten
die einschlagigen Regelungen aus dem SGB V und den Landeskrankenhausgesetzen
jedoch als vage Basis. Inhaltliche Impulse fir die Soziale Arbeit im Krankenhaus gehen
laut ihnen heute vielmehr ,von den Regelungen Uber die psychologischen und padagogi-
schen Behandlungsbeitrage aus, die im SGB IX kodifiziert sind“ (Ansen/Gbdecker-
Geenen/Nau 2004, S. 50). Gemal 8§ 26 Absatz 3 sind auch padagogische Maflinahmen
Teil der Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, insbesondere Hilfen zur Unterstit-
zung bei der Krankheits- und Behinderungsverarbeitung, die Aktivierung von Selbsthilfe-
potenzialen, die Information und Beratung von Partnern und Angehdrigen sowie die Ver-
mittlung von Kontakten zu ortlichen Selbsthilfe- und Beratungsmdoglichkeiten (vgl. § 26
Abs. 3 SGB IX). Eine weitere rechtliche Grundlage bietet das Schwangerschaftskonflikt-
gesetz (SchKG). Gemal 8§ 2 haben jede Frau und jeder Mann das Recht auf Beratung in
allen ,eine Schwangerschaft unmittelbar oder mittelbar berihrenden Fragen® (§ 2 Abs. 1
SchKG). Der Rechtsanspruch umfasst auch die Information Uber Hilfsmdglichkeiten, die
vor oder nach der Geburt eines behinderten Kindes zur Verfiigung stehen, Informationen
zu Methoden, Folgen und Risiken eines Schwangerschaftsabbruchs sowie die Nach-
betreuung nach einem Abbruch oder der Geburt eines Kindes. Gemald § 6 kénnen zur
Beratung auch sozialpadagogisch ausgebildete Fachkrafte und Fachkréafte mit besonderer
Erfahrung mit der Frihforderung behinderter Kinder hinzugezogen werden (vgl. 8 6 Abs. 3
SchKG).

8.3 Interventionsmadglichkeiten

In den folgenden Kapiteln werden entlang einzelner Stationen im Prozess der pranatalen
Diagnostik Uberlegungen hinsichtlich Interventionsmaglichkeiten im Rahmen einer heilpa-
dagogischen Begleitung von werdenden Eltern mit einem auffalligen pranataldiagnosti-
schen Befund in der Klinik angestellt. Als heilpddagogische Begleitung wird dabei eine
Beratung und Unterstitzung durch Heilpadagogen und Heilpadagoginnen verstanden, die
auf den in Kapitel zwei dargestellten Fachkenntnissen und —kompetenzen und einem
ganzheitlichen Menschenbild beruht. Die Notwendigkeit eines professionellen Beratungs-
angebots fur werdende Eltern, die einen auffélligen pranataldiagnostischen Befund erhal-

ten (haben), wurde in den vorangehenden Kapiteln gezeigt. Heilpadagogische Fachkrafte

33 Landeskrankenhausgesetz Berlin in der Fassung vom 1. Marz 2001. AVL: URL:

http://www.berlin.de/imperia/md/content/lageso/gesundheit/krankenhausaufsicht/lkg.pdf?start&ts=1
277714108&file=lkg.pdf [15.01.2010].
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kénnen das klassische psychosoziale und medizinische Beratungsangebot im Kontext der
pranatalen Diagnostik inhaltlich durch ihre ethischen, beraterischen, behindertenpéadago-
gischen und sozialrechtlichen Kompetenzen gewinnbringend ergénzen. Auch nach einer
Entscheidung befinden sich die meisten Paare in einem langeren Zustand leiblicher, psy-
chischer und sozialer Entstabilisierung. Durch ihre Verortung im klinischen Setting kdnnen
die heilpadagogischen Interventionsmdglichkeiten eine Brickenfunktion zwischen medizi-
nischem und psychosozialem Sektor einnehmen und sich tUber den Entscheidungspro-

zess hinaus erstrecken.

8.3.1 Bei Befundmitteilung

Wie bereits gezeigt, bricht die Diagnosemitteilung als plétzlicher Schock in die Lebens-
wirklichkeit werdender Eltern ein, durch den eine bis dahin als glucklich erlebte Lebens-
phase abrupt endet und sich unter einem neuen Blickwinkel aufdrangt. Der Verlust des
Normalen wider Erwarten ruft Entsetzen, Ablehnung, Kummer und Hilflosigkeit hervor.
Laut Boguyi ist dabei nicht nur die vernommene Aussage des medizinischen Fachperso-
nals entscheidend dafirr, welche Bedeutung die mitgeteilte Diagnose in der Lebenswirk-
lichkeit der Familie erhalt, sondern vielmehr der Umgang mit dieser Personenzuschrei-
bung. In ihrer Hilflosigkeit orientieren sich werdende Eltern héufig an den Reaktionen und
Haltungen des Fachpersonals gegeniber dem Kind bzw. der Diagnose. Es wurde deut-
lich, dass auch der medizinische Apparat selbst Uberfordert ist, mit den Grenzsituationen,
die die Prénataldiagnostik mit sich bringt und die Aufklarung Uber eine vorliegende Behin-
derung oder Erkrankung meist von den Eltern als unangemessen und wenig einfiihlsam
erlebt wird. Verschiedene Publikationen weisen auf mehr oder weniger subtile Steue-
rungsversuche durch medizinisches Fachpersonal, Instrumentalisierung von Abbildungen
und eine verdinglichende Sprache tber das Kind oder die Personalisierung medizinischer
Diagnosen hin (vgl. z.B. Baldus 2006, S. 212; Boguyi 1998, S. 122). Das Wissen um den
zentralen Stellenwert dieses Momentes im Ablaufgeschehen préanataler Diagnostik, die
Ambivalenz, Verunsicherung und Schockzustéande der werdenden Eltern und Schieflagen
in der bisherigen Gestaltung dieser Situation lassen die Forderung zu, dass schon bei der
Diagnosemitteilung, die fur die werdenden Eltern den Einstieg in eine dilemmatische Ent-
scheidungssituation darstellt, heilpadagogisches Fachpersonal einbezogen werden sollte.
Ziel ist es eine ergebnisoffene Situation herzustellen, die nicht dem Selektionsmechanis-
mus der medizinischen Schwangerenvorsorge unterliegt und die Handlungsautonomie bei
den werdenden Eltern belasst, bzw. von Anfang an auf deren Wiedererlangung hinwirkt.
So konnte sicher gestellt werden, dass die Betroffenen neben den medizinischen Informa-

tionen zur Diagnose, den Ursachen und Hintergrinden sowie mdglichen Risiken und
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Konsequenzen auch aufgeklart werden lber die prognostische Unsicherheit bzw. den
weiten Spielraum einiger Diagnosen und alltagsrelevante Informationen zu einzelnen Be-
hinderungsformen erhalten. Schon bei der Diagnoseertffnung kdnnte so mehr Wert ge-
legt werden auf die individuellen Bedirfnisse und die Bedeutung des Befundes fiir die be-
troffenen Eltern. Der dadurch schon hergestellte Kontakt zwischen den Betroffenen und
der heilpddagogischen Fachkraft ermdglicht es direkt Angebote fir eine weitere Beratung
zu machen und wiirde es den betroffenen Eltern erleichtern, bei Bedarf eine weitere Be-
gleitung im Entscheidungsprozess und dariiber hinaus in Anspruch zu nehmen. Grund-
satzlich qilt, dass die Diagnosemitteilung nicht zwischen Tur und Angel, am Telefon oder
direkt vor einem Wochenende geschehen sollte. Sie sollte als bewusste Eréffnung einer
offenen Entscheidungssituation gestaltet werden, die sich nicht auf die festgestellte Be-
hinderung des Kindes bezieht, sondern auf die daraus potentiell fir die werdenden Eltern
entstehenden ,psychischen und physischen Belastungen einerseits sowie potentielle
Freuden, Wachstumschancen und Herausforderungen anderseits* (Baldus 2006, S. 310).
Dafir ist es unumgénglich, dass ein moglichst konkretes Bild von den Konsequenzen des
Befundes vermittelt wird. Das bedeutet, dass das Leben mit einem Kind mit einer Behin-
derung weder beschonigt, noch einseitig negativ darstellt wird. Die Begrenztheit der Aus-
sagefahigkeit der Diagnose, sowie gesellschaftliche Rahmenbedingungen und Hilfsange-
bote missen dabei mitreflektiert werden. Die Mitteilung des Befundes soll einflihlsam,
verstandlich und hinsichtlich Fille und Vielfalt an Informationen sowie Fachterminologie
ausgewogen erfolgen. Die emotionale Bedeutung dieser Situation fir die Frauen und ihre
Partner und ihre Auswirkung auf ihre Handlungsfahigkeit und Aufnahmenkapazitat sind
dabei zu beachten. Eine diskriminierende Terminologie oder neutralisierende bzw. deper-
sonalisierende Sprache Uber das Ungeborene sind dabei zu vermeiden. Es ist wichtig, die
Betroffenen in dieser Situation nicht allein zu lassen, sondern ihnen — unabhangig von
schon vorhandenen Entscheidungstendenzen - weitere Gesprachsangebote zu machen
und die Kontaktvermittlung zu anderen Betroffenen, Elternvereinigungen oder Selbsthilfe-
gruppen anzubieten (vgl. Baldus 2006, S. 310 f.). In dieser Situation ist es von zentraler
Bedeutung, darauf hinzuweisen, dass es keinen unmittelbaren Entscheidungsdruck gibt
und somit den Zeitdruck, der oft auf den Eltern lastet, zu nehmen. Rohde und Woopen
fordern in diesem Zusammenhang, dass nicht, wie aktuell praktiziert, (wenn Uberhaupt)
drei Tage zwischen Indikationsstellung und Abbruch eingehalten werden sollen, sondern
zwischen Befundmitteilung und Indikationsstellung. Diese sollte im gegebenen Fall also
erst in einem weiteren Gespréach stattfinden, wenn der emotionale Schockzustand abge-
klungen ist und eine Stabilisierung stattgefunden hat (vgl. Rohde/Woopen 2007, S. 134).

Auch die zur Verfugung stehenden Maflinahmen und Mdglichkeiten (Schwangerschafts-
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abbruch, Adoption, Pflegefamilie, Austragen der Schwangerschaft) sollten meines Erach-
tens erst eingehend betrachtet werden, nachdem die werdenden Eltern Gelegenheit hat-
ten, der Situation und den damit verbundenen Gefihlen Raum zu geben. Wie Ackermann
in ihrer Untersuchung zeigen konnte, ,kann die zeitliche Entzerrung der Beratung [...] da-
zu beitragen, dass der Prozess der Diagnoseverarbeitung zumindest ansatzweise in
Gang kommt. Offenbar kénnen unter Schock gefallte ad-hoc-Entscheidungen, die [...] oft
multiple Folgeprobleme nach sich ziehen, schon allein dadurch gemildert werden, dass
sich die Betroffenen mit ihren heftigen Emotionen, aber auch mit ihren Leugnungsversu-
chen zeigen kdnnen, ohne sofort zur Handlungsplanung gedrangt zu werden“ (Ackermann
2005, S. 475f.).

8.3.2 Im Entscheidungsprozess

Fur die Uberlegungen hinsichtlich einer heilpadagogischen Begleitung im Entscheidungs-
prozess soll der Fokus auf zwei Aspekte gelegt werden, auch wenn diese nicht als er-
schopfend betrachtet werden kdnnen. Einen zentralen Stellenwert sollte meines Erach-
tens die Beziehungsarbeit einnehmen. Die beschriebenen, im Prozess der Pranataldia-
gnostik oder durch einen auffalligen Befund entstandenen Beziehungsstérungen und Ent-
fremdungsprozesse zwischen Mutter und Kind kdnnen, unabhdngig vom Ausgang der
Entscheidung, ein gravierendes Hindernis fir die Bewéltigung der daraus resultierenden
Konsequenzen darstellen (vgl. Ackermann 2005, S. 391). Die Geflihls- und Beziehungs-
arbeit, z.B. in Form von Korper- und Phantasiearbeit, Entspannungs- oder Visualisie-
rungsiibungen dient dazu, einen Zugang zu den verloren gegangenen Koérperempfindun-
gen zu ermdglichen und die Beziehung zum Kind zu reaktivieren. Dadurch kann den
Frauen geholfen werden ,ihre abstrakten, an klinischen Typisierungen gewonnenen Vor-
stellungen von ihrem zukinftigen Kind durch die Starkung ihrer eigenen Innenwahrneh-
mung zu konkretisieren“ (Ackermann 2005, S. 391). Diese Selbstvergewisserung gibt Si-
cherheit und ermdglicht die Freilegung der Bewertungskomponente der eigenen Intuition
und den Zugang zu emotionaler Gewissheit, die den Frauen mehr Sicherheit geben kén-
nen und fur die weitere psychische Gesundheit von groRerer Bedeutung sind als rationale
Uberlegungen (vgl. Ackermann 2005, S. 490). Ausgehend von den Angsten und inneren
Bildern der Klienten kann die Perspektiven auf die Diagnhose erweitert werden, indem Be-
furchtungen und Angste konkretisiert werden und entstehende spezifische Fragen hin-
sichtlich der alltagspraktischen Bedeutung der prognostizierten Beeintrachtigung und
madglichen Therapien bearbeitet werden. Hierzu kann die Arbeit mit Dokumentationsmate-
rial oder die Kontaktaufnahme zu anderen betroffenen Familien hilfreich sein (vgl. Acker-

mann 2005, S. 395). Die Wissensvermittlung dient vor allem dazu, die fremd machende
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Wirkung des Befundes aufzuheben und die medizinische Defektorientierung zu relativie-
ren. Als Teil der Beziehungsarbeit kann auch das Zulassen von Wut und Trauer betrach-
tet werden. Das Zulassen der Trauer Uber den Verlust des ertraumten Kindes ist eine, im
Kontext der Pranataldiagnostik unvermeidliche Form der Auseinandersetzung mit Verlust-
erlebnissen. Das bewusste Verspiren, Ausleben und Durcharbeiten von Trauer Gber den
Verlust erméglicht die Losldsung vom imaginierten Kind. Dies ist eine notwendige Vor-
aussetzung um die Gegebenheiten akzeptieren und das reale Kind emotional annehmen
zu kénnen (Baldus 2006, S. 224). Den Frauen dies zu ermdglichen ist eine wesentliche

Anforderung an heilpadagogisches Beratungshandeln.

Ein anderer wesentlicher Aspekt scheint mir zu sein, dem Paar einen Zugang zu ethisch-
moralischen Fragen zu ermdglichen und damit fir eine tragfahige Entscheidung notwen-
dige Gedanken und Argumente zuganglich zu machen. Nicht zuletzt ist dies notwendig,
um die Betroffenen im Falle der Entscheidung fir einen Schwangerschaftsabbruch fir den
Umgang mit Scham, Selbstvorwirfen, Reuegefiihlen und Schuld und die Rechtfertigung
ihrer Handlung vor sich selbst zu starken. Haker hat im Zusammenhang mit pranataler
Diagnostik zur Konzipierung einer ,Gen-ethischen Beratung“ (Haker 2002, S. 290) ein
normatives Modell moralischer Entscheidungsfindung entwickelt, das mir fir die Unter-
stltzung einer Auseinandersetzung mit ethisch-moralischen Aspekten der Entscheidung
nach einem auffalligen pranataldiagnostischen Befund sachdienlich scheint. Dabei wer-
den die ethisch-existentielle und die moralisch-normative Ebene einer Entscheidung in
Betracht gezogen. In einer ersten Phase steht die Information Uber Handlungsalternati-
ven, deren Inhalte, Prozedur und Konsequenzen im Mittelpunkt. In einer zweiten Phase
(Bewertung in ethisch-existenzieller Hinsicht) werden den Sachinformationen eigene
Wertvorstellungen und intuitive Bewertungen tber die Konsequenzen fir die eigene Le-
bensgeschichte zur Seite gestellt und nach Integrationsmoglichkeiten fir die eigenen Le-
bensvorstellungen gesucht. Bei diesem Schritt kann es notwendig sein, den Dialog zwi-
schen den Partnern oder mit anderen Familienangehérigen oder Nahestehenden zu initi-
ieren, da es haufig zu unterschiedlicher Bewertung der Konfliktsituation kommt. Der dritte
Schritt (Bewertung in moralisch-normativer Hinsicht) beinhaltet die Betrachtung der mora-
lischen Anspriiche anderer, d.h. ,die Handlungsoptionen, die sich ergeben haben, [wer-
den, Anm. der Verf.] nach den moralischen Sollensanspriichen tberpruft‘ (Haker 2002, S.
289). Anhand dieser Uberlegungen und der eigenen Wertannahmen wird gepruft, welche
Konflikte entstehen, ob die moralischen Anspriiche anderer zu Recht bestehen und wel-
che Argumente das moralische Urteil untermauern oder in Frage stellen. Diese Phase er-

fordert eine besondere ethische Kompetenz der Beratungsperson. In der vierten Phase,
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der eigentlichen Entscheidungsfindung, geht es darum zu prifen, ,0b und wie eine le-
bensgeschichtliche Integration der Erfullung wie auch der Verweigerung der moralischen
Anspriche mdglich ist, und welcher Handlungsspielraum bleibt* (Haker 2002, S. 289).
Damit sollen die Handlungsoptionen gewéhlt werden, die am ehesten den moralischen
Anspriichen anderer als auch den eigenen Winschen und dem Selbstideal entspre-
chen®. Haker stellt dar, dass sich das Paar im Vorfeld des Entscheidungsprozesses iiber
seine Wiinsche, Angste und Motivation fiir bestimmte Handlungen klar werden muss (vgl.
Haker 2002, S. 288). In Anbetracht der strukturimmanenten Dynamik der pranatalen Dia-
gnostik ist es nicht unwahrscheinlich, dass dies auch fiir schon Geschehenes erst zum
Zeitpunkt der Entscheidungssituation stattfindet, d.h. bereits vollzogenen Handlungen wird
Uber diese Klarung nachtraglich ein, in der Biografie verankerter, Sinn verliehen. Die bio-
grafische Kontextualisierung ist fir die Entscheidung unumgéanglich und erméglicht auch
die Festigung einer Entscheidung (vgl. Ackermann 2005, S. 492). Im Zusammenhang mit
einer ethisch-moralischen Betrachtung kann auch die Auseinandersetzung mit dem Beg-
riff und Sinn des Leidens gewinnbringend sein. Fragen wie ,Was ist Leiden?", ,Welche
Bedeutung oder welchen Sinngehalt hat es?", ,Ist alles Leiden sinnlos oder kann es in-
nerster Lebenssinn eines Menschen sein?”, ,Ist Leiden das Gegenteil von Gliick, ist Be-
hinderung notwendig mit Leiden und somit einer Einschrdnkung von Glick verbunden?*

kénnen hierbei eine Rolle spielen (vgl. Reissel 1998, S. 154).%

Grundsatzlich sollte die Beratung offen gehalten sein, vorhandenes individuelles Bewalti-
gungshandeln achten und bestarken als auch die Betroffenen als Entscheidungstrager
ansprechen. Das bedeutet auch anzuerkennen und zu versichern, dass es in diesem Kon-
text keine zweifelsfreie Entscheidung gibt und dass widersprichliche Geflihle normal sind
(vgl. Ackermann 2005, S. 482). Auch wenn die vielleicht von Beginn spontan anvisierte
Entscheidung dieselbe bleibt, ist es fur die Verarbeitung des Erlebten und damit die psy-
chische Gesundheit von hoher Bedeutung, eine Entscheidung nach differenzierter Be-
trachtung aller Aspekte vorzunehmen (vgl. Rohde/Woopen 2007, S. 135). Insbesondere
fur die Entscheidung, das Kind auszutragen, scheint es eine notwendige Bedingung zu

sein, dass Raum- und Zeithorizonte geschaffen werden, die es den Betroffenen ermdgli-

8 Der Schritt der Integration ist fur Haker in einer Entscheidung wie der hier betrachteten

unumganglich, da erstens so gerade im Fall eines sozial abweichenden Verhaltens Strategien ent-
wickelt werden kénnen, den Umgang mit der eigenen Entscheidung zu erleichtern, zweitens die
moralisch-normative Ebene allein noch keine hinreichende Handlungsvorgabe impliziert und drit-
tens in einigen Fallen kein eindeutiges normatives Urteil méglich ist (vgl. Haker 2002, S. 289f.).

% Auch Willenbring widmet sich anhand der Ausfihrungen von Franco Rest dieser Frage-
stellung. Rest differenziert zwischen Leid und Leiden. Ersteres muss ihm nach nicht unbedingt letz-
teres nach sich ziehen, sondern kann auch als Aufgabe, Mensch zu bleiben mit Behinderung und
Krankheit verstanden werden (vgl. Willenbring 1999, S. 43).
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chen, schockbedingte LAhmungen und Ambivalenzen zu tberwinden. Im Entscheidungs-
prozess geht es vor allem darum, Paare in ihrem Selbstbewusstsein und ihrer Handlungs-
fahigkeit zu starken, sie beim Rickbezug auf personale und soziale Ressourcen und de-

ren Mobilisierung zu unterstiitzen®.

8.3.3 Begleitung bei Entscheidung zur Fortsetzung der Schwangerschaft

Die Darstellungen der in der von Feldhaus-Plumin durchgefiihrten Studie befragten Frau-
en, die sich fur die Fortsetzung der Schwangerschaft entschieden haben, sind durchzo-
gen von einem Geflhl von Angst und Isolation. Die Frauen sprechen in diesem Zusam-
menhang ungenigende Unterstitzung auf diesem Weg, mangelnden Respekt vor Men-
schen mit einer Behinderung, finanzielle Kosten fiir die Gesellschaft sowie mangeinde In-
tegration von Kindern mit einer Behinderung als auch Zukunftsangste an (vgl. Feldhaus-
Plumin 2005, S. 190ff.). Eltern, die sich fur das Austragen ihres ungeborenen Kindes ent-
schieden haben, sollten deshalb in ihrer Entscheidung und ihrer Beziehung zum Kind ge-
starkt werden und Unterstitzung bei der Vorbereitung fur die Geburt und mdgliche not-
wendige medizinische Eingriffe sowie dem Aufbau eines Hilfsnetzwerks erhalten. Haufig
kénnen auch nach solch einer Entscheidung wiederkehrende Gefiihle der Trauer, Schuld-
gefiihle gegenuber dem Kind, Hadern mit dem Schicksal bis hin zu Neid und Missgunst
gegenuber Familien, die nicht vom gleichen Schicksal betroffen sind, auftauchen. Eine
heilpddagogische Begleitung sollte diesen Gefiihlen Raum geben und den Akzeptanzpro-
zess der unplanbaren Zukunft und des eigenen Kindes fordern. Auch in dieser Phase
kann weiterhin aus Angst um das Kind oder Aktionismus eine Distanz zum Kind erhalten
bleiben. Entspannungs- und Wahrnehmungsibungen zum Wohlbefinden der werdenden
Eltern und des Kindes als auch der Beziehungsforderung kénnen deswegen zentral blei-
ben. Den werdenden Eltern sollte Verstandnis und die Mdglichkeit entgegengebracht
werden, sich ihren schlimmsten Befurchtungen zu stellen und Unterstitzung im Umgang
mit ihren Unsicherheiten und Angsten beziiglich der ungewissen Zukunft zu erhalten. (vgl.
Wassermann/Rohde 2009, S. 133ff.). Neben der Information Uber therapeutische Mdg-
lichkeiten, lebenspraktische Aspekte, finanzielle Hilfen und Anspriiche ist die Unterstit-

zung bei der Kontaktherstellung zu anderen Stellen (z.B. Fruhforderstellen, Sozialpadiatri-

% Die Diagnosemitteilung lasst sich auch als non-normatives kritisches Lebensereignis defi-

nieren. Kritische Lebensereignisse sind dadurch charakterisiert, dass sie ein hohes Maf3 an Veran-
derungen im Leben mit sich bringen, da sie das aufgebaute Passungsgefiige zwischen Person und
Umwelt angreifen und einen hohen Wirkungsgrad besitzen, d.h. viele Aspekte der Alltagsgestal-
tung tangieren. In der Auseinandersetzung mit kritischen Lebensereignissen ist immer auch eine
Chance des Wachstums enthalten. Nach Filipp und Aymanns sind Lebensereignisse in dem Maf3e
kritisch, in dem sie ,den Einflussmdglichkeiten der Betroffenen (tatsachlich oder vermeintlich) ent-
zogen sind” (Filipp 2010, S. 44) und eine Erschitterung des Selbstwertbezugs, Selbst- oder Welt-
bildes, aus denen Menschen Sicherheit schépfen, darstellen.
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sche Zentren) als auch Familien, Selbsthilfegruppen oder Eltern-Kind-Gruppen hilfreich
fur Eltern, die sich durch ihr Erlebtes isoliert und alleine fiihlen. Schlief3lich sind auch die
Starkung der Paarbeziehung und der Einbezug bereits vorhandener Kinder und anderer
Familienmitglieder von groRer Bedeutung. Dabei kann es darum gehen, wie die Familien-
situation unterstiitzt werden kann, wie Kinder auf die Ankunft ihres Geschwisterkindes
vorbereitet werden kdnnen, aber auch darum, die werdenden Eltern im Umgang mit ver-
standnislosen Familienangehdrigen oder Freunden und im Vertrauen in ihre eigene Ent-
scheidung zu starken (vgl. Wassermann/Rohde 2009, S. 137). Die lebenspraktische Bera-
tung und psychosoziale Unterstiitzung sollte den Eltern tber die Geburt hinaus offen ste-
hen. Denkbar waren neben einem ambulanten Beratungsangebot einige aufsuchende

Kontakte nach der Geburt.

8.3.4 Begleitung bei Entscheidung zum Abbruch der Schwangerschaft

Die meisten Frauen und Paare befinden sich auch tber die Entscheidungsphase hinaus
in einem langer wahrenden Zustand der leiblichen, psychischen und sozialen Entstabili-
sierung. Vor allem nach einem spaten Schwangerschaftsabbruch kommt es haufig zur
Chronifizierung der, fur psychische Ausnahmesituationen typischen, Belastungssymptome
(vgl. Ackermann 2005, S. 480). Der spate Schwangerschaftsabbruch ist fur Frauen und
ihre Partner ein korperlich wie emotional hoch belastender Moment, der nicht selten als
~rortur® oder ,Horrortrip® (Schindele 1995, S. 312) empfunden wird und von dessen Ge-
waltsamkeit sie haufig tberrollt werden. Doch auch fir informierte Frauen stellt er einen
traumatischen Akt dar. Als besonders belastend wird die Zeit zwischen der Einleitung der
Geburt und der Entbindung selbst empfunden, wéhrend Frauen nach der Geburt auch von
Entlastung berichten, besonders dann, wenn sich der Befund als bestatigt zeigt (vgl.
Wassermann/Rohde 2009, S. 143). Wahrend pranataldiagnostische Malinahmen gesell-
schaftlich breite Akzeptanz finden, handelt es sich beim spaten Schwangerschaftsabbruch
nach einem auffalligen Befund immer noch um einen tabuisierten Vorgang, was die Be-
waltigung zusétzlich erschwert und mit dem sich die Betroffenen haufig allein gelassen
fuhlen. Ist die Entscheidung flir einen Schwangerschaftsabbruch gefallen, ist es wichtig,
dass die Frau oder das Paar sich gentigend Zeit nehmen, sich emotional und praktisch
auf die Geburtseinleitung und den Abschied vorzubereiten. In ihrer Scham, haufig beglei-
tet von Selbstvorwirfen, haben die Betroffenen nicht selten Schwierigkeiten, zu ihrer Ent-
scheidung zu stehen. Aufgabe heilpddagogischer Begleitung ist es, sie emotional zu sta-
bilisieren, den Dialog zwischen Mann und Frau zu unterstiitzen und sie zu ermutigen, sich
mit ihren mutterlichen oder véterlichen Geflihlen einzubringen. Denn trotz des Abbruchs

bleiben sie Eltern, die den Verlust des Kindes als Verlust eines Teils des eigenen Ichs er-
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leben (vgl. Wassermann/Rohde 2009, S. 142f.). Die bewusste Geburtsplanung und Ab-
schiedsgestaltung im Vorfeld des Abbruchs oder der Dialog mit dem ungeborenen Kind
Uber die Griinde des eigenen Handelns kénnen sich férderlich auf den Bewaltigungspro-
zess auswirken. Die Zeit vor dem Schwangerschaftsabbruch sollte unbedingt genutzt
werden, um mit den Betroffenen offen konkrete Mdglichkeiten zu besprechen wann und
wie das Kind verabschiedet wird und zu Uberlegen, welche Bestattungsmdglichkeit sich
die Eltern winschen, ob sie sich eine Taufe oder Segnung winschen und wer aus dem
Familien- und Bekanntenkreis das Kind kennen lernen soll. Dies ist sinnvoll, damit die El-
tern realisieren kénnen, dass das eigene Kind sterben wird und unterstitzt die Auseinan-
dersetzung mit dem Verlust des Kindes. Es ist unumganglich, die Klientinnen realistisch
auf die psychischen und physischen Qualen oder mégliche Angste, die mit einem spaten
Schwangerschaftsabbruch verbunden sind, vorzubereiten. Eine sensible Konfrontation mit
realen Tatsachen (z.B. im Falle eines Fetozids) und das Zulassen der dabei entstehenden
Geflihle sind fur die spatere Verarbeitung hilfreich (vgl. Wassermann/Rohde 2009, S.
145f.). Die Anwesenheit einer vertrauten Person wahrend der Geburt kann eine sehr gro-
Re Entlastung sein, deswegen kann auch im Rahmen einer heilpadagogischen Begleitung
die Notwendigkeit entstehen, die Frauen eventuell wéhrend der Geburt selbst zu beglei-
ten. Eine engmaschige Begleitung vor, wéhrend und in der Zeit direkt nach einem Ab-
bruch ist nur méglich, wenn die Beratungskraft vor Ort ansprechbar ist. Die Art und Weise,
wie der Abschied gestaltet wird, ist von zentraler Bedeutung fiir den Bewéltigungsprozess.
Abschiedsrituale helfen, das Kind, das bisher nur im Verborgenen im Bauch seiner Mutter
existiert hat, als real wahrzunehmen und den Verlust spater besser zu verarbeiten. Es ist
schwer, die emotionale Trennung von einem Phantom zu vollziehen, vor allem, in Anbet-
racht der Reaktionen, die die Mitteilung eines bestimmten Befundes in den Miittern be-
zuglich des Bildes von ihrem Kind hervorrufen kdnnen. Sich das Kind anzusehen, es viel-
leicht im Arm zu halten, ihm einen Namen zu geben und Zeit mit ihm zu verbringen, gibt
den Eltern einen Bezug zum realen Wesen und hilft den Verlust in das eigene Leben zu
integrieren. Der Moment des Anblicks kann jedoch auch heftige Emotionen und Reuege-
fuhle hervorrufen (vgl. Schindele 1995, S. 318). Die Eltern sollten durch die Beraterin zu
diesem personlichen Abschied ermutigt, jedoch nicht gedrangt werden. Fir Eltern, die
sich dieser Situation nicht gewachsen fuihlen, sollten Fotos und Abdricke der Hande und
FuRe des Kindes gemacht werden, die in der Klinik aufbewahrt werden, fir den Fall, dass
die Eltern nach einiger Zeit doch das Bediirfnis haben, ihr verlorenes Kind néher kennen

zu lernen.
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In der Begleitung nach einem spéaten Schwangerschaftsabbruch kénnen die Fachkrafte
.mit Hilfe von Geflhlsarbeit ein Klima der Akzeptanz erzeugen, das es ihren Klientinnen
erleichtern kann, Schuldgefiihlen und nachtraglichen Zweifeln auf den Grund zu gehen
und auch Gefiihlen wie Scham oder Reue Ausdruck zu verleihen* (Ackermann 2005, S.
496). Das nicht Zulassen dieser Gefiihle blockiert den Trauerprozess, den sich Betroffene
aufgrund ihrer eigenen Verantwortung fur den Tod ihres Kindes haufig nicht zugestehen,
der jedoch unumganglich ist fur die Bewaltigung und Integration des Erlebten. ,Wenn die
Professionellen Verstandnis fur den von den betroffenen beschrittenen Weg zeigen, ohne
deren Schuld zu bagatellisieren, kbnnen sie vermutlich am ehesten den Boden dafir
schaffen, dass die Ratsuchenden in eine ehrliche Auseinandersetzung mit sich selbst tre-
ten kénnen, in der sowohl die Trauer um den Verlust des erwiinschten Kindes, als auch
die Trauer um die Begrenztheit des eigenen Mutes artikuliert werden darf* (Ackermann
2005, S. 396). Gegenstand heilpddagogischer Begleitung kann es schlie3lich auch sein,
die Paardynamik zu unterstitzen, indem der Dialog zwischen den Partnern und die Ent-
wicklung eines Verstandnisses fur das individuelle Trauern und verschiedene Bewalti-
gungsstrategien geférdert werden. Sind schon andere Geschwisterkinder vorhanden,
kénnen Eltern in ihrer eigenen Trauer unter Umstanden Beratung hinsichtlich des Einbe-
zugs der Kinder in den Abschiedsprozess, der kindgerechten Vermittlung des Geschehe-
nen oder Information beztglich der Trauerprozesse von Kindern und mdglichen Begleiter-
scheinungen brauchen. Fir die Eltern, Geschwister und auch Bekannte und Verwandte ist
es fir den Umgang mit der Trauer und den Bewaéltigungsprozess bedeutsam, das Kind
wirklich zu machen und ihm einen Platz in der Familie zu geben (beispielsweise durch das
Verfassen einer Geburts-Todesanzeige, das Aufstellen von Fotos, die Entwicklung von
Gedenkritualen). Eltern sind nach einem spaten Schwangerschaftsabbruch nicht selten
mit der Tabuisierung dieses Themas, Unversténdnis, Hilflosigkeit sowie Unbeholfenheit in
ihrem sozialen Umfeld konfrontiert, was einen zusatzlichen Belastungsfaktor darstellt. Da-
her ist es auch eine wichtige Aufgabe heilpadagogischer Begleitung, den Austausch mit
anderen Betroffenen zu ermdéglichen oder bei Bedarf weiterfiihrende therapeutische An-

gebote zu vermitteln (vgl. Wassermann/Rohde 2009, S. 180ff.).

9 Fazit und Ausblick

Die kontinuierlich zunehmende Zahl der Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnosemaog-
lichkeiten stellt immer mehr werdende Eltern vor hohe psychische und emotionale Anfor-
derungen. Sie tragen zu einem veranderten Verstandnis verantwortlicher Elternschaft bei
und wirken sich in hohem MalRRe auf das Schwangerschaftserleben und die entstehende

Beziehung zum Kind aus. Das volle Konfliktpotential pranataler Diagnosemdglichkeiten
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entwickelt sich fur werdende Eltern mit der Mitteilung eines auffélligen Befundes und der
Notwendigkeit, mit diesem vorgeburtlich erworbenen Wissen uber ihr ungeborenes Kind
umzugehen. Dieses Wissen l6st verschiedene somatische und emotionale Belastungsre-
aktionen aus und versetzt die Betroffenen in eine unauflésliche dilemmatische Entschei-
dungssituation. Im Mittelpunkt des Entscheidungskonflikts steht die Notwendigkeit, Gber
Leben und Tod des eigenen Kindes zu beschlieRen. Erschwert wird die Situation durch
ambivalente Geflihle der werdenden Eltern gegeniiber ihrem ungeborenen Kind und mit
der Befundmitteilung einhergehende, flr Schockreaktionen symptomatische Einschran-
kungen der Handlungsfahigkeit und des Beurteilungsvermégens. Ein real existierender
oder konstruierter Zeitdruck macht es den Betroffenen haufig unmdglich zu einer eigen-
verantwortlichen Entscheidung zu gelangen und diese in die eigene Biografie zu integrie-
ren. Die werdenden Eltern benétigen Zeit und professionelle Hilfe, um mit diesen Belas-
tungen umzugehen. Die Analyse der aktuellen Beratungspraxis hat gezeigt, dass vor al-
lem nach Inanspruchnahme vorgeburtlicher Diagnostik und Erhalt eines auffalligen Be-
fundes besondere Beratungsbedarfe bestehen, denen aufgrund inhaltlicher und strukturel-

ler Probleme selten entsprochen wird.

Heilpadagogisches Handeln richtet sich an Menschen mit kdrperlichen, geistigen, psychi-
schen und sozialen Beeintrachtigungen und deren Angehdrige. Heilpadagogische Kompe-
tenzen umfassen neben spezifischen heilpadagogischen Handlungskonzepten auch ethi-
sche, sozialrechtliche, medizinische und beraterische Reflexions- und Handlungskompe-
tenzen. Padagogische Pravention durch systemisches Arbeiten, die personenzentrierte
Betrachtung von Entwicklungsabweichungen und die Entwicklung von Interventionsmég-
lichkeiten stellt dabei einen Schwerpunkt heilpAdagogischen Arbeitens dar, der in der pra-
natalen Diagnostik meines Erachtens besonders fruchtbar gemacht werden kann. In der
gegenwartigen Beratungslandschaft fehlen Heilpddagogen und Heilpddagoginnen fast
vollig. Aufgrund der multiperspektivischen Anlage des Faches und ihres interdisziplinar
zusammengesetzten Facherkanons vermag sie die Praxis der Beratung, Begleitung und
Unterstiitzung im Kontext pranataler Diagnostik durch ihre heilpAdagogische Fachkompe-
tenz inhaltlich zu bereichern, vor allem, wenn das fachspezifische Wissen durch therapeu-
tische und beraterische Zusatzqualifikationen erganzt werden kann (vgl. Baldus 2006, S.
321 ff.). Durch die Verortung der heilpddagogischen Begleitung im klinischen Setting kann
sie als Bruckenglied zwischen medizinischem und psychosozialem Sektor fungieren und
der Schnittstellenproblematik entgegenwirken. Dadurch kann die Kontinuitéat von professi-
onellen Hilfsangeboten fur Eltern mit einem auffalligen préanataldiagnostischen Befund be-

fordert werden. Die besondere Chance heilpddagogischer Begleitung liegt in der Frucht-
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barmachung ihrer doppelten ,Perspektive auf die Lebenssituation von Menschen mit Be-
hinderung einerseits und auf die Lebenssituation derer, die mit ihnen zusammenleben an-
dererseits* (Baldus 2006, S. 321). In einem Handlungsfeld, in dem die dargestellten ambi-
valenten und widersprtchlichen Haltungen, Einstellungen und Informationen zum Phéano-
men der Behinderung einen, wie gezeigt, hohen Wirkungsgrad haben, muss heilpadago-
gische Fachkompetenz einbezogen werden. Aufgrund ihrer multiperspektivischen Anlage
vermag sie es, die Beratungspraxis mit ihrer heilpadagogischen Fachkompetenz zu berei-

chern.

Gegenstand der vorliegenden Arbeit war die Betrachtung heilpddagogischer Interventi-
onsmoglichkeiten nach Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Mal3nahmen. Die Inter-
vention von Heilpadagogen und Heilpddagoginnen im Handlungsfeld der Pranataldia-
gnostik sollte sich jedoch nicht auf den Zeitpunkt nach der Inanspruchnahme der entspre-
chenden Methoden beschranken. Heilpddagogische Erfahrungen und Erkenntnisse soll-
ten betroffenen Eltern schon im Vorfeld der Diagnostik zuganglich sein, wenn sie sich mit
der Mdglichkeit der Inanspruchnahme vorgeburtlicher Untersuchungen, ihren Folgen und
Grenzen auseinandersetzen. Dariber hinaus ist es weiterhin eine wichtige Aufgabe der
heilpddagogischen Fachdisziplin, die medizinische und gesellschaftliche Praxis der Pra-
nataldiagnostik kritisch zu hinterfragen, ihre Erkenntnisse und Reflexionsebenen in den
gesellschaftlichen Diskurs einzubringen und durch Forschungsarbeiten zum Themenfeld
weiter zu fundieren. Nicht zuletzt dadurch kann sie sich weiter fir die Belange und Inte-
ressen von Menschen mit einer Behinderung und deren Angehoérige einsetzen und auf

eine breitere Akzeptanz und soziale Integration hinwirken.
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