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Schlusswort: ,,Und die Beratung solls richten?

Claudia Heinkel

Wir sind fast am Ende unserer Veranstaltung angelangt. Bevor ich uns in den wohlverdienten
Feierabend entlasse, will ich noch ein paar Séatze zur Beratung sagen.

,und die Beratung solls richten“? So habe ich mein Schlusswort tUberschrieben. Es ist keine
rhetorische Frage und der spitze Unterton ist Absicht.

Beratung kommt haufig dann ,ins Spiel®, wenn es um konfliktreiche Fragestellungen geht, bei
denen wir als Gesellschaft keinen Konsens finden, h&ufig sind es Fragen im medizinischen
Kontext, sei es am Lebensanfang oder am Lebensende. Und haufig ist damit auch die — un-
ausgesprochene - Erwartung verbunden, sie kdnne den Ausweg aus einem ethischen Deba-
kel weisen oder selbst bieten.

Auch bei diesem Préanataltest und den Debatten ist das zu beobachten. Ich will vier Beispiele
dafir nennen.

Das erste Beispiel:
Die Orientierungsdebatte des Deutschen Bundestag zum Pranataltest im April 2019.

Quer durch alle Fraktionen und bei aller Unterschiedlichkeit in der Position und der Begrin-
dung fur oder gegen eine Kassenfinanzierung des Tests - bei zwei Forderungen waren sich
die Abgeordneten einig:

1. Wir missen unsere Gesellschaft inklusiver gestalten und 2. Die Beratung muss ausgebaut
und verbessert werden, arztliche wie psychosoziale Beratung, damit die Schwangeren eine
verantwortliche Entscheidung treffen kénnten, so hat es eine Abgeordnete der FDP begrin-
det.

Das zweite Beispiel:
Der Beschluss des G-BA im September 2019, dass der Test auf das Down-Syndrom
faktisch ohne medizinische Indikation von den Krankenkassen finanziert werden soll.

In den aufgrund dieses Beschlusses gednderten Mutterschaftsrichtlinien hat der Gemein-
same Bundesausschuss die Bedeutung der arztlichen Beratung ,prominent platziert®, so
heil3t es in den Tragenden Griinden zu diesem Beschluss. In einem umfangreichen Kapitel
zur Aufklarung und Beratung werden die Vorgaben des GenDG und die Qualitdtsanforderun-
gen an die arztliche Beratung expliziert. Die gesetzliche Verpflichtung der Arzt*innen zur Be-
ratung und zur Vermittlung in die Beratungsstellen nach einem auffalligen Befund (§2a
SchKG) ist dort festgehalten. Eine Verpflichtung ist neu aufgenommen und wird ausfuhrlich
erklart: Der Arzt /die Arztin muss die werdenden Eltern auf die Mdglichkeit einer Peerbera-
tung durch Selbsthilfe und Behindertenhilfe Uber das Leben mit einem behinderten Kind hin-
weisen.
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Das dritte Beispiel:

Die interfraktionelle Arbeitsgruppe im Bundestag, die nach einem Regelungsvorschlag
fir den Umgang mit diesen Tests sucht, fir den es einen Konsens unter den beteilig-
ten Fraktionen gibt.

Auch da ist offenbar die Forderung nach mehr Beratung ein Ansatzpunkt fir einen moglichen
Konsens.

Das vierte und letzte Beispiel:
Die Evang. Kirche in Deutschland (EKD) hat sich fir die Kassenfinanzierung des Pra-
nataltests ausgesprochen.

Sie hat ihre Zustimmung aber daran gebunden, dass allen Schwangeren auf Kosten der
Krankenkassen eine ethische Beratung zu PND angeboten wird, um sie bei der Suche nach
einer verantwortlichen Entscheidung zu unterstitzten.

Soweit diese vier Beispiele. So schon diese Wertschatzung der Beratung auch ist: Sie hat fur
mich auch einen Beigeschmack, namlich der, dass ein umstrittener Beschluss nachtraglich
abgefedert werden soll, mit dem Verweis auf die Beratung.

Damit ich nicht missverstanden werde:

Natdrlich ist eine verstandliche und tatséchlich ergebnisoffene Aufklarung und Beratung
durch die Arzt*innen essentiell. Und natiirlich ist es von Bedeutung, wie eine Arztin dariiber
informiert — siehe den Vortrag von Silke Koppermann zu Beginn des heutigen Nachmittags.

Und selbstverstandlich ist das Angebot einer medizinunabhangigen psychosozialen Bera-
tung in existentiellen Konfliktsituationen, wie sie diese Tests auslésen kénnen, fur die wer-
denden Eltern unverzichtbar und auch schon im Vorfeld hilfreich, bei der Entscheidung: Was
wollen wir wissen Uber unser Kind und was bedeutet dieses Wissen flir uns?

Aber zugleich empfinde ich - als Beraterin - bei dieser verbalen Aufmerksamkeit fir die Bera-
tung auch ein grofl3es Unbehagen: Nicht nur weil es meist bei den Worten bleibt und die noti-
gen finanziellen Konsequenzen ausbleiben, sondern vor allem, weil damit die Verantwortung,
die wir als Gesellschaft haben, auf die Beratung verlagert wird und individualisiert wird auf
das einzelne Paar.

Deshalb ist meine erste These:
Die Beratung kann das nicht richten, was wir als Gesellschaft versaumen!

In der Intimitat des Beratungszimmers kann man nicht die ethischen Grundsatzdebatten fiih-
ren, um die wir uns als Gesellschaft driicken und man kann dort auch nicht ethische Konflikte
auflédsen, an denen wir uns als Gesellschaft nicht herantrauen oder die wir als Gesellschaft
gar nicht l6sen wollen oder nicht kdnnen.

Die Beratung kann nicht die Botschaft dieses Beschlusses zur Kassenfinanzierung des NIPT
an die werdenden Eltern ,wegberaten®, namlich, dass mdglichst viel Wissen z. B. Uber die
genetische Ausstattung des werdenden Kindes in jedem Fall etwas Gutes und Nétiges und
Verninftiges sei. Schon gar nicht kann die Beratung den subtilen behindertenfeindlichen
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Konsens unserer Gesellschaft ausser Kraft setzen, ,,dass ein Leben mit einem behinderten
Kind ein schweres Schicksal sei, das man wenn mdglich vermeiden sollte.

Das alles kann Beratung nicht. Was kann die psychosoziale Beratung stattdessen leisten?

Meine zweite These:

Das Angebot einer psychosozialen Beratung ist unabdingbar fir Menschen in existen-
tiellen Konfliktsituationen.

Ich will 4 Aspekte nennen:

1.

Im Mittelpunkt der psychosozialen Beratung steht nicht der medizinische Befund, im
Mittelpunkt steht das Befinden der Schwangeren / der werdenden Eltern.

Anders als die arztliche Beratung ist sie unabhangig von haftungsrechtlichen Ver-
pflichtungen und Vorgaben. Sie bietet einen niedrigschwelligen Zugang, man braucht
keine Uberweisung und es gibt ein Recht auf diese Beratung, fiir jede Frau und jeden
Mann!

Diese Beratung bietet den werdenden Eltern einen geschiitzten Raum:

Sie kénnen dort all das aussprechen, was sie qualt, was sie sprachlos und fassungs-
los macht, was sie beschamt: inre Angste, inr Entsetzen, ihre Wut auf Gott und die
Welt, ihre Hoffnungen, dass vielleicht doch alles ein Missverstandnis ist und sie aus
einem Alptraum aufwachen.

Es ist ein geschitzter Raum, in dem sie abwagen kénnen: Was kénnen wir uns zu-
trauen? Welche Ressourcen haben wir? Was kdnnte uns Sicherheit geben nach ei-
nem zutiefst verunsichernden Befund? Mit welcher Entscheidung kdnnen wir am
ehesten leben? Dieser geschiitzte Raum ist auch ein Gegenmittel gegen den enor-
men Zeitdruck im Medizinsystem und den Impuls mancher Paare zu einer sofortigen
Entscheidung, um mdglichst schnell aus dieser Situation herauszukommen.

Beratung kann die werdenden Eltern ermutigen, die beiden Handlungsoptionen
anzuschauen, und in Gedanken hin und her zu gehen um ihre Entscheidung zu fun-
dieren und um sich spéter sicher zu sein: wir haben alle Aspekte bedacht und nicht in
Panik entschieden. Das ist durch vielfaltige Studien inzwischen belegt: Je sorgfaltiger
eine Entscheidung abgewogen wurde, je mehr Aspekte bedacht wurden, um so eher
kann sie in das eigene Leben integriert werden, um so ertraglicher ist sie fur die Kli-
ent*innen.

Die Beratung gibt, wenn sie qualifizierte Beratung ist, keine Losung vor, sie gibt we-
der eine Erlaubnis fur einen Abbruch und noch spricht sie ein Verbot aus.

Aufgabe der Beraterin ist es vielmehr, den werdenden Eltern beizustehen und mit
auszuhalten, was sie aushalten missen: die Verzweiflung und die oft abgrundtiefe
Trauer um das verlorene Kind. Sie hilft die widerspriichlichen Gedanken zu sortieren
oder einen mdglichen Dissens des Paares anzuschauen.
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Und: Sie spricht das aus, sie leiht dem Paar Worte fiir das, was schier unaussprech-
bar ist: dass es letztlich um ihre Entscheidung fur oder gegen ihr erwiinschtes Kind
geht. Ich habe noch kein Paar erlebt, dem nicht bewusst war, wie grenziberschrei-
tend eine solche Entscheidung ist. Deshalb ringen sie ja so verzweifelt um ihre Ent-
scheidung. Und das ist oft ein recht einsames Ringen: die Entscheidung fir die Un-
tersuchung ist gesellschaftlich erwiinscht, die mégliche Konsequenz dieser Entschei-
dung muss das Paar alleine verantworten und oft teilen die werdenden Eltern das
auch nur mit wenigen Menschen in ihrem Umfeld — aus Angst vor deren Bewertung
und Verurteilung.

Ich will noch einen letzten Punkt ansprechen:
Der NIPT und die Schwangerschaftskonfliktberatung

Die Berufsverbande der Frauenarzte, Humangenetiker und Pranataldiagnostiker prognosti-
zZieren, dass zwischen 70 und 90 Prozent der Schwangeren den kassenfinanzierten Prana-
taltest machen werden und sie vermuten, dass kinftig Schwangere mit einem auffalligen
Testergebnis in Panik in die Konfliktberatung kommen werden, weil sie die innerhalb der 12-
Wochen-Regelung die Schwangerschaft abbrechen wollen und, dass sie womdglich ohne
die empfohlene invasive Abklarung direkt in die Konfliktberatung kommen.

Das wird fur die Beraterin mindestens in zweierlei Hinsicht eine Herausforderung sein.
Zum einen: Je mehr (jingere) Frauen den Test machen, desto mehr falsch-positive Tester-
gebnisse wird es - statistisch zwingend — geben. Wie wird die Beraterin mit diesem Wissen
eine (jungere) Klientin beraten, die ein auffélliges Testergebnis hat und ohne eine invasive
Abklarung in die Konfliktberatung kommt?

Zum anderen: Der Abbruch einer ungewollten und ungeplanten Schwangerschaft und der
Abbruch einer erwiinschten und womaglich lange ersehnten Schwangerschaft sind etwas
sehr verschiedenes: Bei dem einen geht es darum, ob die Frau Uberhaupt und jetzt und mit
diesem Mann Mutter werden kann/will. Bei dem anderen geht es darum, ob eine Frau mit
diesem Kind mit dieser Behinderung Mutter werden kann/will, ob sie sich das in dieser Ge-
sellschaft zutraut. Beides sind Dilemmasituationen, aber sie sind sehr verschieden.

Die prognostizierte hohe Zahl von erwiinscht Schwangeren in der Konfliktberatung erfordert
eine fachliche Diskussion und Reflexion und ggfs. die Weiterentwicklung der Beratungskon-
zepte.

Bei aller beraterischen Kompetenz und allem Engagement der Beratungsfachkratfte fir eine
ergebnisoffene Beratung ist es aber wichtig zu bedenken:

Die Entscheidung der Paare fir oder gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft fallt
nicht im luftleeren Raum, sie ist ein Spiegelbild unserer Gesellschaft. Diese Gesellschaft ist
kurz davor, die flaichendeckende Suche nach den Down-Syndrom als Solidargemeinschaft
zu finanzieren und damit als verantwortlichen und erwiinschten Weg zu deklarieren. Das
kann die Beratung nicht ,wegberaten®. Das ist auch nicht ihre Aufgabe.

Es ist vielmehr die Aufgabe der Zivilgesellschaft, also von uns allen, hier beharrlich Sand
ins Getriebe zu streuen - auch gegen den Mainstream einer Zustimmung zu dieser
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Kassenleistung, Debatten anzustofR3en, wie es die Selbsthilfegruppen bzw. die kritischen
Netzwerke tun, sich an diesen Debatten zu beteiligen und fir Widerworte zu sorgen gegen
diese Normalitat eines prifenden und bewertenden Blicks am Lebensanfang.

Auch dazu sollte Sie diese Veranstaltung ermutigen!

Eigentlich wirde ich Sie jetzt sehr gern nach lhren Gedanken und lhrer Erfahrung fragen,
aber das Gesprach dartuber mussen wir leider vertagen — oder/und in schriftlicher Form wei-
terfihren, dartiber wiirde ich mich sehr freuen!

Es ist mir ein groRes Bedurfnis, Ihnen allen zum Schluss ein herzliches Dankeschén zu sa-
gen!

Ich danke Ihnen, den Teilnehmer*innen an den Bildschirmen, fiir lhr Interesse an einem
kritischen Blick auf diesen Test, flr Ihre Geduld mit der Technik — und dass Sie bis zum
Schluss dabeigeblieben sind! Sie werden alle - mdglichst zeithah - einen kurzen Tagungsbe-
richt und die Vortradge zugesandt bekommen.

Ich danke besonders den Mitwirkenden, Silke Koppermann, Prof. Alexander Scharf und
Tina Sander fur die profunden und pointierten Beitrdge heute Nachmittag. Sie anzuhdren
war mir ein gro3es Vergniigen!

Ganz um Schluss ein herzliches Dankeschon an Monika Renninger, fur die technische Mo-
deration dieser Veranstaltung, fir die geduldige, fachkundige und gelassene Unterstiitzung
auch schon im Vorfeld der heutigen Tagung. Ohne sie wére diese digitale Veranstaltung
nicht moglich gewesen — und das wére doch ziemlich schade!

In diesem Sinn: Ihnen allen eine gute Zeit — und: Auf Wiedersehen, -hdren, -schreiben!



