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Vorwort

,Als Johanna mit 33 Jahren Uber-
raschend schwanger wurde, war
die Freude groB. Doch nach einigen
Wochen triibten Unsicherheit und
Angst die Freude. Bei einer Ultra-
schalluntersuchung im 5. Monat
stellte ein Spezialist bei ihrem Kind
so genannte ,Auffalligkeiten” fest.
Er sagte zu ihr: ,Die Nackenfalte ist
zu dick! Und die Nase zu klein! Sie
muissen jetzt zu einer Fruchtwas-
serpunktion ins Krankenhaus“. So-
wohl eine verbreiterte Nackenfalte
als auch ein zu kurzes Nasenbein
gelten als Hinweise auf eine Chro-
mosomenstdrung, vor allem auf
das Down-Syndrom. Dieser Eingriff
allerdings ist nicht risikoarm: bei
0,5-1% aller Falle kommt es zu ei-
ner Fehlgeburt. Johanna war daher
schnell klar, dass ein solcher Eingriff
fur sie nicht in Frage kam. Sie wollte
das Kind, so oder so! Was héatte ihr
da eine Diagnose gebracht? Den-
noch lieB Johanna die Angst nicht
mehr los. Statt ,,guter Hoffnung“ zu
sein, wie man friher sagte, fragte
sie sich immer wieder: ,,Wird mein
Kind behindert sein - oder nicht?“
Vor allem ihr damaliger Mann hat
Panik gemacht. ,,Wie sollen wir es
schaffen, wenn unser Kind behin-
dert sein wird?!“

Johanna wurde ihre Sorgen nicht
los, bis sie ihren Sohn in den Armen
hielt - ein vollig gesundes Baby.
Leider hat ihr der ganze Stress die
Schwangerschaft verdorben. Heute
ist Lukas 4 Jahre alt, ein begabtes,
aufgewecktes Kind. ,Vielleicht ist er
etwas speziell“, sagt seine Mutter,
»ja, und seine Nase ist in der Tat et-
was klein!*

Pranataldiagnostische Untersu-
chungen werden heute routine-
méaBig vom Arzt beinahe mit jeder
Schwangeren durchgefiihrt. Die
wenigsten machen sich klar, dass
es sich dabei um die systematische
Suche nach Krankheiten und Be-
hinderungen handelt, obwohl die

wenigsten Krankheiten und Fehlbil-
dungen vor der Geburt therapierbar
sind. Junge Mutter lassen ihr Kind
bereits in der friihen Schwanger-
schaft durchchecken, éltere Frauen
mit einem erhéhten Risiko und oft
groBem Kinderwunsch ebenfalls.
Beide werden durch die Ergebnisse
der Pranataldiagnostik vor schwer-
wiegende Entscheidungen gestellt.

Die pranatale Diagnostik hat sich
in den letzten Jahren permanent
weiterentwickelt:  Arzte  kénnen
heute immer genauere Angaben
Uber ungeborene Kinder machen.
Doch nicht immer sind die Untersu-
chungen frei von Risiken und nicht
immer sind die Diagnosen richtig.
Viele Untersuchungen berechnen
lediglich die Wahrscheinlichkeit
und kénnen keine Behinderung mit
100% Sicherheit diagnostizieren.

Die Ausstellung ,Hauptsache ge-
sund?“ zeichnet ein Geflhlsbild von
Schwangerschaft heute. Sie macht
splrbar, dass die Problematik der
préanatalen Diagnostik nicht priméar
in der Welt von Universitdten und
Kliniken spielt, sondern tief eingreift
in die Denk- und Lebenswelt von
Menschen. Es gehért zum Grund-
gedanken der Ausstellung, die
Besucher nicht prim&r mit Fachin-
formationen zu bedienen, sondern
einen bewussten Einstieg Uber die
Gefuhlswelten zu wéahlen. Erst in
zweiter Instanz - stehen dann In-
formationen zur Verfiigung, kann
das erlduternde Gesprach gesucht
werden.

Uber die starke Identifikation mit
Betroffenen bietet die Ausstellung
die Mdglichkeit, einen eigenen
Standpunkt zum Thema pranatale
Diagnostik zu entwickeln. Sie bringt
Ausschnitte aus ganz konkreten
Lebensgeschichten ins Bewusst-
sein. Welche Chancen und welche
Risiken birgt die Pranatale Dia-



gnostik? Kann oder gar muss ich
mich gegen alles absichern, oder
habe ich als Schwangere auch das
Recht auf Nichtwissen, um nicht in
schwierige, fast Ubermenschliche
Entscheidungssituationen gebracht
zu werden?

In kurzen, intensiven und offen ge-
haltenen Texten und ausdrucks-
starken Portrats bietet die Ausstel-
lung die Moglichkeit, Gedanken,
Wahrnehmungen und Geflihle von
Frauen und Mannern wahrend der
Schwangerschaft zu begleiten. Die
angerissenen Situationen laden ein,
weiterzudenken: Freude und Hoff-
nung, Trauer und Angst - die Am-
bivalenz einer méglichen Entschei-
dung kann erahnt werden!

Eine entsprechende Bewusstseins-
bildung fir prénataldiagnostische
Fragestellungen und eine Ausei-
nandersetzung mit Werthaltungen
in Bezug auf ein Leben mit Behin-
derung sollte bestenfalls bereits
vor und unabhangig von einer
Schwangerschaft angeregt werden,
z. B. durch eine Thematisierung im
Schulunterricht und an auBerschu-
lischen Lern- und Bildungsorten.
Beim Thema Pranataldiagnostik

gibt es keine pauschalen Antwor-
ten. Aber es gibt Perspektiven, Gber
die es sich lohnt, friihzeitig nachzu-
denken.

Der Sensibilisierung des gesell-
schaftlichen Bewusstseins fir die
Thematik durch entsprechende Of-
fentlichkeitsarbeit, wie z. B. dieses
Handbuch, kommt eine groBe Be-
deutung zu. Schulen, Jugendar-
beit und Erwachsenenbildung sind
heutzutage besonders gefordert,
sich der Frage der Menschenwiirde
am Anfang des Lebens zuzuwen-
den.

Erst die gesellschaftliche Akzep-
tanz liefert den notwendigen Rah-
men, dass Menschen mit Behinde-
rung und einem scheinbar ,nicht
- perfekten - Leben” akzeptiert und
willkommen sind.

Ich hoffe, dass Sie dieses Handbuch
far Ihre Arbeit mit jungen Menschen
gewinnbringend nutzen kdénnen!

Johannes Bocker,
Di6zesan-Caritasdirektor
Rottenburg-Stuttgart



Die Ausstellung:
Technik und Aufbau

Die Ausstellung besteht
aus verschiedenen Ele-
menten, die benutzer-
freundlich verpackt, ein-
fach aufzubauen und mit
einen PKW leicht zu trans-

portieren sind.

Die Ausstellung besteht aus zehn
Roll-up-Displays, die sich nach
dem Prinzip einer Dia-Leinwand
schnell und einfach aufziehen und
arretieren lassen.

Das Roll Up ist wahrend des Trans-
ports in der Aluminiumkassette
geschitzt. Um das Display aufzu-
stellen, werden die Stiitzen zusam-
mengesteckt und in die Aussparung
der Aluminiumkassette eingesetzt.
Dann wird das Motiv einfach aus
der Kassette herausgezogen und
oben an der Stiutze eingehéngt. Das
ist in 30 Sekunden von einer Person
leicht zu erledigen. Geliefert werden
die Roll Up Displays in handlichen
Transporttaschen.

Zur Ausstellung gehért auch die
yZeitreise  durch die Schwan-
gerschaft”, eine groBformatige
Ubersicht lber den Ablauf einer
Schwangerschaft und der Moglich-
keiten pranataler Untersuchungs-
methoden.

Die ,Zeitreise durch die Schwan-
gerschaft” ermdglicht es, sich mit
dem Thema haptisch vertraut zu
machen: die Abbildungen sind wie
Puzzleteile zuzuordnen und in die
richtige Reihenfolge zu bringen. Die
L&sung ergibt sich aus dem festen
Halt der Puzzleeinsatze, die durch
Magneten gewéhrleistet sind. Nur
die richtige Abbildung wird vom
Magneten festgehalten.

Zum Aufbau der ,Zeitreise“ wird
eine stabile Tischflaiche 0.4. im
Mindestformat 1,60 m x 0,70 m

bendtigt. Auf diesen Tisch werden
zunéchst die beiden mit Scharnie-
ren verbundenen Stitzen aufge-
stellt, und zwar so, dass sie auf der
Grundflache ein ,W* bilden und die
Schrage der Oberseiten nach vorn
weist. Auf diese Auflageflachen
wird dann die aufgeklappte Platte
gelegt. Aussparungen an der Vor-
derseite der Stitzen verhindern ein
Abrutschen aus der Schrége.

Die an den Steingewichten befind-
lichen Stahlkabel werden durch die
an der Plattenoberseite befindlichen
Lécher gefihrt und an die Puzzle-
teile geschraubt. Die Steingewichte
sollen frei hangen und nicht an die
Tischkante stoBen. Beim Platzieren
der Gegengewichte ist auch da-
rauf zu achten, dass die Lange der
Stahlkabel ein richtiges Einsetzen
der Puzzleteile ermdglicht.

Teil der Ausstellung sind auch meh-
rere DVDs, fUr deren Abspielen ein
DVD-Player und ein Bildschirm be-
notigt werden. Fur deren Betrieb
wird ein elektrischer Anschluss und
ggf. ein weiterer Tisch bendtigt.



Aufbaumaoglichkeiten

Drei Vorschléage
zum Aufbau der Ausstellung
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Die Ausstellung

Bewusst wahlen wir mit dieser
Ausstellung den  Einstieg visu-
ell Uber die Gefiuhlswelten und
schaffen dadurch die Grundlage,
durch die angerissenen Situationen
in einem nachsten Schritt weiterzu-
denken, Informationen zur Verfl-
gung zu stellen und das Gesprach

in der Gruppe zu suchen.

Ausstellungsorte:

Die Wanderausstellung ,,Hauptsa-
che gesund?“ zur prénatalen Dia-
gnostik schafft einen emotionalper-
sénlichen Zugang zum Thema und
eignet sich besonders flr den Ein-
satz in der Schule oder Gemeinde,
verbunden mit begleitendenVeran-
staltungen, wie einer Projektwo-
che oder Vortragsreiheund im Fo-
yer eines Caritas-Zentrums, eines
Krankenhauses oder der Universi-
tat, im Rahmen eines Kongresses
oder einer Fachtagung.

Weitere fachliche und organisa-
torische Informationen s. beilie-
genden Flyer!

Alles wird anders.




Mein Arzt will eine Fruchtwasser-
untersuchung machen lassen.
Aber meine Freundin sagt, dann konnte es
eine Feblgeburt geben.
Mein Arzt meint, das Risiko gebt gegen Null.
Ich bin erst mal beim Nein geblieben.
Jetzt muss ich noch mal nachdenken

und mit anderen dariiber reden.

Ich bin 38 und Musiktherapeutin.

Mein Mann freut sich wabnsinnig auf unser Kind.
Am Ultraschall haben wir schon seinen
Herzschlag gesehen und Kopf, Arme und Beine.
Hier ist das Foto.
Ich schaue es mir immer wieder an:

Das ist unser Kind, denke ich dann!




Ich mache mir immer klar, was ich will. Was sollte ich denn tun.

Ich wollte jetzt das Kind. Ich wollte aufwachen aus dem Albtraum.
Aber nicht so eins. Die Zeit zuriickdreben: Ein Eingriff,
Will ich jetzt abtreiben? den ich dann einfach vergesse.

Aber es ist wie eine Geburt.

Das ist das Schlimmiste: es ist wie eine Geburt.




Wir nebmen dich so wie du bist.

Sie hat es unbedingt gewollt.
Die Ergebnisse waren ibr egal.
Ich war dagegen, ich hdtte es nicht
zur Welt gebracht.
Aber gesagt habe ich nichis.
Gott sei Dank.




Gestern noch habe ich sie reden horen Es bewegt sich.

auf der StrafSe: So ein Kind. Dein Fuf8 gegen meine Bauchdecke.

So was muss doch heute nicht mebr sein. Ich spiire, wie du lebst.




Drei Wochen Achterbabn nach dem ersten Test.
Auf und Ab.
Ja und Nein.
Und jetzt: Du bist gesund.

Wie nabe war ich, Dich aufzugeben.




Zusatzmaterial

»Zeitreise durch die Schwanger-
schaft

Die ,Zeitreise durch die Schwan-
gerschaft” bietet die Mdoglichkeit,
sich dem Thema Schwangerschaft
und pranatale Diagnostik haptisch
zu ndhern. Diese Installation ist Be-
standteil der Ausstellung ,,Hauptsa-
che gesund?“

Filmclip

selbst.bestimmt.leben

Eine Begleit DVD enthalt einen Film-

clip zum Thema Leben mit Behin-

derung, in dem deutlich wird, dass
selbstbestimmtes Leben mit

Behinderung in der Gesell-

schaft, und nicht am Rande

der Gesellschaft mdéglich

ist. Dieser Filmclip liegt

dem Handbuch bei!

zur Ausstellung

»Er sollte sterben, doch Tim
lebt.“

Der Film ,Er sollte sterben, doch
Tim lebt” erzahlt vom siebenjihri-
gen mehrfach behinderten Tim. Die
Dokumentation gibt Einblick in zwei
gesellschaftliche Tabubereiche. Sie
beschreibt den Entscheidungsweg

1\..

“‘ﬂ

Er sollte sterben,
doch Tim lebt

Eine Abtreibung und ihre Felgen e

und die Schritte zu einer Spétab-
treibung und den Alltag einer Fa-
milie mit einem behinderten Kind.
Dieser Film ist nicht Bestandteil
des Handbuchs, kann aber Uber
das Katholische Filmwerk oder ei-
nen medienpadagogischen Verleih
bezogen werden.



Kurzuberblick

Handbuch

Im Rahmen der Ausstellung ,,Haupt-
sache gesund?“ wurde dieses
Handbuch konzipiert, das auch un-
abhangig von der Ausstellung in der
padagogischen Arbeit genutzt wer-
den kann. Es liefert umfangreiche
Informationen und Materialien zur
Reflexion der Themen prénatale Di-
agnostik, Schwangerschaftkonflikt,
Leben mit einem Kind mit Behinde-
rung und Leben mit Behinderung.

In 3 Themenbldcken gibt es weiter-
fuhrende Informationen, Arbeitsma-
terialien und Impulsfragen, die zur
Diskussion anregen.

Die prénatale Diagnostik vor und
nach Befund, Schwangerschaftsab-
bruch und Leben mit Behinderung
werden thematisch aufbereitet und
durch konkrete methodische Vor-
schldge, die die Themen vertiefen
und die Jugendlichen dazu beféhi-
gen, einen eigenen Standpunkt zu
beziehen, ergénzt. Diese sind durch
ein ,M* gekennzeichnet.

Ziel ist die:

Vermittlung von Informati-
onen.

Sensibilisierung fir eine diffe-
renzierte und problemorien-
tierte Betrachtungsweise und
Bewertung

Motivation fir Jugendliche
und junge Erwachsene Kklar
Position zu beziehen.
Entfaltung des Begriffes
~Wirde des Menschen“.Da-
mit soll dem Wert des Lebens
mit Behinderung verstarkt
Geltung verschafft werden.
Information Uber Beratungs-
- und Unterstitzungssysteme
und -strukturen

Zielgruppen:

Schilerlnnen von

Realschule

und Gymnasium (ab Jahrgangs-
stufe 10), berufliche Schule, Fach-
schule, Jugendliche in der au-
Berschulischen Jugendbildung,

Jugendhilfe,
von

Teilnehmerlnnen
Fortbildung im padago-

gischen Bereich, Schwangeren-
beratung,

Féacherzuordnung:
Religion, Ethik, Sozialkunde







Definition

Als Prénataldiagnostik werden spe-
zielle Untersuchungen bezeichnet,
die Uber die normalen, laut Mutter-
pass vorgesehenen Vorsorgeunter-
suchungen hinausgehen. Sie zielen
vor allem darauf ab, beim Ungebore-
nen Chromosomenabweichungen,
Fehlbildungen und erblich bedingte
Erkrankungen festzustellen. Die
Grenzen zwischen Vorsorgeunter-
suchungen und Pranataldiagnostik
sind oftmals flieBend.

(Quelle: BzgA)

Modglichkeiten und Grenzen der
Pranataldiagnostik

Maglichkeiten:

B Risikoeinschatzung

B Diagnose bestimmter Erkran-
kungen und Behinderungen

B Diagnose von Chromosomen-
abweichungen

B Beruhigung

B Informationsgewinn

Grenzen der PND

B begrenzte Therapiemdglichkeit

B bedingte Aussagen Uber
Schweregrad und Auspragung
von Krankheiten oder Behinde-

rungen
B Fehldiagnosen mdglich
B Fehlgeburtsrisiko

B keine Garantie fir ein gesun-
des Kind

Methoden der pranatalen Dia-
gnostik

Man unterscheidet in der vorge-
burtlichen Diagnostik zwischen
nicht-invasiven (schonende) und
invasiven (Haut durchtrennenden)
Verfahren.

Nicht-invasive Untersuchung:

Sonographie (Ultraschalluntersu-
chungen)

Neben den Untersuchungen im
Rahmen der Schwangerschafts-
vorsorge kann Ultraschall auch zur
Suche nach Fehlbildungen und zur
Vorbereitung und Uberwachung
anderer pranataldiagnostischer Un-
tersuchungen verwendet werden.
So gehdren beispielsweise zur
allgemeinen  Schwangerschafts-
vorsorge drei Ultraschalluntersu-
chungen: Sie dienen dazu, das Sta-
dium der Schwangerschaft und den
voraussichtlichen Geburtstermin zu
ermitteln, das Wachstum des Unge-
borenen und die Entwicklung seiner
Organe zu beobachten und im Hin-
blick auf die Geburt die Kindslage
im Mutterleib festzustellen. Bei der
Ultraschalluntersuchung  kdnnen
aber unter anderem auch Hinweise
auf einen Neuralrohrdefekt oder ein
Down-Syndrom festgestellt wer-
den.

Invasive Untersuchung:

Chorionzottenbiopsie (Punktion
der Mutterkuchenzellen)

Unter Ultraschallkontrolle wird die
Bauchdecke der Schwangeren mit
einer Hohlnadel durchstochen, um
aus dem sich bildenden Mutterku-
chen Gewebe zu entnehmen. Die
so gewonnenen Zellen werden im
Labor entweder direkt untersucht,
oder es wird eine Zellkultur ange-
legt, um weitergehende Untersu-
chungen zu ermdglichen.

Der geeignete Zeitpunkt fur eine
Chorionzottenbiopsie ist zwischen
der 10. und 12. Schwangerschafts-
woche. Es dauert etwa einen bis
acht Tage, bis die ersten Ergeb-
nisse vorliegen. Muss eine Lang-
zeitkultur angelegt werden, weil die
erste Untersuchung unklare Be-
funde erbracht hat, so ist mit einer

Wartezeit von etwa zwei Wochen zu
rechnen.

Es lassen sich dabei Chromoso-
menabweichungen, Muskel- und
Stoffwechselerkrankungen feststel-
len. Das Risiko eine Fehlgeburt zu
erleiden, liegt 0,5 - 1 Prozent héher
als das natlrliche Fehlgeburtsrisi-
ko (3-5 Prozent) in diesen friihen
Schwangerschaftswochen.

Amniozentese
untersuchung)
Unter Ultraschallkontrolle  wird
durch die Bauchdecke hindurch
eine Hohlnadel in die Fruchtblase
gefuihrt. Es werden etwa 15 bis 20
Milliliter Fruchtwasser mit darin be-

(Fruchtwasser-

findlichen Zellen des ungeborenen
Kindes entnommen. Die lebenden
Zellen werden bis zur Zellteilung
kultiviert und dann die Anzahl und
Struktur der Chromosomen unter-
sucht. Darliber hinaus kénnen be-
stimmte EiweiBwerte ermittelt und
eine DNA-Analyse durchgefihrt
werden. Nach Anzilichtung der Zel-
len und Isolation der Chromosomen
lassen sich Chromosomenabwei-
chungen, Neuralrohrdefekte, Mus-
kel- und Stoffwechselerkrankungen
feststellen.

Die Fruchtwasseruntersuchung
wird zwischen der 14. und der 20.
Schwangerschaftswoche durchge-
fuhrt. Die Ergebnisse liegen nach



zwei Wochen vor. Es ist auch ein
Schnelltest mdglich, mit dem die
Anzahl der Chromosomen 13, 18
und 21 und der Geschlechtschro-
mosomen des Kindes ermittelt wird.
Die Ergebnisse dieses Tests liegen
nach einem Tag vor; sie sollten je-
doch immer Uberprift werden.

Das allgemeine Fehlgeburtsrisi-
ko liegt bei einer Fruchtwasser-
untersuchung 0,5-1 Prozent Uber
dem nattrlichen Fehlgeburtsrisiko
(1 Prozent) in dieser Schwanger-
schaftszeit.

Cordozentese
(Nabelschnurpunktion)

Mit einem Einstich durch die Bauch-
decke der Schwangeren wird kind-
liches Blut aus der Nabelschnur
entnommen und im Labor unter-
sucht. Der korrekte Sitz der Nadel
wird dabei stédndig per Ultraschall
kontrolliert.

Die Untersuchung des kindlichen
Blutes wird vor allem bei Verdacht
auf eine Infektion des Ungeborenen
oder bei einer Rhesus-Unvertrag-
lichkeit durchgefiihrt. Méglich ist
auch die Suche nach diagnostizier-
baren Erbkrankheiten nach einer
genetischen Beratung. AuBerdem
dient das Verfahren dazu, unklare
Befunde nach einer Fruchtwasser-
untersuchung zu Uberprifen.

Die Nabelschnurpunktion wird ab
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der 16. Schwangerschaftswoche
durchgefiihrt; die Ergebnisse der
Blutuntersuchung liegen nach etwa
zwei bis vier Tagen vor. Das Fehl-
geburtsrisiko liegt bei ca. einem
Prozent.

Wie bei einer Fruchtwasserunter-
suchung kénnen bei dieser Blutun-
tersuchung vererbbare Krankheiten
und Behinderungen sowie Chromo-
somenabweichungen festgestellt
werden. Auch eine Blutarmut beim
Kind als Folge einer Rhesus-Unver-
traglichkeit kann diagnostiziert wer-
den. In diesem Fall kann das Kind
Uber die NabelschnurgefaBe eine
Bluttransfusion erhalten. Wird eine
Infektion des Ungeborenen bei-
spielsweise mit Rételn festgestellt,
ist eine Therapie mdglich, indem
der Schwangeren entsprechende
Medikamente verabreicht werden.

Es ist notwendig, dass die behan-
delnden Arzte die Schwangere vor
Inanspruchnahme von pranataler
Diagnostik Uber die Risiken und
Grenzen und Uber mdgliche phy-
sische und psychische Konse-
quenzen aufklaren. Prénataldia-

o 'I-"nrn.mlﬂl, die mij

Ty rdat

foesie

gnostik kann nur ein begrenztes
Spektrum an Erkrankungen fest-
stellen. Sie stellt keine Therapie
dar.

FUr weiterflihrende Fragen und bei
positivem Befund, sollte Frauen und
Paaren neben dem medizinischen
auch ein psychosoziales Bera-
tungsangebot zur Verfiigung ste-
hen und auf Begleitung des Paares
Uber die Schwangerschaft hinaus
hingewiesen werden. Seit dem Ge-
setzesbeschluss des Deutschen
Bundestages vom 22. Mai 2009 zur
Anderung des Schwangerschafts-
konfliktgesetzes sind Mediziner zu
einem Hinweis auf psychosoziale
Beratungsangebote  verpflichtet.
Eine Adressliste der Katholischen
Schwangerschaftsberatungsstellen
der Dibzese Rottenburg-Stuttgart
finden Sie im Anhang.



~EIne schwierige
Schwangerschaft®

Ein Beispiel von pranataler
Diagnostik, das nach-
denklich stimmt.

Felix Luca, geboren,
Markerchromosom 22

im Fruchtwasser und im

Nabelschnurblut

Als unser groBer Sohn Niklas ein
Jahr alt wurde, kam bei uns der
Wunsch nach einem zweiten Kind
auf. Aufgrund unseres Alters, ich
war da 37 Jahre und mein Mann 40
Jahre, wollten wir uns auch nicht
mehr so viel Zeit damit lassen. (...)
Und schon nach 3 Ubungsmona-
ten war ich wieder schwanger und
hielt am 24.12.2002 den positiven
Test in den Handen. (...) Als erfah-
rene Mutter ging ich diesmal erst
zur Frauenérztin als man sicher
den Herzschlag sehen konnte. (...)
Heute muss ich sagen, dass ich
eigentlich von Anfang an ein gutes
Geflhl hatte und mir kaum Sorgen
machte (...) Nun war ich kurz vor
meinem 38. Geburtstag und ohne
groB3 nachzudenken, haben wir uns
fur eine Fruchtwasseruntersuchung
(FU) entschieden.

Naiv wie wir waren, haben wir ge-
dacht, dass wir kein behindertes
Kind wollen, vor allen Dingen um
Niklas willen und uns eine FU dazu
die Gewissheit gibt.

In der 15. Schwangerschaftswoche
wurde die FU in der Pranatal-Pra-
xis durchgefuhrt, die schon Niklas
Feinultraschall gemacht haben.
Klar war ich nervés vorher. Der Arzt
hat zuerst ein Feinultraschall ge-
macht, das super war und er dann
auch meinte, dass das schon mehr
als die halbe Miete wére. Der Ein-
griff an sich war unangenehm aber
nicht schmerzhaft. Wir haben uns
fir einen Schnelltest entschieden,
dessen Ergebnis wir schon nach
6 Stunden bekamen. Es wird wie-
der ein Junge und Trisomie 13, 18
und 21 liegen nicht vor. Damit war

das Kapitel fur uns erledigt und wir
waren ja sowieso optimistisch. Aus
dem Grund hatten wir auch unseren
Urlaub 2 Wochen nach dem Termin
gelegt. Man sagte uns noch, dass
man das Ergebnis so nach 12-14
Tagen bekdme und nur, wenn es ein
positiver Bescheid wére. Aber nach
dem Schnelltest war das Kapitel FU
fur uns erledigt und die Urlaubsvor-
bereitungen fingen an.

(...) Da an dem Freitag, genau 14
Tage nach der FU, noch kein Brief
im Briefkasten war, habe ich mir ge-
dacht, dass ich halt mal kurz anrufe
und frage, ob der Brief schon raus-
gegangen ware, da wir ja morgen in
den Urlaub fliegen wirden. Als die
Dame am Telefon aber so komisch
reagierte und meinte, dass sie mich
mal zur Arztin verbinden wiirde, gin-
gen bei mir die ersten Alarmglocken
an. Die Arztin druckste erst mal rum
und meinte, dass sie uns aber ger-
ne am Montag sehen wolle und, ob
man den Urlaub verschieben kénne.
So recht mit der Sprache wollte sie
zuerst nicht rausriicken. Auf mein
Nachbohren hin, sagte sie, dass
man in 20% der Zellen ein noch
unidentifiziertes Chromosomenteil
gefunden hétte, ein sogenanntes
Markerchromosom. Ob sie noch
was erklart hat, weiB ich nicht mehr,
denn in dem Moment habe ich nur
noch wenig mitbekommen und
hatte das Geflhl, dass ich in ein
groBes Loch gefallen bin. Danach
habe ich erst mal alle Kraft verloren
und nur noch geweint. Alles war so
unwirklich und ich wollte nur noch
aus diesem Albtraum aufwachen.
Mein Mann kam nach Hause und



dann haben wir erst mal im Inter-
net nach Informationen gesucht,
da wir ja Uberhaupt nicht wussten,
was der Befund besagt. Die Fund-
stellen waren spaérlich und entwe-
der véllig entmutigend oder nicht
Ubertragbar. Eins haben wir aber
ganz schnell herausgefunden. Im
Falle eines Markerchromosom ist
die Graustufe der pranatalen Dia-
gnostik erreicht und niemand kann
wissen, was passiert.

Das Wochenende war die Holle! Wir
waren so unendlichtraurigund diese
Ungewissheit war fast unertraglich.
Am Montag hatten wir dann einen
Termin bei der Humangenetikerin,
mit der ich am Freitag telefoniert
hatte. Sie hat uns versucht, alles zu
erkldren. (...) Sie schlug uns dann
vor, in der 19. Schwangerschafts-
woche eine Nabelschnurblutent-
nahme zu machen, da es auch sein
kédnnte, dass sich das Markerchro-
mosom nur in den Amniozellen be-
fande und nicht im Blut, was auch
wiederum sehr positiv wére. Das
Risiko fir das Kind sei bei einer Na-
belschnurblutentnahme auch nicht
viel hoher als bei der Fruchtwasse-
runtersuchung, aber man kénne es
friihestens in der 19. Woche durch-
fihren. Dann sagte sie uns noch,
dass wir aber auch aufgrund des
Befundes eine Abtreibung ohne
weitere Untersuchungen durchfih-
ren kénnten. Dieser Gedanke war
uns bisher ganz und gar zuwider
und ich sagte ihr auch sofort, dass
ich das nicht wolle, denn wir wur-
den uns nicht so einfach geschla-
gen geben. Dieses Thema hatten
wir auch nach dem Telefonat am

Freitag nicht mal andiskutiert und
ich hatte auch sofort das Bedirfnis
mein Kind und mich zu beschut-
zen. Da Felix ja schon seit der 14.
Woche flr mich fuhlbar war und ich
im Feinultraschall ein putzmunteres
Kerlchen gesehen habe, wollte ich
mich nicht mal mit dem Gedanken
beschéftigen, ihn herzugeben. Und
doch hat die Arztin in meinem Kopf
eine Pflanze geséat, die pldtzlich
da war. Wére dies wirklich der ein-
fachere Weg? Aber was dann? Ver-
suchen wir es erneut und vielleicht
mit dem gleichen Ergebnis? Kann
ich mein Wunschkind einfach auf-
geben, nur weil die Chromosomen
nicht alle in Reih und Glied sind?
Was aber ist, wenn wir ein schwer
behindertes Kind bekommen, was
wird aus Niklas und was aus uns?
(...) Unsere Eltern konnten am we-
nigsten mit der Diagnose anfangen
und meine Mutter hat uns vorsich-
tig zu verstehen gegeben, dass es
wohl besser wére, das Kind nicht
zu bekommen. Dies hat mir sehr
weh getan, denn flr mich war wich-
tig, an das Kind zu glauben und mit
uns zu hoffen. (...)

In der Zwischenzeit sind wir bei un-
seren Recherchen auf die Seiten
von LEONA gestoBen. Dort fan-
den wir neben Erfahrungsberichten
auch eine Mailadresse, an die man
sich in unserer Situation wenden
konnte. Da ich nach jedem Stroh-
halm gegriffen habe, habe ich mich
an die Adresse gewandt und eine
sehr nette Frau, die ein Kind mit
Trisomie 13 hatte, hat auch sofort
geantwortet. In der folgenden Zeit
haben wir lange telefoniert und mir

hat es gut getan, einfach mit jeman-
dem zu reden, der wei3, was wir
gerade durchmachen und versucht
uns mit Informationen zu helfen.

(-.) In der 19. SSW wurde dann die
Nabelschnurpunktion  angesetzt.
(...) Das Ergebnis lag diesmal re-
lativ schnell vor und war weder
gut noch sehr schlecht. In ca. 3%
der Blutzellen lieB sich der Marker
nachweisen. Was nun? Alle Chan-
cen sind nicht wirklich eingetroffen.
Wie sollen wir uns jetzt entschei-
den? Wollen wir das Risiko einge-
hen und ggf. ein behindertes Kind
haben. Sollen wir ein Kind, das laut
Ultraschall gesund ist, abtreiben?
Unsere Gedanken drehten sich im-
mer wieder im Kreise. Mit Hilfe von
LEONA und meinen Recherchen im
Internet hatten wir eine Menge an
Informationen zusammengetragen.
(-..) So langsam lief uns die Zeit da-
von und wir mussten eine Entschei-
dung treffen. Zuerst einmal haben
wir dem Kind einen Namen gege-
ben, denn egal, was noch passiert,
es ist unser Kind, das einen Namen
braucht. Felix, der Glickliche, sollte
es sein! Nach langen Gesprachen
mit meinem Mann haben wir uns
entschieden, dass wir das Angebot,
dass noch mal ein eingehender Ul-
traschall gemacht wird, annehmen.
Und wenn damit alles in Ordnung
ist, werden wir unseren Felix be-
kommen.

Wir sind dann mit all unseren Un-
terlagen, die sowohl Symptome
als auch Fallbeschreibungen en-
thielten, zu unserem Feinultraschall
gefahren. Mir kam es vor als wenn
wir zu Felix letzter Gerichtsverhand-



lung fuhren und es hat mir groBe
Angst gemacht. Der Gyn&kologe
und die Humangenetikerin haben
sich viel Zeit flir uns genommen.

(...) Der Ultraschall war wieder super
und unser Felix war alles andere als
zu klein, alle Wachstumsparameter
lagen eher an der oberen Linie. Wir
sind jedes kleinste Symptom, sofern
maoglich, durchgegangen und der
Arzt hat nichts davon gefunden. Ich
habe gemerkt, wie ich mich dann
beim Ultraschall entspannt habe,
weil ich ja wusste, dass Felix leben
wird. Zum ersten Mal seit dem Tele-
fonat, wo wir die Diagnose bekom-
men haben, war ich glicklich. Wir

haben dann noch mal einen Termin
far die 26. SSW zur Kontrolle ver-
einbart, der auch genauso klasse
ausfiel wie alle anderen Ultraschalls
vorher.

Der Rest der Schwangerschaft war
zumeist schén. Es gab sicher im-
mer mal wieder distere Momente,
wo ich Angst vor dem Ende hatte
und zweifelte, dass alles gut geht.
Diese Momente gingen aber wieder
vorbei.

Als ich wusste, dass ich mit Felix
schwanger war, habe ich mir eine
natlrliche Schwangerschaft und
eine ambulante Geburt gewtinscht.

Ich wollte eigentlich nur die nétig-
sten Termine bei der Frauenérztin
machen und die restlichen Vor-
sorgetermine bei meiner Hebam-
me vornehmen lassen. Nach der
Diagnose und den unzé&hligen Un-
tersuchungen war das nicht mehr
moglich. Was aber ist mit der Ge-
burt? Gehe ich in eine Krankenhaus,
die eine tolle Kinderklinik haben und
sage vorher, was mit Felix ist. Meine
Frauenérztin war deutlich dafir. Ich
habe dann mit meiner Nachsorge-
hebamme aus der ersten Schwan-
gerschaft Kontakt aufgenommen
und ihr die Situation erlautert. Sie
arbeitet im Krankenhaus hier im Ort,
die keine Kinderklinik haben, dafir



aber eine schone Geburtsstation.
Sie hat mir dann angeboten, dass
sie das Ganze mit dem Chefarzt be-
spricht und dann wirden wir weiter
sehen. Der Chefarzt war unserem
Vorhaben der natlrlichen Geburt
gegeniiber sehr aufgeschlossen.

(...)Mittlerweile war ich in der 33.
Woche und mir ging es super gut.
Am 12.7. waren wir von Freunden
auf ein Kindergartenfest eingela-
den. Nachdem ich morgens die
Wohnung auf Vordermann gebracht
hatte, habe ich mich noch ein biss-
chen hingelegt, denn irgendwie war
mir komisch. (...) Nachdem wir wie-
der zu Hause waren, wurden die
Schmerzen schlimmer und mein
Mann hat mich dann zur Sicherheit
ins Krankenhaus gefahren.

Dort wurde es dann sehr schnell
hektisch, da der Muttermund be-
reits 3 cm auf war. (...) Dann ging
alles ganz schnell und um 23:44
Uhr war unser Sohn mit einem wi-
tenden Schrei auf der Welt. Ich glau-
be, dass der Schrei das Schonste
war, was ich jemals gehért habe,
denn wer schreit, atmet auch. Fe-
lix wurde dann von dem bereitste-
henden Kinderarzt grindlich unter-
sucht. Und weil er so schon stabil
war, durfte ich ihn auch kurz sehen
und an meiner Wange spuren. Er
war so wunderwunderschén und
ich trotz aller Aufregung sehr gltick-
lich. Wir haben der Kinderklinik ge-
genulber kein Wort Uber die Befunde
verloren. Zum einen waren wir uns
sicher, dass ein Friihchen sowieso
eingehend untersucht wird und zum
anderen wollten wir nicht, dass aus

unserem Felix eine Labormaus wird
und medizinisch Uberflissige Un-
tersuchungen gemacht werden.

(...) Fir meinen GroBen war das
eine schwere Zeit und es hat mir je-
des Mal das Herz zerrissen, ihn so
traurig zu sehen, dass seine Mama
plétzlich im Krankenhaus lag und er
nicht zum Baby durfte, so dass er
das alles kaum verstanden hat. So
glicklich ich tber Felix war, so trau-
rig haben mich doch manchmal die
Geburtsumstédnde gemacht. Nach
der schwierigen Schwangerschaft
hatte ich mir so sehr eine schéne
Geburt und einen schonen Start
fur uns alle gewtnscht. Heute, mit
ein bisschen Abstand, ist da im-
mer noch ein Hauch von Bedauern.
Aber viel wichtiger ist, dass alles so
gut gelaufen ist.

Felix ist heute zehn Monate und ein
total siiBes Kerlchen. Er lacht viel
und nichts deutet auf eine Behinde-
rung hin. (...) Ganz doll liebt er sei-
nen Bruder und strahlt ihn am lieb-
sten den ganzen Tag an. Der liebt
seinen Felix Luca auch sehr und
mein Mann und ich sind die gltick-
lichsten Eltern der Welt.

Wir haben uns sicher durch die
Schwangerschaft und die Zeit der
Angst und Ungewissheit sehr ver-
andert. (...) Es wird bei uns kein
drittes Kind mehr geben, was aber
nichts mit der Schwangerschaft zu
tun hat. Nur, wenn ich noch mal
schwanger wére, wlrde ich keine
Fruchtwasseruntersuchung mehr
machen lassen, wenn nichts un-
auffalliges im Ultraschall auftreten

wurde. Ich habe mir sehr oft in der
Schwangerschaft gewlnscht, eben
genau diese Fruchtwasserunter-
suchung nicht gemacht zu haben.
Eine Garantie fUr ein gesundes Kind
kann man nicht bekommen und
auch die beste Pranataldiagnostik
kann dabei nicht viel leisten.

Diese Schwangerschaft hat aber
auch ihre guten Seiten, denn gera-
de gegeniber Behinderungen sind
wir einfach sensibler geworden und
wollen auch weiterhin gerne Men-
schen in einer ahnlichen Situation
Beistand und Unterstiitzung anbie-
ten.

Frank, Susanne, Niklas und Felix
(Text gekirzt, Quelle:
www.leona-ev.de)

Impulsfragen zum Text

Was bewegt die einzelnen Betei-
ligten?

Wie wirkt sich das auf die weitere
Schwangerschaft aus?

Die prénatale Diagnostik ist da,
um Sicherheit Uber die Gesund-
heit des ungeborenen Kindes zu
liefern, tragt aber auch zu Unsi-
cherheit bei,. Diskutieren Sie die-
sen Widerspruch!



M1 PND von A-Z

Diese Ubung ist in einer (Schiile-
rinnen-)Gruppe gut mdoglich Jede/
r schreibt auf ein Blatt das ABC
untereinander. AnschlieBend wird
zu jedem Buchstaben spontan ein
Wort geschrieben, das mit dem
Thema Préanataldiagnostik zu tun
hat. Das Blatt wird an die Sitznach-
barin/den Sitznachbarn weiterge-
geben, die/der 3 Worter auswahlt
und unterstreicht. Alle so unterstri-
chenen Woérter werden gesammelt.
Dies gibt die Mdéglichkeit die Be-
griffe zu diskutieren, zu erklaren, sie
erlebbar zu machen.

Z. B. Buchstabe B: Behinderung
Wer kennt Behinderung?

Wie sieht Behinderung aus?

Wie sieht Umgang mit Behinderung
aus?

Thema Anderssein, Ausgrenzung

Ziel ist es, mit dem Thema
Pranataldiagnostik emotional in
Kontakt zu kommen.

Zielgruppe: Jugendliche ab
Jahrgangsstufe 10

Zeitrahmen: 30 Minuten

Material: DIN A3 Papier oder
groéBer, dicke Stifte, evtl. Klebe-
streifen um die Plakate an die
Wand zu hangen




M2 Wissensquiz

Was wissen Sie iiber Schwanger-
schaft und vorgeburtliche Unter-
suchungen?

1. Wieviel Prozent aller schwange-
ren Frauen werden in Deutsch-
land mittlerweile als ,Risiko-
Schwangere” eingestuft?

[] 30%

[150% []75%

2. Warum lassen Frauen / Paare
vorgeburtliche Untersuchungen
durchfiihren?

Ihre Meinung:

3. Wie viele Behinderungen sind

angeboren?
[Jca5% []ca 20%
[Jca.60% []ca. 80%

4. Wie oft erbringt der Triple-Test*
einen falsch-positiven Befund,
d.h. lasst auf eine Behinderung
schlieBen, obwohl das Unge-
borene gesund ist? Wie viele
Frauen von 1000 erhalten einen
falsch-positiven Befund?

[] 10-20 []50-60 []80-100

*Eine individuelle Risikoberechnung hin-
sichtlich eines Down-Syndroms und an-
deren Behinderungen. Der Frau wird Blut
entnommen und aus diesem Blut werden
die Hormone B-HCG und Ostriol, sowie
der EiweiBstoff AFP (Alpha-Fetoprotein)
bestimmt. Diese Werte, kombiniert mit der
Altersangabe der Mutter und der Schwan-
gerschaftsdauer, nutzt ein spezielles Com-
puterprogramm zur Berechnung des per-
sonlichen Risikos fir ein Down-Syndrom.

5. Was schétzen Sie: Ist bei einer
37jéhrigen Frau das Risiko gréBer,
ein Kind mit Down-Syndrom zu be-
kommen (A) oder das Risiko groBer,
durch eine Fruchtwasseruntersu-
chung ein gesundes Kind zu verlie-
ren (B)?

[] A trifft zu [] B trifft zu

6. Was schitzen Sie: Von wie vie-
len Geburten in Deutschland
ein Kind mit Down-Syndrom
geboren wird?

1von 400
1 von 800
1 von 1000

L0

7. Kreuzen Sie an, welche Aussa-
gen lhrer Meinung nach zutref-
fen:

[] Eine statistische Risikoberech-
nung ermittelt, ob das Kind be-
hindert ist oder nicht.

[] Eine statistische Risikoberech-
nung macht keine Aussage
druber, ob ein Kind behindert
ist. Sie ist lediglich eine Berech-
nung von Wahrscheinlichkeit.

[] Einige vorgeburtliche Befunde
sind abhangig vom eingesetz-
ten Computerprogramm (z.B.
Triple-Test, Nackentranspa-
renzmessung).

[] uttraschallbilder
Schwangere beruhigen.

kénnen

[] Die meisten Behinderungen /
Fehlbildungen des Ungebo-
renen kann man heutzutage

schon im Mutterleib behan-
deln.

[] Bei Befunden invasiver (ein-
dringenden) Untersuchungen
(Chorionbiopsie, Fruchtwasser-
punktion) gibt es in den meisten
Fallen keine Therapie.

[[] Fehidiagnosen kénnen vorkom-
men.

[] Bei der Fruchtwasserpunktion
und der Chorionzottenbiopsie
besteht ein Fehlgeburtsrisiko.

[] Es gibt kaum eine Méglichkeit,
etwas Uber den tatsachlichen
Schweregrad einer Behinde-
rung auszusagen.

[] Entscheidet sich eine Frau
nach einem positiven Befund
zu einem Schwangerschafts-
abbruch im 5. Monat, werden
kinstlich Wehen erzeugt und
die Frau muss das Kind gebé-
ren.

8. Glauben Sie, dass Familien mit
einem Kind glicklich sein kén-
nen, das mit Behinderung lebt?

[JJa [ Nein

[] weiB nicht

Ziel: Anregung zum Nachdenken
Uber die Fragen, Informations-
transfer durch die Auswertung

Zielgruppe: Jugendliche der
Jahrgangsstufe 10

Zeitrahmen: 30 Minuten

Material: ausgedruckte Quizfra-
gen im Klassensatz




Antworten
Zum
Wissensquiz

1.

75%, eine Risikoschwanger-
schaft ist zur Regel geworden
und eine normale Schwan-
gerschaft zur Ausnahme. Eine
aktuelle Studie von Clarissa
M. Schwarz, Beate A. Schi-
cking, Dr. med. Mabuse Nr. 148,
Marz/April 2004 bestétigt, dass
drei von vier Schwangeren als
srisiko-schwanger” definiert
werden.

Frauen/Paare lassen z.B. vor-
geburtliche Untersuchungen
durchfihren, weil ihnen ihr Arzt
dazu rat, weil sie wissen wol-
len, ob ihr Kind gesund ist, sie
beflirchten als unverantwortlich
zu gelten, wenn sie es nicht tun,
weil sie Angst vor einem behin-
derten Kind haben, weil sie Si-
cherheit wollen, weil man es ja
machen lassen kann, aus ande-
ren Grinden.

Nur die wenigsten Behinde-
rungen sind angeboren. Nach
dem Bericht des Bundes zur
Gesundheit von Kindern und Ju-
gendlichen gelten unter 5% der
0 bis 15 Jahrigen als schwer-
behindert. Die meisten Behin-
derungen (ca. 95%) werden im
Laufe des Lebens durch Erkran-
kungen und Unfélle erworben.
Jeder Mensch kann davon be-
troffen werden.

Falsch-positiv bedeutet, dass
der Test eine Reaktion zeigt (po-
sitiv ist), jedoch in Wirklichkeit
das Ergebnis nicht stimmt (falsch
ist). Wird bei 1000 Schwanger-
schaften ein Triple-Test durch-
gefuhrt, kommt es bei ca. 80 bis
100 Frauen zu falsch-positiven
Ergebnissen, d.h. es wird ein
erhdhtes Risiko fir das Down-
Syndrom angezeigt, obwonhl die
Kinder tats&chlich nicht betrof-
fen sind. Viele Schwangere ste-
hen hierdurch unnétige Angste

aus und entscheiden sich meist
far weitere Diagnostik.

. Die Wahrscheinlichkeit flr eine

37-Jéhrige, ein Down-Kind in
sich zu tragen, liegt zwar bei 0,5
Prozent (1 von 200 Frauen); aber
die Wahrscheinlichkeit, dass
sie ihr (gesundes) Kind bei ei-
ner Fruchtwasseruntersuchung
durch den dadurch nétigen Na-
delstich in die Gebarmutterhdhle
verliert, ist genauso bis doppelt
so hoch.

. Von ca. 800 Geburten hat ein

Kind das Down-Syndrom. In
Deutschland werden jahrlich
ungefahr 1000 Kinder mit die-
ser Besonderheit geboren, die
es auf der ganzen Welt auch
bei Menschen anderer Kulturen
gibt.

. Diese Aussagen sind falsch:

Eine statistische Risikoberech-
nung ermittelt, ob das Kind be-
hindert ist oder nicht.

Die meisten Behinderungen/
Fehlbildungen des Ungeborenen
kann man heutzutage schon im
Mutterleib behandeln.

. Ob Familien mit einem behinder-

ten Kind glucklich sind, hangt
u.a. davon ab, wie willkommen
das Kind ist, wie gut die Part-
nerschaft trdgt und ob Familie,
Freunde, Nachbarn moralische
und praktische Unterstitzung
geben.



M3 Textbearbeitung
,Menschenwurde”

Bischof Dr. Gebhard First:
Einfuhrungsvortrag zur
Ausstellungseroffnung der
Lichtinsel

,Hauptsache gesund?’

Ludwigsburg, 23.4.2008

Es ist selbstversténdlich: Die Ent-
wicklungen in der Biomedizin und
Medizintechnik schaffen viele Még-
lichkeiten, dem Wohl des Menschen
zu dienen. Unsere Lebenswirklich-
keit wird auch darum zunehmend
bestimmt von Vitalitdt und Dyna-
mik, sie bezieht von dorther ihre
Werte. lhre Werte, wohl wahr.

Aber aufgepasst: Denn der Mensch
hat Wirde, nicht Wert. Zwischen
Wiirde und Wert liegen Welten. Die
Menschenwtrde ist nicht verdien-
bar, sie ist aber auch nicht verlier-
bar. Die Wirde ist uns vorgegeben,
sie darf nicht angetastet werden.
Sie kann nicht von einer durch Dirit-
te bestimmten Leistungsfahigkeit,
Gliicksfahigkeit oder Sozialvertrag-
lichkeit abhangig gemacht wer-
den...

...Die meisten Mitmenschen sehen
in kérperlichen und geistigen Behin-

derungen eine Funktionsstérung.
,Normale’ biologische Prozesse
scheinen gestoért zu sein. Behinde-
rung, so das gangige Verstandnis,
ist eine dauerhafte Beeintrachti-
gung von dem, was eigentlich ,nor-
mal’ ist. Behindertes Leben - so
kénnte man zugespitzt formulieren
- erscheint wie eine Minusvariante
des Normalen.

Hier ist dringend ein heilsamer
Blickwechsel nétig. Sehen wir es
doch einmal von ganz anderer Sei-
te: Jeder von uns hat Fehler. Jeder
von uns ist in bestimmten Bereichen
unterdurchschnittlich. Mir ist da im-
mer eine kleine Begebenheit des
ehemaligen Bundesprasidenten
Johannes Rau eindrtcklich in Erin-
nerung geblieben. Der berichtete,
dass er in einem Urlaub folgende
Begegnung hatte: ,,Da kommt ein
Kind auf mich zu, etwa acht Jahre
alt. Es ist ein so genanntes ,Con-
tergan-Kind*: Ihm fehlt der Arm, die
Finger sind an der Schulter ange-
wachsen. Sie spricht mich an und
sagt: ,,Du, wir haben am gleichen
Tag Geburtstag. Wollen wir nicht
zusammen feiern?“ Ich wusste gar
nicht, was ich machen sollte. Sollte
ich jetzt meine Hand in die Finger
an der Schulter legen? Sollte ich
das Mé&dchen umarmen? Sollte
ich irgendetwas Entschuldigendes
sagen? Auf einmal war ich behin-
dert.”...

...Nicht dem perfekten Leben zu
huldigen, Ja zu sagen zum im-
perfekten, zum unvollkommenen
Leben und gerade dem Mangel-
wesen Mensch seine liebende Auf-
merksamkeit zuzuwenden. Dieser



Weg macht unser Zusammenle-
ben menschlich, das Miteinander
barmherzig und das eigene Leben
liebenswert. Unsere Wirde als
Mensch kommt doch daher, dass
wir angenommen werden, einan-
der annehmen und nach unserem
Glauben, lédngst schon angenom-
men sind - so wie wir sind...

...Der christliche Glaube fordert
immer dann Einspruch und Wider-
spruch, wenn bei Fort-Schritten die
Wirde des Menschen bedroht wird.
Genforschung und Gentechnik kén-
nen auBerordentlich segensreich
wirken, sie kdnnen auch zum Fluch
werden. Das geschieht, wenn sie of-
fen oder insgeheim der Versuchung
nachgeben, einen Neuen Men-
schen produzieren zu wollen. Der
wird schnell zu einem Gotzen, auf
dessen Altar Menschenopfer dar-
gebracht werden. Hierzulande Kin-
der mit Down-Syndrom, anderswo
Madchen wegen ihres Geschlechts,
heute Kinder mit schweren Erblei-
den, morgen solche, denen es an
Intelligenz, Schoénheit oder einfach
an Erfolgsaussichten mangelt...

...Alles geht darum, einzutreten fur
die bedingungslose Menschenwdr-
de und die Annahme des Menschen,
so wie er ist. Raum zu schaffen fir
die, die irgendwelchen Normen ge-
rade nicht genligen, aufmerksame
Liebe und einen Blick der Sympa-
thie flr die Menschen an den Ran-
dern. Statt den Menschen immer
weiter zu perfektionieren zu wollen,
treten wir ein fir den Menschen mit
all seinem Imperfekt: Statt Perfek-
tionierung Anerkennung und An-

nahme, den Menschen mit Méan-
geln und Macken, Schwéchen und
Grenzen zuzulassen, lasst uns eine
Kultur der Liebe entwickeln...

1. Fassen Sie die Argumenta-
tion von Bischof Furst Gber
den Unterschied von ,,Wir-
de“ und ,Wert“ des Men-
schen mit eigenen Worten
zusammen.

2. Entwickeln Sie eine eige-
ne Definition des Begriffs
,Menschenwilirde®.

3. Wo erwarten Sie Perfekti-
on von anderen? Wo mus-
sen Sie selbst perfekt sein,
und wie flhlt sich das an?
Haben Sie sich schon ein-

gefuhlt?

mal behindert

Ziel: Sensibilisierung der Ju-
gendlichen fir die ethischen Di-
mensionen von Wert und Wirde
des Menschen, Eréffnung von
Reflexionsprozessen tUber Werte,
und Normen und Moralvorstel-
lungen

Zielgruppe: Schilerinnen und
Schuler ab Klassenstufe 11, Ein-
zel- oder Gruppenarbeit

Zeitrahmen: 30 Min

Material: ausgedruckter Text im
Klassensatz, DIN A3 Papier oder
groBer, dicke Stifte, evtl. Klebe-
streifen um die Plakate an die
Wand zu hédngen




M4 . Zeitreise durch die
Schwangerschaft®

Anleitung zu den Schau-
tafeln der Wanderausstel-

lung ,,Zeitreise ins Leben*

Hinweis: Die Zeitreise ist Teil der
Wanderausstellung ,Hauptsache
gesund?“

Zu den Schautafeln:

Die Puzzleteile und die Schautafeln
sind mit Magneten ausgerustet. Die
Jrichtige” Position der Puzzleteile
kann gefunden werden, wenn die
Puzzleteile so in die Aussparungen
der Schautafeln gelegt werden, dass
die Befestigung flir die Drahtseile
nach oben weist. Um ein Wirrwarr
der Drahtseile zu vermeiden, haben
wir Kieselsteine mit einem Gewicht
verwendet, das einen genlgend
groBen Widerstand erzeugt.

Material:

2 Schautafeln 800 x 800 mm

8 Puzzleteile

4 Elemente flr die Standbeine

6 Gelenkverbinder + 2 Gelenk-
verbinder als Ersatzteil

24 Flugelschrauben + 8 Flugel-
schrauben als Ersatzteile

8 Drahtseile mit jeweils 2 Draht-
verschlissen, einseitig je 1 Ring-
schraube

8 Kieselsteine in Drahtkafig, Be-
festigung Uber Schllsselringe

Montage:

Die beiden Schautafeln werden mit
den beiliegenden Gelenkverbin-
dern und den Fligelschrauben zu-
sammengesetzt. Genauso werden
die beiden Standbeine montiert.
Fir den Transport ist es vorteilhaft,
wenn die Gelenkverbinder komplett
entfernt werden. So kénnen die
Schautafeln und die Standbeine
direkt aufeinander gelegt werden
Um eine Verwechslung der beiden
Standwinkel zu vermeiden, sind die
beiden Paare unterschiedlich ge-
bohrt. Bei den Standbeinen ist es
wichtig, dass die Fligelschrauben
nicht allzu fest angezogen werden
und senkrecht stehen. Beim Bilden
des gewilinschten Winkels stoBen
diese Fligelschrauben aufeinan-
der. Wenn sie etwas locker sind,
passen sie sich in lhrer Position
dem gewtlnschten Winkel an. Die
Standbeine sollten so auf einem
Tisch aufgebaut werden, dass die
Gewichte an den Puzzleteilen nicht
an die rlUckseitige Tischkante an-
stoBen.

In die Puzzleteile sind Gewinde-
hilsen eingepasst, in die die Ring-
schrauben gedreht werden. So
lassen sich die Stahlseile fir den
Transport leicht von den Puzzle-
plattchen trennen.



Methode

Die ,Zeitreise” liefert Informationen

zu unterschiedlichen Bereichen:

1. BEin ZeitmaB, auf dem die
Schwangerschaftswochen
(SSW) 5 bis 40 gekennzeichnet
sind.

2. Bildkarten mit Aufnahmen aus
dem Reich der Ungeborenen.

3. Schriftstreifen mit Beschrei-
bungen der Entwicklung des
Ungeborenen im Mutterleib.

4. Schriftstreifen mit  Untersu-
chungsmethoden, wie sie wah-
rend der Schwangerschaft zur
Untersuchung des Kindes ein-
gesetzt werden.

5. Schwangerschaftsabbruch

Die Anweisung fir die Beschafti-
gung mit den Schautafeln kann in
etwa folgendermaBen lauten:

s,Lassen Sie sich einladen zu ei-
ner ,Zeitreise“ die jeder Mensch
in den ersten 30 Wochen seines
Lebens macht. Das Material bie-
tet Ihnen die Mdglichkeit Einblicke
in die verschiedenen Phasen der
Schwangerschaft und wann wel-
che Untersuchungsmethoden ge-
macht werden, zu bekommen. Bit-
te betrachten Sie die Bildkarten,
legen Sie diese der Reihenfolge
der Entwicklung auf dem ZeitmaB
aus. Dann lesen Sie die Schrift-
streifen nacheinander laut vor. Die
Entwicklung des Kindes und die
Untersuchungsmethoden auf dem

TEFTrPiEPr ireE LB = i sy

Zeitband werden ebenfalls laut vor-
gelesen. Die Kurzbeschreibungen
geben Hinweise auf die jeweilige
Schwangerschaftswoche.







...und pranatale Diagnostik

Ziel dieses Themenblockes
ist es, fachliche Informa-
tionen zu geben, junge
Menschen fir die unter-
schiedlichen Aspekte eines
Schwangerschaftskon-
fliktes zu sensibilisieren,
und sie zu befahigen, einen
Standpunkt zu beziehen
und sich in die ethische
Diskussion mit einzu-

bringen.

Gesetzliches

In Deutschland ist ein Schwan-
gerschaftsabbruch  grundséatzlich
rechtswidrig, er bleibt straffrei,
wenn

B die Frau den Schwanger-
schaftsabbruch verlangt und
der Arztin / dem Arzt durch eine
Bescheinigung nachweist, dass
sie sich mindestens drei Tage
vor dem Eingriff von einer daftr
anerkannten  Beratungsstelle
hat beraten lassen,

B der Schwangerschaftsabbruch
von einer Arztin / einem Arzt
vorgenommen wird,

B seit der Empféngnis nicht mehr
als zwoIlf Wochen vergangen
sind,
die Arztin / der Arzt, die / der
den Abbruch vornimmt, nicht
die Beratung durchgefihrt hat.

Der Schwangerschaftsabbruch ist
nicht rechtswidrig, wenn eine der
folgenden Indikationen (Begriin-
dungen) vorliegt und &rztlich fest-
gestellt wurde:

B Wennder Schwangerschaftsab-
bruch die Gefahr fir das Leben
oder die Gefahr einer schwer
wiegenden  Beeintrachtigung
des korperlichen oder see-
lischen Gesundheitszustandes
der Frau abwenden kann und
die Gefahr nicht auf eine andere
fur sie zumutbare Weise abge-
wendet werden kann (medizi-
nische Indikation).

B Wenn die Schwangerschaft
nach arztlicher Erkenntnis
durch ein Sexualdelikt an der
Frau entstanden ist (Vergewal-

tigung, Delikte des sexuellen
Missbrauchs, zum Beispiel
wenn das Madchen bei Beginn
der Schwangerschaft noch
nicht 14 Jahre alt war) und seit
der Empfangnis nicht mehr als
12 Wochen vergangen sind
(kriminologische Indikation).

§ 218 a Abs. 2 StGB (Strafge-
setzbuch)

Das Schwangeren- und Familien-
hilfegesetz von 1992 sah noch eine
embryopathische Indikation zum so
genannten Schwangerschaftsab-
bruch wegen gesundheitlicher Be-
hinderung des ungeborenen Kindes
vor. Sie erméglichte dessen Tétung
»hicht rechtswidrig” innerhalb von
zweiundzwanzig Wochen seit der
Empféngnis.

Im 1995 verabschiedeten Schwan-
geren - und Familienhilfednderungs-
gesetz wurde die embryopathische
Indikation als eigensténdiger Tat-
bestand abgeschafft. Im Gegenzug
wurde jedoch die medizinische In-
dikation weiter gefasst, da es der
Wille des Gesetzgebers war, den
Schwangerschaftsabbruch bei dia-
gnostizierter Behinderung des Kin-
des unter dem Gesichtspunkt der
Unzumutbarkeit fur die Schwange-
re auch zukunftig zu ermdglichen.
Die faktische Zusammenfiihrung
der embryopathischen und der me-
dizinischen Indikation in einen ein-
zigen Tatbestand hatte zur Folge,
dass die zeitliche Befristung (22.
Schwangerschaftswoche) wegge-
fallen ist. Bei Gefahren fir Leib und
Leben der Schwangeren soll auch
Zu einem spateren Zeitpunkt ein
Schwangerschaftsabbruch méglich
bleiben.



Als Spétabtreibung gelten Schwan-
gerschaftsabbriche ab der 23.
Schwangerschaftswoche.

Zu diesem Zeitpunkt wére das Kind
bereits auBerhalb des Mutterleibes
lebensfahig. Offiziell gab es 2008
in Deutschland 231 Spéatabtrei-
bungen, das ist die héchste Zahl
der vergangenen 6 Jahre.

Nach langem Ringen um eine ge-
setzliche Regelung zur Vermeidung
von Spétabbriichen beschloss der
Bundesrat am 22. Mai 2009 ein
Gesetz zur Anderung des Schwan-
gerschaftskonfliktgesetzes, das ab
dem 01.01.2010 in Kraft treten
wird.:

Die wichtigsten Regelungen zum

neuen §2a SchKG im Uberblick:

B Arztemiissenzukiinftigschwan-
gere Frauen nach prénataldia-
gnostischem Befund Uber die
medizinischen und psychosozi-
alen Aspekte, die sich aus dem
Befund ergeben, beraten; vor
der schriftlichen Feststellung
einer medizinischen Indikation
missen sie Uber die medizi-
nischen und psychischen As-
pekte eines Schwangerschafts-
abbruchs beraten.

m Arzte missen schwangere
Frauen in beiden Fallen Uber
vertiefende psychosoziale Be-
ratung nach §2 informieren
(Hinweispflicht) und Kontakte
zu (Schwangerschafts-)Bera-
tungsstellen vermitteln (Vermitt-
lungspflicht).

B Zwischen Diagnosemitteilung
und Feststellung einer medizi-
nischen Indikation sind 3 Tage
Bedenkzeit einzuhalten.

Ziele der Anderung im SchKG:

B Verbesserung der Beratung von
Frauen in der fortgeschrittenen
Schwangerschaft im Zusam-
menhang mit pranataldiagnos-
tischen Untersuchungen

B Schutz des ungeborenen Kin-
des, bei dem eine zu erwar-
tende Krankheit oder Behinde-
rung diagnostiziert wurde.

Bezlglich der Reichweite der
Schutzpflicht fir das ungeborene
menschliche Leben gehen staatli-
ches Recht und katholische Lehre
auseinander. Mit der neu beschlos-
senen Anderung des Gesetzes wer-
den folgende Kriterien zum Schutz
des ungeborenen Lebens nicht er-
fallt:

B ein frihzeitiger Hinweis auf
psychosoziale Beratung bereits
vor Inanspruchnahme von Pra-
nataldiagnostik

B embryopathisch motivierte
Schwangerschaftsabbriiche im
Rahmen der medizinischen In-
dikation werden immer noch als
rechtmaBig qualifiziert.

Im Anschluss an die theoretische
Einflhrung des Themas Schwan-
gerschaftsabbruch und Spétab-
treibung kann der Film ,Er sollte
sterben, doch Tim lebt” gezeigt
werden.

Hinweis: Die DVD ist Teil der Wan-
derausstellung ,Hauptsache ge-
sund?”“, kann jedoch im medien-
padagogischen Verleih ausgeliehen
werden oder beim Kath. Filmwerk
bezogen werden.



MS Impulsfragen zur DVD ,,Er
sollte sterben - doch Tim lebt®

Dokumentarfilm, Deutschland
2005, 44 Minuten
Regie: Udo Kiliman, ab 14 Jahre

www.filmwerk.de

Tim hatte eigentlich keine Chance.
Als seine Mutter im sechsten Monat
mit ihm schwanger ist, diagnostizie-
ren die Arzte das Down-Syndrom.
Die Mutter will das behinderte Kind
auf keinen Fall zur Welt bringen. Als
sie mit Selbstmord droht, bekommt
ein junger Assistenzarzt den dienst-
lichen Auftrag: Schwangerschafts-
abbruch durch Einleitung einer
Frihgeburt. Normalerweise ist dies
das Todesurteil.
Doch der kleine Tim kommt lebend
zur Welt. In der Erwartung, dass er
bald stirbt, wird er neun Stunden
ohne intensive

\

arztliche Behandlung liegengelas-
sen. Durch die Umstande seiner
Geburt sind zusétzlich zum Down-
Syndrom sein Gehirn, seine Lunge
und seine Augen geschéadigt. Mo-
natelang steht sein Leben auf der
Kippe.
Tims leibliche Eltern bleiben bei ih-
rer Entscheidung: Sie wollen nichts
mit ihm zu tun haben. Ein halbes
Jahr nach der Geburt findet sich
eine Pflegefamilie, die Tim auf-
nimmt. Dort lebt er bis heute, inzwi-
schen sieben Jahre alt. ,Der Junge
kénnte es viel besser haben,” sagt
der Pflegevater, ,,wenn die Spétab-
treibung nicht gewesen wére.”
Auch flr den Arzt, der damals die
Abtreibung vornahm, ist der Fall
Tim noch nicht erledigt. Kirzlich
wurde der Mediziner zu einer Geld-
strafe verurteilt. Nicht wegen der
Spétabtreibung, die
war legal, sondern
wegen unterlas-
sener Hilfeleistung
danach. Der Arzt
beschreibt offen sein
Dilemma: ,Erst sollte
ich das Kind umbrin-
gen, um die Mutter zu
retten. Dann sollte ich
alles tun, um Tim am
Leben zu halten. Dabei
hatte ich ihn durch die
Abtreibung doch schwer
geschadigt.”
Das Beispiel Tim stellt
Spatabtreibungen in Fra-
ge. Langst gelten Ungebo-
rene im sechsten Monat als
lebensfahig. Oft wird alle
medizinische Kunst aufge-
wendet, um ,Frihchen® zu
retten. Kann es da legal sein,
ein behindertes, ungebore-

nes Kind im selben Alter sterben zu
lassen?

Der Film bietet sich daflr an, in der
Folge eine Gesprachsrunde anzu-
schlieBen.

Impulsfragen zum Film

1. Benennen Sie die Schritte
von Eltern und Arzten bis zur
Entscheidung: Spatabtrei-
bung. (Erwlinschte Schwan-
gerschaft? Feststellung der
Schwangerschaft?  Ultra-
schalluntersuchung?  Pra-
nataldiagnostik? Gespréch
mit der/dem  Arztin/Arzt?
Gesprach in der Beratungs-
stelle? Leben in der Pflege-
familie?)

2. Der Film lasst offen, ob der
Arzt weiterhin in dem stad-
tischen Krankenhaus arbei-
tet. Diskutieren Sie dies.

3. Uberlegen Sie, wie sich Ihr
eigener Alltag durch das Zu-
sammenleben mit Tim ver-
andern wirde.

4. Erzahlen Sie von Erfah-
rungen im Zusammensein
in der Begegnung mit behin-
derten Menschen.



Beratung im Kontext von

pranataler Diagnostik

Auszug aus

,Ja zum Leben*
Rahmenkonzeption flir
die Arbeit katholischer
Schwangerschafts-

beratungsstellen

Die Weiterentwicklung in der pra-
natalen Diagnostik bringt sowohl
Arzte als auch schwangere Frauen
haufig in eine Situation, alle tech-
nischen Moglichkeiten zu nutzen,
um eine Behinderung oder schwe-
re Erkrankung des Kindes friihzei-
tig zu erkennen. Da andererseits
die therapeutischen Mdéglichkeiten
wéhrend der Schwangerschaft sehr
gering sind, stellt sich immer wie-
der die Frage nach dem Sinn des
erworbenen medizinischen Wis-
sens im Hinblick auf die beflrchtete
Behinderung.

Die schwangere Frau selbst steht
unter dem &uBeren und inneren An-
spruch, ein gesundes Kind zur Welt
bringen zu ,mussen®. Ihre Sorge
bewegt sich in einem vielschich-
tigen Spannungsfeld; sie kann in
einen schwerwiegenden Schwan-
gerschaftskonflikt geraten. In der
Gesellschaft bildet sich mehr und
mehr eine Mentalitat heraus, die die
Lebensqualitat vom Standpunkt der
Gesundheit und Leistungsfahigkeit
beurteilt. Das kann den Konflikt
ausldésen, dem Kind ein Leben mit
Behinderung ,ersparen“ zu wollen.
Hinzu kann die Angst kommen,
selbst den Aufgaben und Anforde-
rungen mit einem behinderten Kind
nicht gewachsen zu sein sowie zu
glauben, der Familie das Leben mit
einem behinderten Kind nicht zu-
muten zu dirfen und im weiteren
sozialen Umfeld auf Unverstandnis
zu stoBen.

Vor diesem Hintergrund brauchen
die Eltern angesichts einer mdg-
lichen Behinderung ihres Kindes in

den unterschiedlichen Phasen Be-
ratung.

Das Beratungsgesprach vor In-
anspruchnahme pranataler Dia-
gnostik

Frauen/Paare thematisieren in der
Beratung ihre Unsicherheit, ob sie
zur Feststellung einer mdglichen
Behinderung des Kindes die vom
Arzt empfohlene pranatale Dia-
gnostik durchfihren lassen sollen.
Es wird in der Beratung vermittelt,
in welche Entscheidungszwénge
sie kommen kdnnen, wenn sie eine
pranatale Diagnostik in Anspruch
nehmen. Ziel einer solchen Bera-
tung ist die Starkung der Entschei-
dungskompetenzen der Frau bzw.
des Paares; sie sind nicht verpflich-
tet, alle angebotenen Methoden in
Anspruch zu nehmen. Es gibt auch
ein Recht auf Nichtwissen.

-Beratung nach Feststellung ei-
ner schweren Behinderung und/
oder genetische Schadigungen
des ungeborenen Kindes

Durch die Mitteilung einer zu er-
wartenden Behinderung und/oder
genetischen Schadigung geraten
Frauen in eine Krisensituation, oft
verbunden mit einem Entschei-
dungskonflikt. Wenn eine Frau in
dieser ambivalenten Phase die Be-
ratungsstelle aufsucht, deutet das
zunidchst einmal darauf hin, dass
sie ihr Kind schitzen mdchte, aber
auch Angst vor der Verantwortung
und vor den auf sie zukommenden
Anforderungen hat. Wichtigist, dass
die Beraterin die Sorge der Frau um
ihre Loyalitdten ernst nimmt, darin
ihre Ressourcen sieht und gerade



so die Chance sucht, gemeinsam
Hilfsmd&glichkeiten fir ein Leben
mit dem Kind mit Behinderung zu
sehen.

Wenn eine Frau sich bereits fUr das
Kind mit Behinderung entschieden
hat und die Beratung aufsucht, so
bedeutet die Akzeptanz dieser Ent-
scheidung der Frau durch die Bera-
terin in sich schon eine Unterstut-
zung, denn im Umfeld wird diese
Entscheidung oftmals problemati-
siert.

Es ist hilfreich, die Tatsuchende
mit anderen Betroffenen in Kontakt
zu bringen. Daruber hinaus sind
Fachberatung, Frihférderung und
andere Stutzungssysteme wie z.B.
die sozialpadiatrischen Zentren der
Caritas einzubeziehen.

Beratung der Eltern nach der Ge-
burt eines Kindes mit Behinde-
rung

Wenn eine Mutter erst nach der Ge-
burt mit der Behinderung ihres Kin-
des konfrontiert wurde und dann
die Beratungsstelle aufsucht, sollte
die Beraterin neben der lebensprak-
tischen Hilfevermittlung genigend
Raum lassen, dass sie aussprechen
kann, was sie innerlich bewegt. Es
ist wichtig, dass die Beraterin bei
der Begleitung sensibel darauf ach-
tet, in welchen Schritten die Frau
sich mit ihrer neuen Lebenssitua-
tion auseinandersetzen kann und
will. Wichtig ist, dass der Partner
in diesen Prozess einbezogen wird.
Auch hier ist es hilfreich -neben der
Vermittlung von  Frihférderung-
den Kontakt zu andern betroffenen
Eltern herzustellen.




»,Das Uberleben
behinderter Menschen

hangt entscheidend davon

ab, wie die Gesellschaft sie

wahrnimmt.“




Mit diesem Satz bringt der friihere
Limburger Bischof Franz Kamp-
haus eine wesentliche Gefédhrdung
menschlichen Lebens zur Sprache.
Menschliches Leben, das den géan-
gigen Vorstellungen von Normalitat
nicht entspricht, steht so immer in
Gefahr, zur Bedrohung einer sich
dem Gesundheitswahn verschrei-
benden Zivilisation zu werden. Un-
kenntnis und Ignoranz gegenlber
behindertem Leben werden durch
die generelle Angst vor dem immer
fremder werdenden Unbekannten
verstarkt. Ziel dieses Themenblocks
ist es, einen gezielten Gegenakzent
zu setzen: weg von einer Defizit-
orientierung bei Menschen mit Be-
hinderung hin zu einem sozialen
Verstandnis von Behinderung, das
Behinderung als ein durch die Um-
welt, die Gesellschaft produziertes
Problem begreift. In unseren Denk
- und Sehgewohnheiten wird der
Mensch mit Behinderung immer
noch als ,menschliche Minusvari-
ante“ oder als ,Montagsmodell der
Schopfung® betrachtet. Was hin-
dert uns daran, im Menschen mit
Behinderung, den unverwechsel-
baren Menschen, der einfach auch
schon sein darf, zu sehen?

Gesetzliches

UN-Konvention Ubereinkommen
tiber die Rechte der Menschen
mit Behinderungen

Am 13. Dezember 2006 wurde von
der Generalversammlung der Ver-
einten Nationen die Konvention zum
Schutz der Menschenrechte von
Menschen mit Behinderung verab-
schiedet. Die Konvention prazisiert
und erganzt bereits bestehende
menschenrechtliche Standards
unter dem besonderen Blickwinkel
der Menschen mit Behinderung.
Behinderung wird als normaler Be-
standteil menschlichen Lebens und

als Quelle kultureller Bereichung in
der Gesellschaft verstanden. Die
Konvention fordert von Staat und
Gesellschaft die freiheitliche und
soziale Inklusion von Menschen mit
Behinderung.

Zweck dieses Ubereinkommens
ist es, den vollen und gleichbe-
rechtigten Genuss aller Menschen-
rechte und Grundfreiheiten durch
alle Menschen mit Behinderungen
zu fordern, zu schiitzen und zu ge-
waéhrleisten und die Achtung der
ihnen innewohnenden Wirde zu
férdern.

Was heif3t Inklusion?

Inklusion ist eine Uberzeugung,
die davon ausgeht, dass alle Men-

schen gleichberechtigt sind und in
gleicher Weise geachtet und ge-
schatzt werden sollen, so wie es die
fundamentalen = Menschenrechte
verlangen“ UNESCO Oktober 1997

Inklusion ist ein Menschenrecht

Inklusion bedeutet Teilhabe, d.h.
alle Regelinstitutionen stehen allen
Menschen offen

Inklusion bedeutet: wir lernen am
gemeinsamen Gegenstand je nach
unseren Mdglichkeiten/Fahigkeiten

Inklusion ist Abschied nehmen von
der Ordnung: normal und behindert
- Anerkennung der Vielfalt




M6 Filmclip selbst.bestimmt.leben
Impulse fUr das Gesprach

Jugendliche ab Jahrgangsstufe
10

Im Anschluss an den Filmclip re-
flektieren die Jugendlichen in einer
offenen Runde die Fragen.

Die gesamte Gruppe sitzt im Stuhl-
kreis. In der Mitte liegen ein Plakat
und ein Stift. Das Plakat wird mit
der ersten Frage versehen. Auf dem
Plakat wird festgehalten, was den
Teilnehmerlnnen spontan zur Fra-
gestellung einfallt. Ein/e einzelne/r
Schreiber/in wird ausgewahlt, der/
die spontanen Zurufe der anderen
Teilnehmerlnnen zur Fragestellung
notiert.

Mit der zweiten und dritten Frage
wird gleich verfahren.

FUr jede der Fragen wird maximal 9
Minuten eingeplant.

1. Haben Sie schon einmal ein
personliches Erlebnis  mit
einem Menschen mit Behin-
derung gehabt? Beschreiben
Sie Ihre Geflihle méglichst ge-
nau fiir die Gruppe.

2. Die Konvention zum Schutz
der Menschenrechte von
Menschen mit Behinderung
bezieht sich auf die folgenden
Bereiche: Gleiche Rechte,
Wohnen, Arbeit, Schule, Part-
nerschaft, Gesundheit, Infor-
mationen. Machen Sie sich
Gedanken dariber, was das
konkret fir das inklusive Le-
ben in der Gesellschaft be-
deutet.

3. Welche Barrieren im Alltag
missen Menschen mit Be-
hinderung Uberwinden? Was
verstehen Sie unter Barriere-
freiheit?

Anregungen zu Impulsfrage 2

Gleiche Rechte

Menschen mit Behinderungen ha-
ben die gleichen Rechte wie alle
Menschen.

Sie kdénnen wie alle zu einem Ge-
richt gehen. Die Richter und Rich-
terinnen missen behinderte Men-
schen ernst nehmen.

Behinderte Menschen muissen Un-
terstitzung fir ihre Rechte bekom-
men, wenn sie welche brauchen.
Zum Beispiel: Eine Person er-
klart die Gesetze. Sie kann helfen,
wenn das die behinderte Person
mochte. Aber sie darf nicht Uber
die behinderte Person bestimmen.
Auch nicht Uber eine Person mit
Lernschwierigkeiten. Oder Uber
eine Person mit einer psychischen
Krankheit. Oder eine Person, die
nicht sprechen kann.

Was die behinderte Person will, ist
wichtig. Sie soll entscheiden.

Wohnen

Menschen mit Behinderung sollen
selbst entscheiden: Wo moéchte
ich wohnen. Mit wem md&chte ich
wohnen. Menschen mit Behinde-
rung haben die Wahl. Sie kénnen
ihre  Wohn-Form aussuchen. In
der eigenen Wohnung oder einem
Wohn-Heim. Alleine oder in einer

Wohn-Gemeinschaft. Oder mit dem
Partner oder der Partnerin. In der
Stadt oder auf dem Land. Und sie
bekommen die nétige Hilfe da wo
sie wohnen. Niemand muss in ein
Heim ziehen, nur weil er oder sie Un-
terstlitzung braucht. Die Unterstit-
zung soll zu der Person kommen.
Alle Menschen haben ein Recht
auf Privat-Sphéare. Auch Menschen
mit Behinderung egal, wo sie woh-
nen: Das heiBt: Niemand darf in die
Wohnung oder das Zimmer kom-
men, ohne zu fragen. Niemand darf
die Post lesen, ohne zu fragen.

Arbeit

Menschen mit Behinderung sollen
da arbeiten kénnen, wo alle Men-
schen arbeiten. Zum Beispiel:

In der Auto-Fabrik in der eigenen
Stadt, im Super-Markt, an der Uni-
versitat, im Krankenhaus.

Sie kénnen Unterstitzung am Ar-
beits-Platz bekommen. Menschen
mit Behinderung sollen gute Aus-
bildungen bekommen. Sie sollen
ihren Beruf aussuchen kénnen, wie
alle Menschen. Die Betriebe und
Firmen sollen mehr Menschen mit
Behinderung einstellen.

Schule

Alle Kinder sollen in die gleichen
Schulen gehen. Kinder mit und ohne
Behinderung sollen gemeinsam ler-
nen. Es soll keine Sonder-Schulen
geben. Die Lehrer und Lehrerinnen
mussen fir alle Kinder da sein. Sie
mussen fur jedes Kind die richtige
Hilfe kennen. Daflir brauchen auch
die Lehrer und Lehrerinnen eine
gute Ausbildung. Manche Kinder
brauchen viel Unterstitzung. Das
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(DVD):

geht auch in der Schule fiur alle.
Die Unterstltzungs-Person kommt
dann mit in die Klasse. Auch nach
der Schule geht das weiter. Auch in
der Ausbildung und an der Univer-
sitat lernen alle zusammen.

Partnerschaft

Menschen mit Behinderung kénnen
sich ihre Partner und Partnerinnen
genauso aussuchen wie alle Men-
schen. Sie kénnen wie alle Men-
schen heiraten. Sie kdnnen wie
alle Menschen Kinder bekommen,
wenn sie Kinder wollen. Niemand
darf ihnen die Kinder einfach weg-
nehmen. Wenn sie Unterstitzung
brauchen, kommt die Unterstit-
zung in die Familie.

Gesundheit

Auch fir Menschen mit Behinderung
muss es gute Arzte und Arztinnen
geben. Die Arzte und Krankenh&u-
ser miussen auch fir Menschen mit
Behinderung gut sein.

Das heiBt: Fir Menschen im Roll-
stuhl muss es einen Fahr-Stuhl
und ein Rollstuhl-WC geben. Blin-
de Menschen mussen den Weg im
Krankenhaus gut finden k&nnen.
Die Arztinnen und Arzte miissen in
leichter Sprache erklaren konnen,
was wichtig bei der Krankheit ist.
Sie missen Menschen mit Behin-
derung genauso gut behandeln wie
Menschen ohne Behinderungen.
Alle Menschen sollen die Medizin
und die Hilfen bekommen, die sie
brauchen. Deshalb dirfen die Hil-
fen und die Medizin nicht zu teuer
sein. Menschen mit Behinderungen
muissen gefragt werden. Sie dirfen
nicht gegen ihren Willen untersucht

oder operiert werden.

Informationen

Menschen mit Behinderung sollen
mitreden. Daflir brauchen sie gute
Informationen. Sie missen wissen
um was es geht. Zum Beispiel in
der Politik.

Alle Menschen miussen die Infor-
mationen so bekommen, dass sie
sie gut verstehen. Zum Beispiel:
Blinde Menschen mussen Internet-
Seiten am Computer lesen kdnnen.
Gehodrlose Menschen brauchen
Gebérden-Sprache im Fernsehen.
Menschen mit Lernschwierigkeiten
brauchen Bucher und Zeitungen in
leichter Sprache.

Anregungen zu Impulsfrage 3

Barriere-Freiheit: Menschen mit Be-

hinderung sollen tberall mitmachen

kénnen. Aber es gibt viele Hinder-
nisse.

Das sind zum Beispiel Hindernisse

fur Menschen im Rollstuhl:

- Treppen, zu Kkleine Toiletten,
Eingdnge und Ausgange auf
Bahnhofen, Stufen bei Zigen,
Bussen und Flugzeugen

Das ist zum Beispiel ein Hindernis

fur Menschen mit Lernschwierig-

keiten:

- Schwere Sprache

Das ist zum Beispiel ein Hindernis

fur gehdrlose Menschen:

- Es gibt nicht genug Gebérden-
Dolmetscher.

Alle diese Hindernisse machen

es fur Menschen mit Behinderung

schwer.

Deshalb kénnen sie oft nicht mit-

machen.

Darum: Viele Hindernisse miissen

weg. Zum Beispiel: Menschen im

Rollstuhl brauchen Rampen oder

Aufzlige. Sie brauchen groBe Toi-

letten-Raume.

Menschen mit Lernschwierigkeiten

brauchen leichte Zeichen-Erkla-

rungen.

Sie brauchen das besonders hier:

An o6ffentlichen Platzen und Geb&u-

den.

Ziel:

Reflexion des eigenen Bildes von
Behinderung und Sensibilisie-
rung fur eine inklusive Teilhabe

Zielgruppe: Schilerinnen und
Schiler ab Klassenstufe 10

Zeitrahmen: 45 min

Material: DVD Player und Fern-
seher, bzw. PC und Beamer
DinA3 Papier oder groBer, dicke
Stifte, evtl. Klebestreifen um Pla-
kate an die Wand zu héngen




M7 Textbearbeitung
,Gesellschaftlich behindert”

Auszug aus einem
Text von:

Sigrid Graumann:
Behinderung = Leid?,

in Der Tagesspiegel,

14.09.2003

»,ZuU Behinderten werden Menschen
durch gesellschaftliche Barrieren,
nicht aber durch die Beeintrachti-
gung ihrer kérperlichen, geistigen
oder psychischen Schadigungen.
»Behinderung” und ,Leiden® wer-
den in der ethischen Diskussion
Uber die moderne medizinische
Forschung und Praxis oft in einem
Atemzug genannt. Die Debatten
Uber die embryonale Stammzellfor-
schung und die Praimplantationsdi-
agnostik zeigen, dass das ,Leiden®
an Behinderungen der ethischen
Legitimation solcher Verfahren
dient.

Dabei geht es nicht nur um Aus-
sicht auf Linderung des ,Leidens”
von Menschen mit chronischen
Krankheiten und Behinderungen
durch neue Therapien. Das wird
fur die embryonale Stammzellfor-
schung angefihrt. Es geht auch
um die Vermeidung des ,Leidens”
von Eltern durch die Geburt eines
behinderten Kindes. Dahinter steht
ein Verstédndnis von Behinderung
als vermeidbare und nach Md&glich-
keit zu vermeidende Lebensform.
Viele Menschen mit Behinderung
fuhlen sich dadurch diskriminiert
und in ihrer Existenzberechtigung
in Frage gestellt. In der ethischen
Diskussion wird oft wenig Ver-
standnis fir solche Positionen ge-
zeigt. So wird beispielsweise darauf
verwiesen, dass auch die Bekamp-
fung der Kinderlahmung mit der
Schluckimpfung keine Menschen
diskriminiert, die durch die Folgen
der Kinderlahmung beeintrachtigt
sind. Dieser Vergleich hinkt aber.
Es sind unterschiedliche Sachver-
halte, ob mit medizinischer Hilfe

die Entstehung von Behinderungen
oder die Existenz von Menschen
mit Behinderung verhindert werden
soll. AuBerdem wird argumentiert,
es sei doch vollkommen verstand-
lich, dass sich werdende Eltern
ein gesundes Kind winschen. Die
ganz private Entscheidung medi-
zinische Hilfe in Anspruch zu neh-
men, um kein behindertes Kind zu
bekommen, habe nichts mit Be-
hindertenfeindlichkeit zu tun. ,Kein
Behinderter”, so der Philosoph Vol-
ker Gerhard, ,wird dadurch in sei-
ner eigenen Entfaltungsmaglichkeit
eingeschrankt”. Darauf entgegnet
Gregor Wolbring, Griinder des inter-
nationalen Netzwerkes flir Bioethik
und Behinderung, warum dann die
Geschlechtswahl durch vorgeburt-
liche Diagnostik, wie sie in Indien
und China verbreitet ist, hierzulan-
de empoért abgelehnt wird.

Warum soll denn die eine Art der
~Selektion® nicht behindertenfeind-
lich sein, wenn die andere doch als
frauenverachtend gilt? Diese Kon-
troverse verdeutlicht, dass indivi-
duelle Entscheidungen von Paaren
offensichtlich nicht das zentrale
Problem sind. Problematisch ist
vielmehr, dass hinter der Motivati-
on zur Entwicklung und Etablierung
medizinischer Verfahren, deren aus-
drlckliches Ziel es ist, die Existenz
von Menschen mit Behinderungen
zu verhindern, eine gesellschaft-
liche Geringschétzung von behin-
derten Menschen gesehen werden
kann.

Auch wenn individuelle Entschei-
dungen werdender Eltern unter den



gegebenen Bedingungen durchaus
nachvollziehbar sein kénnen, zeigt
die massenhafte Nutzung der vor-
geburtlichen Diagnostik doch, wie
verbreitet die Haltung in der Ge-
sellschaft ist, dass ein behindertes
Kind vor allem Belastung und Leid
bedeutet. Hinterfragt werden sollte
daher das gesellschaftlich Ver-
sténdnis von Behinderung.

Fir das so genannte ,Medizinische
Modell“ von Behinderung ist cha-
rakteristisch, so die Behinderten-
padagogin Marianne Hirschberg,
dass die ,,Behinderung nur auf die
Schadigung eines Menschen zu-
rickzufihren und damit als indivi-
duelles Problem zu begreifen” sei,
das medizinisch zu lésen ist. Die
gesellschaftliche Perspektive wer-
de dabei ausgeblendet. Martina
Puschke und Brigitte Faber von der
bundesweiten Interessenvertretung
behinderter Frauen ,Weibernetz®
kritisieren, dass mit der Pranatal-
diagnostik Behinderung ,hicht mehr
als etwas angesehen wird, das alle
betreffen kann, sondern als etwas,
das in der personlichen Verantwor-
tung® vor allem der Frau liege. lhr
werde die Schuld zugeschrieben,
~wenn sie die angebotenen M&og-
lichkeiten nicht nutzt oder gar sich
bewusst fir ein behindertes Kind
entscheidet”.

Die Behindertenbewegung bezieht
sich deshalb auf das ,Soziale Mo-
dell“ von Behinderung. Grundle-
gend ist hier die Unterscheidung
zwischen ,Beeintrachtigung” und
»,Behinderung®: ~Beeintrachtigt”
sind Menschen durch kérperliche,
geistige oder psychische Schadi-
gungen, ,behindert” aber werden
sie durch gesellschaftliche Barrie-
ren und fehlende Unterstltzung. Im
Mittelpunkt des ,Sozialen Modells*
steht die Forderung, dass das Recht
auf volle gesellschaftliche Teilhabe
aller Menschen geachtet wird.

Auch wenn sich diese Forderung
vor allem auf die Beseitigung ge-
sellschaftlicher Missstdnde bezieht,
wird medizinische Hilfe selbstver-
sténdlich nicht pauschal abgelehnt.
Allerdings wird darauf bestanden,
dass medizinische Probleme me-
dizinisch und gesellschaftliche Pro-
bleme gesellschaftlich gelést wer-
den.

Christian Judith von der Interes-
senvertretung »Selbstbestimmt
leben® meint, Medizin sollte nicht
versuchen, behinderte Menschen
zu verhindern oder um jeden Preis
an die gesellschaftliche Norm an-
zupassen. ,Meine Behinderung
gehort zu mir, sie ist ein Teil meiner
selbst”“, betont er. Die Orientierung
am ,Sozialen Modell“ von Behin-
derung wirde die Zielsetzung der
medizinischen Forschung und Pra-
xis grundlegend verdndern. Nicht
die Schadigung als solche wiirde
im Mittelpunkt stehen, sondern der
»ganze® behinderte Mensch. ,Be-
hinderung“ und ,Leiden“ wirden
nicht einfach gleichgesetzt. Es wir-
de gegebenenfalls danach gefragt,
worin genau das Leiden besteht
und welche Mittel - medizinische
oder nichtmedizinische - sich zu
dessen Linderung eignen wirden.“

Begriffserklarung:

Bei der Praimplantations-Diagnos-
tik, kurz Pid, geht es darum, ge-
netische Defekte eines Embryos
zu erkennen. Die bei einer kinst-
lichen Befruchtung entstandenen
Defekte sollen, bevor es Uiberhaupt
zur Schwangerschaft der Mutter
kommt, selektiert werden. Nach
rund drei Tagen nach der kinst-
lichen Befruchtung des Embryos
werden eine oder zwei Zellen ab-
gezogen. Danach wird gezielt nach
familidren Erbkrankheiten gesucht.
Bei Gendefekten wird die befruch-

tete Eizelle verworfen. Eine andere
Eizelle wird dann ausgesucht und
befruchtet, das Verfahren beginnt
nun von vorne. Pid ist also streng
genommen eine Form der vorge-
burtlichen Auslese von Menschen.
Ein erster Schritt in eine ,schone
neue Welt“, in denen es bestimmte
Erbkrankheiten nicht mehr gibt?“

1. Welche Begriffe im Text ha-
ben Sie nicht verstanden?

2. Versuchen Sie selbst zu be-
grinden, warum in der Be-
wertung von Behinderung
fir die Autorin der Vergleich
zwischen der Schluckimp-
fung und der Prénataldia-
gnostik hinkt.

3. Schildern Sie den Un-
terschied zwischen dem
,medizinischen“ und dem
,sozialen® Modell von Be-
hinderung. Welche Folge-
rungen fur den Umgang mit
Behinderung ergeben sich
aus dem jeweiligen Modell?

4. Welche Grinde fiur die Le-
gitimation von embryonaler
Stammzellenforschung und
PID werden benannt?

Zielgruppe: Schilerinnen und
Schiler der gymnasialen Ober-
stufe

Zeitrahmen: min. 45 min




M8 Textbearbeitung
,Wie wir behinderte Menschen se

Auszug aus:

Franz Kamphaus:

»Um Gottes Willen - Leben*
© Verlag Herder, Freiburg
im Breisgau 2004

~vYon entscheidender Bedeutung
ist die Art und Weise, wie unsere
Gesellschaft Behinderung wahr-
nimmt. Die meisten Mitmenschen
sehen in ko&rperlichen und gei-
stigen Behinderungen eine Funk-
tionsstérung. Normale biologische
Prozesse scheinen gestoért zu sein.
Behinderung, so das gangige Ver-
sténdnis, ist eine dauerhafte Beein-
trachtigung von dem, was eigent-
lich ,,normal® ist. Ein Behinderter
besitzt nicht die volle Leistungs-
féhigkeit. Behindertes Leben - so
kénnte man zugespitzt formulieren
- erscheint wie eine Minusvariante
des Normalen. Das Normale ist das
voll funktionsfahige menschliche
Leben, Behinderte sind die, die
das nicht schaffen. Also stehen sie
unter einem Minus als Vorzeichen.
Diese Vorstellung war vielleicht im-
mer schon da, aber sie hat in den
letzten Jahren an Bedeutung ge-
wonnen.

Welche Chancen hatten heute der
Pharao Tutanchamun, der Maler
Toulouse-Lautrec oder der Astro-
physiker Steven Hawking? Sie alle
sind durch schwere kérperliche
Gebrechen gezeichnet gewesen.
Sie wéren vermutlich durch vorge-
burtliche Tests verworfen worden,
bevor sie ihre einzigartigen Fahig-
keiten hatten entwickeln kdnnen.
Welche Chancen zum Uberleben
hatten gegenwartig Contergan-Kin-
der? Statt immer nur das zu sehen,
was Behinderte nicht kénnen, brau-
chen wir einen Blick auf das, was
sie tun. Jeder von uns hat Fehler.
Jeder von uns ist in bestimmten
Bereichen  unterdurchschnittlich.

Aber unser Selbstwertgefihl, un-
ser Selbstversténdnis beruht doch
nicht auf unseren Méangeln, sondern
auf dem, was wir kdnnen. Auf dem,
was wir zu leisten imstande sind. Es
ware zu wlnschen, dass diese sehr
einseitige Sichtweise von Behinde-
rung allmahlich einem anderen Ver-
standnis Platz macht.

Oftmals sind es die in ihren Folgen
Uberhaupt nicht beabsichtigten
Rickmeldungen und Reaktionen
der ,Nichtbehinderten® auf Behin-
derte, die deren ,Anomalitat” als
unverarbeitete  Fremdheitserfah-
rung oder gar als fundamentale
Bedrohung ihres Selbstwertes er-
leben. Zugespitzt formuliert: Be-
hindert wird man nicht allein durch
eine Beeintrachtigung, sondern
durch eine behinderte Gesellschaft,
die nicht in der Lage ist, mit dem
Anderssein von Mitmenschen um-
zugehen, die ihnen neben der eh
schon vorhandenen Beschadigung
auch noch den Stempel ,behindert”
aufzwingt.

1. Beschreiben Sie die Vielzahl
kleineralltaglicher Stérungen,
die den Menschen trotzdem
noch als ,normal“ erschei-
nen lassen. Wo beginnt aus
Ihrer Sicht Behinderung?

2. Sammeln Sie Beispiele un-
sozialer Verhaltensweisen,
die man mit guten Griinden
als ,soziale Behinderung®
kérperlichen oder geistigen



hen

Behinderungen gegenuber-
stellen konnte. Wagen Sie
die Behinderungen in ihren
Folgen ab.

3. Auf einer Wandtafel mit einer
Skala von 1-10 kénnen die
Schilerlnnen  unterschied-
liche Stufen der Beeintrach-
tigung aus deren Sicht ein-
tragen.

Zielgruppe: Schiilerinnen und
Schiller der gymnasialen Ober-
stufe

Zeitrahmen: min. 45 min

Material: DIN A3 Papier oder
groBer, dicke Stifte, evil. Klebe-
streifen um Plakate an die Wand
zu héngen




SWillkommen in Holland”

Eine Geschichte zum

Vorlesen und Nachdenken

von Emily Perl Kingsley

Ich werde oft gefragt zu erkléren,
wie man sich flihle, ein Kind aufzu-
ziehen, das eine Behinderung hat.
Um Leuten das Geflhl dieser ein-
zigartigen Beziehung zu erkléren,
benutze ich gerne eine Parabel. Es
ist so ....

Wenn man ein Baby bekommt, ist
es so, als ob man sich auf eine fan-
tastische Reise begibt - nach Ita-
lien. Man kauft eine Menge an Touri-
stenflihrern und macht wundervolle
Plane. Das Kolosseum. Den Micha-
elangelo-David. Die Gondeln in Ve-
nedig. Man lernt bestimmt auch ein
paar Worter auf Italienisch. Kurz:
es ist eine sehr schdne Zeit. Nach
einigen Monaten der schénen Vor-
bereitung ist endlich der groBe Tag
da. Du packst deine Koffer. Einige
Stunden spater, das Flugzeug lan-
det. Die Stewardess kommt und
sagt ,Willkommen in Holland*.

»Holland?!?!“ sagst du. ,Was mei-
nen Sie? Ich habe doch einen Ur-
laub nach Italien gebucht! Ich soll
dochin Italien sein. Mein ganzes Le-
ben habe ich davon getrdumt nach
[talien zu fliegen.” Aber da war eine
Flugplanénderung. Der Flieger ist in
Holland gelandet und du musst da
bleiben. Das Wichtigste ist, dass du
nicht in einem dreckigen, seuchen-
verpesteten Land gelandet bist. Es
ist nur anders!

Also, jetzt fangst du wieder an und
kaufst neue Touristenflhrer. Du
musst jetzt eine vollig neue Sprache
lernen. Und du wirst eine total neue
Gruppe von Menschen treffen, die
du vielleicht niemals kennen gelernt

hattest, wenn die Dinge anders wé-
ren. Es ist nur ein anderer Ort. Es
ist langsamer als [talien, vielleicht
nicht so viel Glamour. Aber wenn
du eine Zeit lang dort bist, merkst
du schnell, dass es auch seine Vor-
teile hat. Du fangst an, um dich zu
schauen: Holland hat wunderscho-
ne Windmuhlen, Holland hat Tulpen,
Holland hat sogar Rembrandt.

Aber jeder, den du kennst, ist zu
beschéftigt, die Schénheit Hollands
zu erkennen, denn alle sind auf
dem Weg nach Italien. Alle erzéhlen
wie toll es in ltalien ist und was fir
eine tolle Zeit der Urlaub doch war.
Und - flr den Rest deines Lebens
wirst du dir sagen: ,Ja das ist der
Urlaub, den ich geplant hatte! (Ita-
lien) Da wollte ich auch hin!!“ Und
das Gefuhl verletzt zu sein, einen
Traum verloren zu haben, wird nie
verschwinden. Denn ein groBer
Traum ist nicht wahr geworden, ein
groBer Verlust!

Aber wenn du immer und immer
wieder den Verlust deines Italien-
urlaubs beweinst, wirst du niemals
die Schonheit Hollands und des-
sen spezielle Sehenswirdigkeiten
sehen, kennen und lieben lernen.
Denn Holland ist - genauso wie Ita-
lien - eine Erfahrung fir sich und
den Betrachter.



»Welcome to Holland*

von Emily Perl Kingsley
istwahrscheinlich das bekannteste
Essay, das je von einer Mutter eines
Kindes mit Down-Syndrom Uber
eben dieses Thema geschrieben
wurde. Emily Kingsley ist eine der
Autorinnen der amerikanischen
SesamstraBe. Es ist nicht zuletzt
inr Verdienst, dass seit nunmehr
30 Jahren immer wieder Kinder
mit speziellen Bedurfnissen in der
SesamstraBe auftreten. Kinder,
die genauso sprechen, buchsta-
bieren und spielen kénnen wie an-
dere Kinder. Das mag heutzutage
nichts AuBergewohnliches mehr
sein - vor 30 Jahren war es aber
eben das.

Emily Kingsley ist nicht nur fur die
SesamstraBeaktiv. Als Muttereines
Kindes mit Down-Syndrom ist sie
auch &auBerst engagiert und halt

immer wieder Vortrdge zu diesem
Thema oder berat andere Eltern.
Die Idee zu ,Willkommen in Hol-
land“ entstand 1987, als sie einer
frischgebackenen Mutter eines Ba-
bys mit Down-Syndrom im Kran-
kenhaus Mut zusprach und ihr auf
einmal der Vergleich mit Holland
einfiel. Ihr Essay wurde inzwischen
in viele Sprachen Ubersetzt und
weltweit immer gern und héufig
abgedruckt. Einmal hat es Eltern,
die durch vorgeburtliche Untersu-
chungen erfahren hatten, dass ihr
Kind Down-Syndrom haben wird,
so viel Auftrieb gegeben und Mut
gemacht, dass sie ihre Tochter Hol-
land Abigail getauft haben und die
Wénde und Fenster mit Tulpen und
Windmuhlen bemalt haben.

Emily Kingsleys Sohn Jason wur-
de 1974 geboren. Damals hatten
die Geburtshelfer geraten, allen

Freunden und Verwandten zu er-
zéhlen, er waére gleich nach der
Geburt gestorben und ihn dann in
einem Heim unterzubringen. Die
Arzte meinten auch er wiirde wohl
niemals seine Eltern erkennen, ge-
schweige denn laufen, sprechen,
lesen und schreiben kénnen. Was
fir ein Schock muss es wohl fir
diese Experten gewesen sein,
zwanzig Jahre spéater Jasons Buch
»,count us in“, das er zusammen
mit seinem Freund Mitchel Le-
vitz (ebenfalls ein junger Mann mit
Down-Syndrom) geschrieben hat
in der Buchhandlung vorzufinden?
Apropos Lesen und Schreiben:
Jason hat einen High-School-
Abschluss, arbeitet in einer Bibli-
othek und lebt in seiner eigenen
Wohnung in der Ndhe von New
York.




Wissenswertes zum
Down-Syndrom

Wussten Sie beispielsweise,

dass der Begriff ,,Down-Syn-
drom“ auf den Namen des
Mannes - ndmlich Dr. John
Langdon Haydon Down - zu-
rickgeht, der die typischen
Merkmale des Syndroms als
erster (im Jahre 1866) wissen-
schaftlich beschrieben hat? Es
hat nichts damit zu tun, dass die
Menschen mit diesem Syndrom
~down“(engl. fir unten/depri-
miert/depressiv) sind. Meist ist
sogar das Gegenteil der Fall.

dass der Begriff ,Mongolismus*
bzw. ,mongoloid“ nicht mehr
zeitgeman ist und auBerdem ir-
reflhrend und diskriminierend?

dass Down-Syndrom auch Tiri-
somie 21 genannt wird?

Im Jahr 1959 erkannte der Fran-

zose Jérome Lejeune, dass bei
Menschen mit Down-Syndrom

in jeder Zelle 47 Chromosomen
statt Ublicherweise 46 vorhan-
den sind, weil das Chromosom
21 dreimal statt zweimal vor-
handen ist. Daher spricht man
auch von einer Trisomie 21.

dass in Deutschland ca. 50.000
Menschen mit Down-Syn-
drom leben und in den USA ca.
350.0007?

dass das Down-Syndrom keine
Krankheit ist, sondern eine Gen-
veranderung? Es ist auch nicht
ansteckend und Menschen mit
einer Trisomie 21 ,,.leiden” auch
nicht am Down-Syndrom und
haben keine Schmerzen.

dass Kinder mit Down-Syndrom
sehr lernféhig sind? Jedenfalls
wenn man ihnen die Mdglich-
keit dazu gibt. Die kérperliche,
motorische Entwicklung, wie
auch die geistige, sprachliche
Entwicklung ist meist lang-

samer als bei anderen Kindern.
Sie kann durch medizinische
Vorsorge und therapeutische
MaBnahmen wie Physiothera-
pie, Frihférderung und Sprach-
therapie (Logopédie) gefordert
werden.

dass das Down-Syndrom zu-
fallig entsteht und in allen Al-

tersgruppen Gesellschafts-
schichten sowie Kulturen
vorkommt?

dass unter ca. 660 geborenen
Kindern ein Kind mit Down-
Syndrom ist und in Deutsch-
land jedes Jahr ca. 1200 Babys
mit Down-Syndrom geboren
werden?

dass Dr. John Langdon Haydon
Down selbst ein Enkelkind mit
Down-Syndrom hatte?



Filmtipps

Literatur-
hinwelse

“Mein kleines Kind*
Dokumentarfilm, Deutschland 2001
Regie: Katja Baumgarten

Die Filmemacherin schreibt zu ih-
rem Werk: Der autobiographische
Dokumentarfiim handelt vom Da-
sein, von Geburt und Abschied
meines Sohnes Martin Tim, von
personlichen Fragen und Entwick-
lungen nach der Konfrontation mit
der bestlrzenden Diagnose - vor
allem von der pl6tzlichen Forde-
rung an mich, Uber die Dauer des
Lebens und die Bedingungen des
Todes eines meiner vier Kinder ent-
scheiden zu missen.
www.meinkleineskind.de

Pranataldiagnostik und psycho-
soziale Beratung
Aus der Praxis fiir die Praxis

Wassermann, Kirsten;Rohde, Anke
Schattauer Verlag GmbH, Stuttgart
39,95 €

ISBN-13: 978-3-7945-2613-0
ISBN-10: 3-7945-2613-9

»GATTACA*“
Science-Fiction Thriller, USA, 1997
Regie: Andrew Niccol

Derwissenschaftliche Fortschritthat
es ermdglicht, die Gen-Kombinati-
on des Menschen bei der Zeugung
im Labor zu steuern. Der Retorten-
Mensch der Zukunft ist nahezu per-
fekt. Vincent Freeman verdankt sein
Leben und seine Gene noch der
nattrlichen Liebe, nicht dem Labor,
wie schon sein juingerer Bruder. Je-
mand wie Vincent ist ein ,Invalide“,
ein ,Untauglicher”, mit null Chan-
cen auf eine gesellschaftliche und
berufliche Karriere. Doch Vincent
vertraut hoffnungslos altmodisch
auf sich, seine Leidenschaften,
Gefuhle und Traume. Er mochte
Raumfahrer werden bei dem gigan-
tischen Gattaca-Konzern, der die
Menschen bis ins kleinste kontrol-
liert. Er will ins All, zu Titan, dem 14.
Mond des Saturn. Flir diesen Traum
riskiert er alles.

AuBergewohnlich
Kinder mit Down-Syndrom und
ihre Miitter

Conny Rapp
Edition Jakob van Hoddis
ISBN 3-926200-89-8



Links

Adressen

www.caritas.de

www.skf-zentrale.de
www.skfbayern.caritas.de/29719.html
www.aktion-mensch.de
www.diegesellschafter.de
www.bzga.de

www.leona-ev.de
www.netzwerk-praenataldiagnostik.de
www.katharina-kasper-stiftung.de
www.bvkm.de

www.lebenshilfe.de
www.behinderten-ratgeber.org
www.ohrenkuss.de

www.46plus.de

der Katholische Schwanger-
schaftsberatungsstellen in der
Di6zese Rottenburg-Stuttgart:

73430 Aalen
Weidenfelder StraBe 12
Tel: 07361/590-40

89518 Heidenheim
Kurt-Bittel-StraBe 8
Tel: 07321/3590-60

73525 Schwabisch Gmiind
Franziskanergasse 3,
Tel: 07171/10420-0

72336 Balingen
Alter Markt 1
Tel: 07433/9688 -0

88400 Biberach
KolpingstraBe 43,
Tel: 073 51/5005 -150

AuBensprechstunden in
88499 Riedlingen
Grabenstrae 10

Tel: 07371/22 71

88348 Saulgau
BlauwstraBe 25,
Tel: 07581/4955

71034 Béblingen
Hanns-Klemm-Str. 1a
Tel: 07031/6496 - 20

Nebenstelle

75365 Calw
Biergasse 11,

Tel: 07051/9259-0

88045 Friedrichshafen
Katharinenstr. 16
Tel: 07541 /3000-0

73033 Goppingen
Ziegelstr. 14,
Tel: 071 61/65858 - 11

74072 Heilbronn
BahnhofstraBe 13
Tel: 071 31/89809-300

74172 Neckarsulm
Erzberger Str, 22

88214 Ravensburg
SeestraBe 44
Tel:0751/36256-0

88299 Leutkirch
Bischof-Sproll-Str. 9
Tel: 0 75 61 /90 66-12

72764 Reutlingen
KaiserstraBBe 27
Tel: 07121/1656-0

78628 Rottweil
Kdnigstr. 47
Tel:0741/246-135



AuBensprechstunden in
78727 Oberndorf
Wasserfallstr. 5

Tel: 074 23 /877 29 00

78713 Schramberg
MarktstraBBe 17
Tel: 07422 /1476

74523 Schwabisch Hall
Lange StraBe 55
Tel:0791/97020-0

74564 Crailsheim
SchillerstraBe 13
Tel: 07951/94 31 -12

74653 Kiinzelsau
Kirchplatz 12
Tel: 0 79 40 /93 53-0

AuBensprechstunden in

97980 Bad Mergentheim

Bahnhofsplatz 3
Tel: 0 7931 /63 62

70190 Stuttgart
(Trager: Sozialdienst
katholischer Frauen e.V.)
StoéckachstraBe 55
Tel:0711/92562-0

71634 Ludwigsburg
Eberhardstr. 29
Tel: 07141 /97 505 - 12

73728 Esslingen
Untere Beutau 8-10
Tel:0711/350907 -3

72622 Nirtingen
WerastraBBe 20
Tel:07022/21580

71332 Waiblingen
TalstraBe 12
Tel: 07151/17 24 - 21

72072 Tubingen
AlbrechtstraBe 4
Tel: 07071 /7962 -30

78532 Tuttlingen
Bergstr. 14
Tel:07461/969717-0

89073 Ulm
OlgastraBe 137
Tel: 0731/2063-20

AuBensprechstunde in
89584 Ehingen
HehlestraBe 2
Tel:07391/707317

Alle Katholischen Schwanger-
schaftsberatungsstellen, sowie
Online Beratung im Chat finden
Sie unter:

www.caritas.de
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HerbertJdansen

Bereich Sozialpolitik und soziale Hilfen
StrombergstraBe 11

70188 Stuttgart

Kontakt und Bestellung
des Handbuchs

Birgit Baumgartner

Referentin beim Di6zesan - Caritasverband Rottenburg-Stuttgart
Tel. 0711-2633-1140

Fax.0711-2633-1189

baumgaertner@caritas-dicvrs.de

www.caritas-dicvrs.de

Besonderer Dank an:

Katharina Walterscheid,
Katholische Schwangerschaftsberatung Balingen

Birgit Wypior,
Referentin beim Diézesan - Caritasverband Rottenburg-Stuttgart

Katholisches Filmwerk
www.filmwerk.de

Leonae.V.
www.leona-ev.dg_
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