«Rebhekka erfu
Leben In bhesonderer Weise»

lIt unser

Wie sollen betroffene Eltern bei einer Schwangerschaft mit der Diagnose «Downsyndrom» umgehen?
Die reformierte Pfarrerin Verena Sollberger hat sich fiir ihre Tochter entschieden.
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Die 13-jahrige Rebekka und ihre Mutter Verena Sollberger.
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Es ist Mittwochnachmittag, 16.30 Uhr. Im Wohnzimmer des Pfarr-
hauses der Luzerner Lukaskirche ist die 13-jahrige Rebekka ge-
rade damit beschéftigt, auf einem Cembalo das Lied «My Bonnie
is over the Ocean» zu Uben. Mit grosser Hingabe und Geduld
drlickt sie die Tasten des eher seltenen Musikinstrumentes.
Rebekka ist ein Kind wie jedes andere, kbnnte man meinen. Doch
da gibt es den kleinen Unterschied, der im Leben des kleinen
Madchens und seiner Eltern Spuren hinterlassen hat: Die Eltern

erhielten nach der Geburt des Mad-
chens die Diagnose, das 21. Chro-
mosom liege dreifach statt zweifach
vor (in der Fachsprache wird dieses
Phanomen Trisomie 21 oder Down-
syndrom genannt).

Screeningmaéssige Tests vor der Geburt
Verena Sollberger, reformierte Pfar-
rerin an der Lukaskirche in Luzern,
ist bereits wahrend der Schwanger-
schaft mit der Frage konfrontiert
worden, ob sie von den zahlreichen
Méglichkeiten vorgeburtlicher Tests
(Pranataldiagnostik) Gebrauch ma-
chen soll. Beim ersten Sohn Sebas-
tian, heute 16 Jahre alt, sei das flr
sie noch gar kein Thema gewesen:
«lch hatte damals keinerlei Druck
gespurt, neben Ultraschall noch zu-
satzliche Abklarungen zu machen.»
Inzwischen sei es «ganz normal,
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. i dass bei Ultraschall die screening-

massige Nackenfaltenmessung

durchgefiihrt wird».

Das Ergebnis dieser Messung wéh-

rend ihrer zweiten Schwangerschaft

war eine deutlich zu breite Nacken-

falte bei ihrer Tochter. «<Die empfoh-
lene Fruchtwasserpunktion wollten wir nicht, da flir uns von
vornherein klar war, dass wir die Schwangerschaft nicht abbre-
chen wiirden», erzahlt die Pfarrerin. Den behandelnden Arzt irri-
tierte diese Antwort zundchst etwas, doch Verena Sollberger
dachte sich: «Es gibt schlimmere Behinderungen als Downsyn-
drom. Und ohnehin gibt es da noch die Hoffnung, dass dann
doch alles gut kommen wird.» FUr sie hat der Entscheid auch
eine zentrale religidse Dimension. «Jedes neue Leben ist ein
Geschenk Gottes; und es ist die Aufgabe der Eltern, diesem mit
Respekt zu begegnen», so Sollbergers Uberzeugung.



WERTE

mengebrochen, erz&hlt die reformierte Pfarrerin. Das
Paar stand vor einem eigentlichen «Trauerprozess»:
Loslassen, was man sich erhofft und ersehnt hat.
Sich auf etwas Neues, Unbekanntes einlassen — das
war die neue Herausforderung.

Heute ist Verena Sollberger froh, dass sie sich ohne
Wenn und Aber fir ihr Kind entschieden haben. Und
sie macht die Erfahrung, dass sie nebst einer neuen,
anspruchsvollen Aufgabe auch viel gewonnen haben:
«Rebekka ist eine besondere Bereicherung in unse-
rem Leben - trotz den teilweise schwierigen Momen-
ten, beispielsweise dann, wenn es um ihre schulische
Integration geht.» Dank einer Portion Beharrlichkeit
wurde es mdglich, dass Rebekka in Luzern die ganze
Primarschule in einer gewéhnlichen Regelklasse be-
suchen kann und dort auch gut integriert ist. lhre
Tochter sei eine «starke Personlichkeit», die den so-
genannt «normalen» Menschen in manchen Dingen
auch eine «Nasenlénge voraus» ist, betont Sollberger.
Ihre Tochter sei sehr kommunikativ und finde schnell
Zugang zu anderen. Gleichzeitig ist sie aber auch
sehr direkt und sagt, was sie denkt. Zudem wisse sie

Rebekka iibt auf dem Cembalo.

Lebensgewinn nach Trauerphase

Nach der Geburt habe der Arzt die Eltern zu einem Gesprach
eingeladen. «Was er uns sagen wollte, wusste ich bereits vor-
her.» Dennoch sei fir sie in diesem Moment eine Welt zusam-

ganz viel Charme perfekt einzusetzen.
«lhr Leben, so meine Uberzeugung, ist ein erfllltes

Leben. Und das unsrige ist gerade durch Rebekka in

besonderer Weise erflillt.» Denn sie lehre ihre Eltern,

Prioritaten anders zu setzen, auf das Kleine zu ach-
ten, das Leben zu verlangsamen, sich Zeit zu lassen. Und auch

hinzustehen und zu k&dmpfen dafir, dass «Anderssein in unserer
Gesellschaft nicht ausgegrenzt wird — dass Menschen, die in
irgendeiner Weise anders sind, dazugehéren». il

Ist der Lebensanfang (un)verfugbar?

Schwangere Frauen sind «guter Hoffnung».
Gleichzeitig werden sie durch routine-
massige Vorsorgeuntersuchungen vor ein
Dilemma gestellt: Sollen sie vorgeburtliche
Tests durchfiihren? Und was bedeutet es
heute fir ein Kind und seine Eltern, mit
einer Behinderung zu leben? — Monika
Bobbert, Professorin fiir Theologische
Ethik und Sozialethik an der Theologischen
Fakultat der Universitat Luzern, warnt vor
einem «Irrglauben an die Perfektion».

Monika Bobbert, die moderne Medizin verfiigt
heute iiber unzihlige Methoden, um wer-
dende Kinder im Embryonenstatus auf allfél-
lige Krankheiten und Behinderungen hin zu

untersuchen. Ist dieser medizinische Fort-
schritt Segen oder Fluch?

Durch die Fortpflanzungsmedizin und Ge-
netik werden wir heute mit schwierigen
Fragen konfrontiert: Die Testmdglichkeiten
bringen eine tief greifende Veranderung fur
unsere Gesellschaft. Gute Elternschaft
bestimmt sich durch bedingungslose An-
nahme des Kindes. Heute sehen sich
schwangere Frauen mit einer Wunsch-
schwangerschaft im Rahmen der Vorsor-
geuntersuchungen entgegen aller Hoffnung
und Vorfreude teils vor Entscheidungen
gestellt, auf die sie nicht vorbereitet sind.
Die Entscheidung, nach einer pranatalen
Diagnose mit auffélligem Befund die

Schwangerschaft auszutragen oder einen
Abbruch vornehmen zu lassen, ist schwer-
wiegend. Manchmal hért man Grossmiuitter
sagen, dass sie froh sind, nicht vor solche
Entscheidungen gestellt worden zu sein.

Hat der gesellschaftliche Druck bei solchen
Entscheidungen zugenommen?

Zweifellos hat die Gesellschaft, vor allem
auch die ndheren Verwandten und der
Freundeskreis, in einer solchen Situation
einen Einfluss. Wenn heute der Anfang des
Lebens von Bedingungen abhéngig ge-
macht wird, verringert sich nicht nur die
Freiheit klnftiger Kinder, sondern auch die
kinftiger Eltern. Denn angesichts von Aus-
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Die Luzerner Ethik-Professorin Monika Bobbert.

grenzung und Abwertung von Menschen
mit einer Behinderung splren Paare einen
Erwartungsdruck und beflrchten, selber
ausgegrenzt zu werden.

Miissen wir mit einer wachsenden Entsolida-
risierung gegeniiber Behinderten rechnen?
Ja, es gibt Tendenzen in diese Richtung.
Zu bedenken ist zudem: Wie eine Gesell-
schaft Behinderung bewertet und Men-
schen mit Behinderung begegnet, wirkt
sich auch auf das Wahrnehmen und Ent-
scheiden aus. Eine Mehrzahl macht heute
von der Méglichkeit des Schwanger-
schaftsabbruchs Gebrauch, wenn eine
Pranataldiagnostik am Embryo einen ge-
netisch auffalligen Befund ergeben hat.
Die Frauen fragen sich, wer sie unterstit-
zen, sie und ihr Kind annehmen wird. Im
Grunde wurden durch die neuen Méglich-
keiten der Pranataldiagnostik «riskante
Freiheiten» geschaffen. Sie erdffnen eine
Wahl; doch diese bringt nicht nur Frei-
raum, sondern auch die Gefahr der Uber-
forderung oder Fehlentscheidung.

Wie kann der Gefahr entgegengewirkt wer-
den, dass es zu einer - irreversiblen! — Fehl-
entscheidung kommt?

Wichtig scheint mir zuallererst, die schwan-
geren Frauen nicht in eine Entscheidungs-
situation zu dréngen, von der sie véllig

Uberrascht sind und erst im Nachhinein
erkennen, dass die Weichen viel friiher ge-
stellt wurden. Dementsprechend sollte
eigentlich bereits vor der Durchfiihrung
jeder pranatalen Untersuchung (und mitt-
lerweile auch wenig invasiver Blutuntersu-
chungen), deren Diagnose-Ergebnis eine
nicht behandelbare Erkrankung sein
kénnte, eine umfassende Beratung statt-
finden. Diese sollte nicht nur Medizini-
sches abdecken und kurz auf mégliche
Folgeprobleme hinweisen, sondern psy-
chosoziale und ethische Uberlegungen
einbeziehen.

Wie umschreiben Sie die ethische Beurteilung
vorgeburtlicher Tests aus christlicher Sicht?
Jeder Mensch ist Geschenk Gottes. In sei-
ner Geschopflichkeit ist der Mensch end-
lich und begrenzt: Er kann nicht perfekt
sein. Die christliche Grundiberzeugung,
dass Gott den Menschen als Ebenbild ge-
schaffen hat, hebt dessen Einzigartigkeit
ebenso wie die Vielfalt unter den Men-
schen hervor. Wenn unsere Kinder fragen,
woher sie kommen, dann kdnnen wir nicht
sagen: Wir haben dich gemacht oder aus-
gesucht, sondern: Du bist zu uns gekom-
men. Kein Mensch ist flir seine kdérperliche
Gestalt, mit der er auf die Welt kommt, ver-
antwortlich; auch seine Eltern sind es
nicht.

Durch Abwertung von
Behinderung spiiren
Paare Erwartungsdruck
und befiirchten, selber
ausgegrenzt zu werden.

Trotzdem gewinnt in unserer heutigen Gesell-
schaft der «Glaube an den perfekten Men-
schen» an Bedeutung.

Ja, wir sitzen einem verh&ngnisvollen Irr-
tum auf. Man musste von einem «lrrglau-
ben an die Perfektion» sprechen: Wenn wir
meinen, sie sei erreichbar, setzen wir uns
unter grossen Leistungsdruck. Wir missen
akzeptieren, dass wir Menschen sind und
auch unsere Kinder immer Einschréankun-
gen haben werden und nicht perfekt sein
kdnnen.

Was sagen Sie zum erklirten Ziel der Prdim-
plantationsdiagnostik (PID), Kinder mit be-
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stimmten Merkmalen, die auf eine «schwere
Krankheit» hinweisen, zu vermeiden?

Im Unterschied zur Pranataldiagnostik
(PND), bei der ein Schwangerschaftskon-
flikt vorliegt, handelt es sich bei der Préa-
implantationsdiagnostik (PID) um eine
Selektionsmethode: Eine Gesellschaft oder
ein Berufsstand legt fest, wer zur Welt
kommen darf und wer nicht. Das ist aus
ethischer Sicht sehr problematisch. Mit
einer Kriterienliste fir «schwere Krank-
heiten» geht das Urteil einher, dass be-
stimmte Erkrankungen generell eine unzu-
mutbare Belastung darstellen, so dass ein
Embryo mit einer solchen genetischen
Auffélligkeit besser nicht implantiert und
geboren werden sollte. Doch: Lassen sich
die «Belastungen» und ihre «Unzumutbar-
keit» eindeutig voraussagen? Kann ein
Paar im Voraus gut antizipieren, wie es ihm
und dem kinftigen Kind gehen wird?

Tastet Prédimplantationsdiagnostik letztlich
die «Unverfiigbarkeit» ungeborenen Lebens
an?

Offensichtlich nehmen die von Paaren,
Arzten oder einer Gesellschaft definierten
PID-Kriterien faktisch eine Torhlterfunktion
wahr. Das kénnte unser Verstandnis von
Elternschaft und Freiheit grundlegend ver-
andern. Unser bisheriges Freiheitsver-
sténdnis bezieht sich auf Unverfugbarkeit:
Jeder von uns fihrt sein Dasein und So-
sein auf einen unverfligbaren Anfang zu-
rick. Unser Selbstverstandnis ware
anders, missten wir uns mit genetischen
Merkmalen arrangieren, die nicht Ergebnis
einer «natlrlichen Lotterie», sondern der
Wahl unserer Eltern oder der Gesellschaft
unterliegen. Zudem wére diese Einfluss-
nahme im Unterschied zu sozialisations-
bedingten Pragungen unabéanderlich. Die
Freiheitsgrade zuktinftiger Kinder wirden
sich also verringern. ll



