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Eine Bekannte von mir hat sich dazu entschieden, ihr
Kind in einem Geburtshaus auf die Welt zu bringen.
Thre Griinde dafiir waren wohl, dass sie so entspannter
sein wiirde und die Geburt auch fiir das Kind angeneh-
mer ware. Es lauft zundchst alles nach Plan. Das Kind
liegt auf der Brust der Mutter und atmet. Doch plotz-
lich setzt die Atmung aus.

Das Neugeborene wird reanimiert, befindet sich aber
auf dem diinnen Grat zwischen Leben und Tod. Die
Arzte geben ihr Bestes, um das noch so junge Leben zu
erhalten, und so stabilisiert sich der Zustand des Mad-
chens auf der Intensivstation. Das MRT zeigt aber
starke Schadigungen des Gehirns. Die Kleine wiirde
sicher Behinderungen davontragen, deren Schwere je-
doch noch ungewiss ist. Selbstdndig atmen kann sie
erst nach rund eineinhalb Wochen, und es fehlt ihr der
Schluck- bzw. Wiirgereflex, so dass ihr regelmassig der
Speichel abgesaugt werden muss. Sie entwickelt eine
Spastik in allen vier Gliedmassen und hat Krampfe am
Oberkorper und Kopf. Zusitzlich wird eine Epilepsie
diagnostiziert. Sie bewegt zwar ihre Gliedmassen,
doch ist unklar, ob diese Bewegungen gezielt oder un-
willkiirlich sind, wobei letzteres wahrscheinlicher ist.
Die Knochen des Kindes sind sehr fragil und brechen
schon bei normalen Bewegungen, zum Beispiel beim
Wickeln. Ausserdem leidet sie an nichtlicher Atemnot
und erbricht haufig.

Uberleben. Das Wort bedeutet, dass eine lebensbe-
drohliche Situation tiberwunden wurde und das Leben
fortgefiihrt wird. Doch ist das Leben, das die Arzte der
Kleinen erhielten, lebenswert? Soll ein Kind wirklich
mit allen Mitteln am Leben gehalten werden? Ist dieses
Uberleben vereinbar mit Werten wie Menschlichkeit
und Gerechtigkeit? Fragen konnen die Arzte das Kind
nicht. Deshalb muss die Entscheidung aufgrund
des Einfiihlungsvermégens und der ethischen Uber-
legungen der Arzte und Eltern getroffen werden. Mein
Bauchgefiihl spricht dafiir, das Neugeborene zu retten;
denn ein so junges Leben enden zu lassen, geht mir
einfach gegen den Strich. Trotzdem erkenne ich auch
einige Argumente, die gegen diese erste Uberlegung
sprechen.

Wenn eine Krise der nichsten folgt und ein Uberleben
dem andern, ist dann noch von Leben zu sprechen? Die
Therapie ist unangenehm fiir das Neugeborene. Das

Absaugen des Speichels beispielsweise, die Blutentnah-
men und der Stress einer Behandlung auf der Intensiv-
station, ohne stidndigen Kontakt zu den Eltern. Doch
nicht nur die Therapie, sondern auch der Alltag birgt
zahlreiche unangenehme und schmerzhafte Situatio-
nen. Die Knochenbriiche, Krampfe, nachtliche Atem-
not und die Epilepsie sind Beispiele hierfur. All diese
Strapazen sind Folgen der lebensrettenden und lebens-
erhaltenden Behandlungen von damals. Es konnte also
argumentiert werden, dass die Behandlung deshalb
dem Wert der Menschlichkeit widerspricht.

Wenn man jedoch die Zeit betrachtet, die voller unan-
genehmer Erlebnisse ist, und diese vergleicht mit der
gesamten Lebensdauer, wird klar, dass auch noch viel
Zeit bleibt fiir Freude, schone Momente und Genesung.
Das Madchen hat eine sie liebende Familie. Es ist gut
moglich und wahrscheinlich, dass sie Gliick beim Kon-
takt mit ihren Eltern empfindet. Vielleicht geniesst sie
bestimmte Gertiche, Lichter oder Tone, vielleicht ist es
das Allerschonste fiir sie, einfach dem Klang der elter-
lichen Stimmen zu lauschen? Das Kind kennt kein an-
deres Leben, also ist auch nicht klar, wie stark sie unter
ihrer Situation leidet. Wir sollten ihr Befinden nicht
mit unserem Massstab messen. So betrachtet, wire die
Behandlung mit dem Wert der Humanitat vereinbar.
Aber wie steht es mit der Gerechtigkeit? Die Behand-
lung kurz nach der Geburt, der Aufenthalt auf der In-
tensivstation und die vielen speziellen Medikamente
sind sehr teuer und werden von der Krankenkasse, also
der Allgemeinheit, bezahlt. Je nachdem, wie schwer die
Behinderung des Kindes ist, werden auch im Alltag Be-
treuungspersonen notig sein, die ebenfalls von der
Krankenkasse bezahlt werden. Die Mutter hatte sich
bewusst fiir die Geburt im Geburtshaus und somit ge-
gen die sicherste medizinische Versorgung entschie-
den. Es ist fragwiirdig, ob es gerecht ist, dass die Allge-
meinheit die Kosten dieser Behandlung tragen muss,
wo deren Ausmass doch vermutlich durch eine Geburt
im Krankenhaus hétte verringert werden konnen. An-
dererseits werden viele Kinder in Geburtshdausern
ohne Komplikationen geboren, und es gibt auch ver-
standliche Griinde fiir die Entscheidung der Mutter;
eine entspanntere Atmosphare und personlichere Be-
treuung, die sich positiv auf das Wohlbefinden von
Mutter und Kind wihrend der Geburt auswirken kon-
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nen. Die Mutter ging also ein Risiko ein, konnte jedoch
nicht vorhersehen, dass die Geburt so verlaufen wiirde.
Ausserdem lag die Entscheidung nicht beim Kind, wel-
ches die Konsequenzen dieser Entscheidung tragen
muss und die teure Behandlung bekommt. Aber auch
unabhingig vom Grund fiir die Behandlung kann man
uber deren Gerechtigkeit diskutieren.

Diese ethische Frage betrifft die Allgemeinheit. Und es
ist zweifelhaft, wie viele Menschen sich tatsachlich fiir
die teure Therapie aussprechen wiirden, in Kenntnis
der hohen Kosten. Trotzdem sollte das Madchen das
Recht auf die bestmogliche Behandlung haben, unge-
achtet der Kosten. Nur weil ihre Krankheit eher selte-
ner und komplizierter Art ist, sollte dadurch die Be-
handlung nicht eingeschrankt werden. Gerechtigkeit
hat hier also zwei Gesichter. Zum einen ist es kontro-
vers, ob die Allgemeinheit fiir die teure Behandlung
bezahlen sollte; zum anderen sollte jeder die Moglich-
keit einer bestmdglichen Behandlung bekommen.

Das Abwidgen zwischen diesen beiden Argumenten
hangt sehr stark mit dem Nutzen der Therapie zusam-
men. Wenn die Behandlung dem Kind mehr Wohltun
als Schaden bringt, sind die Kosten gerechtfertigt. Fiir
eine schadende Behandlung so viel Geld zu bezahlen,
finde ich jedoch sehr problematisch. Hier gerate ich je-
doch in eine Sackgasse. Es ist unmoglich, in den Kopf
des Kindes hineinzuschauen und seine Gedanken und
Gefiihle zu kennen. Da Personen mit einer derart
schweren Behinderung sich dazu nicht dussern kon-
nen, gibt es in diesem Bereich enorme Wissensliicken,
die eine von Fakten fundierte Entscheidung unmog-
lich machen.

Ein anderer Punkt, den ich bei dieser Frage erwdhnen
mochte, ist, dass es mit der Zeit immer schwieriger
wird, die Therapie abzubrechen. Das Mddchen macht
immer wieder kleine Fortschritte, sie muss nicht mehr
beatmet werden, und auch das Schlucken funktioniert
etwas besser. Diese Fortschritte machen den Eltern

und den Arzten grosse Hoffnung. Ausserdem lernt
man das Kind immer besser kennen, und die Bindung
wird immer starker. Je langer die Behandlung also an-
dauert, desto weniger verantwortbar wirkt ein Ab-
bruch der Therapie. Wenn man dies aber kritisch be-
trachtet, kann auch argumentiert werden, dass die
Fortschritte Uiber die Strapazen der Therapie hinweg-
tduschen und man alles nur noch durch die griine
Brille der Hoffnung betrachtet.

Ich wiirde schliesslich doch auf meine anfiangliche
Bauchentscheidung horen. Ich gebe jedoch zu, dass
diese Entscheidung teilweise auch egoistische Griinde
hatte. Wenn ich alles an die Genesung der Neugebore-
nen setzte, konnte ich mir einreden, ich hatte alles
versucht, um dem Kind zu helfen. Zum Zeitpunkt der
ersten medizinischen Eingriffe war ja auch noch un-
klar, ob und inwiefern das Kind genesen wiirde. Spa-
ter, als die Schwere der Behinderung abzusehen war,
hatte ich es einfach nicht mehr tibers Herz gebracht,
das Kind, um das die Eltern so viel gebangt haben, das
sie lieben und das doch schon einige Fortschritte bei
der Genesung gemacht hat, sterben zu lassen. Aber
vielleicht wire dies angenehmer fiir das Madchen ge-
wesen.

Die Behandlung der Kleinen wurde fortgefiihrt. Sie ist
nun fiinf Jahre alt. Sprechen kann sie nicht. Durch Ge-
rausche kann sie sich sehr sparsam dussern. Laut der
Mutter ldchelt das Mddchen in bestimmten Situatio-
nen. Mit den Augen kann es bis heute nichts fixieren.
Ein Hortest hat ergeben, dass sein Gehor intakt ist.
Ob es Gesagtes versteht, weiss man nicht. Selbstandig
fortbewegen kann es sich nicht, und die Eltern werden
24 Stunden am Tag von ein bis zwei Pflegefachperso-
nen bei der Betreuung des Kindes unterstiitzt. Ausser-
dem wird es durch eine PEG-Sonde erndhrt, da das
Schlucken von Essen immer noch kaum mdéglich ist.
Die hdufigen Krampfanfille sowie die Spastik werden
medikamentds behandelt.
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