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Wenn Pranataldiagnostik Fragen aufwirft

Viorgeburtliche Untersuchungen in der Schwangerschaft kénnen werdende
Eltern mit unerwarteten Fragen konfrontieren: Wird unser Kind behindert
zur Well kommen? Was, wenn es nach der Geburt nicht lebensféhig ist
oder noch im Mutterleib stirbi2

Weahrend der Begleitung werdender Eltern nach prénataler Diagnose
[PND) haben wir festgestellt, dass mehrheitlich ein Schwangerschafts-
abbruch vorgenommen wird. Das entspricht auch der gesellschaftlichen
Erwartungshaltung. Nur selten wird konstruktiv iber Alternativen diskutiert:
Austragen und leben mit einem behinderten Kind, palliative Geburt,
Méglichkeit zur Adoptionstreigabe: Weitertragen”.

Die anschlieffenden komplexen Entscheidungen sollten dabei immer auf
Basis von wertschétzender und werlfreier Begleitung, ausreichend Zeit
und umfassender Aufklarung getroffen werden. Dieses Buch stellt diese
Basis her und informiert werdende Eltern, Angehérige, Hebammen, Arzte
und Beratungsstellen ausfiihrlich Gber alle méglichen VWege nach PND. Es
ist dabei entschieden kein Anti-Abtreibungsbuch, sondern ein Pladoyer fiir
lickenlose Aufklarung — die den Abbruch mit einschliefit.

Eine Schwangerschaft verléuft dariiber hinaus nach PND in der Regel
anders, als aus klassischen Ratgebern bekannt. letzilich ist aber allen
schwangeren Frauen immer noch eines gemeinsam: Sie erwarten ein
Kind. Dieses Buch méchte daher auch der geeignete Schwangerschafts:
ratgeber fir weitertragende Familien sein, der bislang gefehlt hat. Wer-
dende Eltern werden hier einfuhlsam dabei unterstitzt, nach pranalaler
Diagnose zuriick zur Mitte und aut ihren individuellen Weg zu finden und
sich dabei auch ein Stick Normalitét zuriick zu erobern.

Die Per;_pekliwe der Eltern

~ Von der PND zu kompetenten Entscheidungen
~ Ratgeber fiir Schwangerschaft und Geburt nach PND
~ Erdenkinder, Sternenkinder und Folgekinder

Die Perspeklive der Fachpersonen

—  Aufklérung: PND und ihre Folgen
- Diagnose, weileres Vorgehen, Entscheidungsfindung
— Begleitung werdender Eltlern auf allen VWegen und auf Augenhéhe

Jch bin immer davon ausgegangen, ich gehe zur Untersuchung und mir
wird bestdtigt, dass alles ok ist. Mit der Maglichkeit, dass eine PND ge-
nau das Gegenteil zeigen kénnte, habe ich nicht gerechnet.”

.Meine Erfahrungen wiirde ich gerne an die Arzte weitergeben: Lasst den
Eltern die Entscheidung, ardngt sie nicht, sie sind es, die den Rest ihres
lebens domit klarkommen missen.”
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Alle Paare sind in der Schockstarre nur sehr bedingt aufnahmefahig. [...]
Wir als Team haben die Aufgabe, jedes Mal neu in Erfahrung zu brin
gen, was werdende Eltern ietzt in diesem Moment brauchen.”
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VORWORT

Eine einfach zugingliche und hochtechnisierte
Schwangerenvorsorge hat dazu gefiihre, dass Eltern
immer hiufiger bereits vor der Geburt mit schwer-
wiegenden Erkrankungen bei ihrem Kind konfron-
tiert werden. In dieser Situation stellen sich Betrof-
fene dann Fragen wie ,Was bedeutet das fiir unser
Kind?“, ,Wer kann uns jetzt helfen?”, ,Was sollen
wir jetzt tun?®

Um Antworten auf diese Fragen finden zu kén-
nen, brauchen werdende Eltern in erster Linie Men-
schen an ihrer Seite, die sie umfassend informieren
und ihnen einfiihlsam und ohne Zeitdruck alle nun
moglichen Wege aufzeigen. Die erginzende Leketii-
re dieses Buches wird in bedeutendem Mafle dabei
helfen kénnen, Ordnung in das immer vorhandene
Informations- und Gefiihlschaos zu bringen.

Die Autorinnen Carolin Erhardt-Seidl und
Kathrin Fezer Schadt haben nicht nur sorgfiltig
recherchiertes medizinisches Fachwissen in ver-
standlicher Form zusammengestellt, sondern sie be-
leuchten auch systematisch die in dieser schwierigen
Situation wichtigen psychologischen, sozialen und
gesellschaftlichen Aspekte. Dabei hiiten sie sich, gut
gemeinte Ratschlige zu geben. Vielmehr ermutigen
sie die Betroffenen, Fragen zu stellen. Fragen, die dazu
beitragen kdnnen, einen individuellen Weg zu finden.

Und nicht zuletzt lidt dieses Buch Fachper-
sonen und Angehérige ein, die Situation nach
auffilliger Prinataldiagnostik aus der elterlichen
Perspektive zu betrachten. Dieser Perspektivwechsel
kann wertvolle Denkanstéf8e geben und dabei hel-
fen, einen achtsamen Umgang mit den betroffenen
Eltern zu finden.

Denn eine gute Begleitung kann in dieser Aus-
nahmesituation nur dann gelingen, wenn sie in Kennt-
nis der Hoflnungen und Sorgen der Eltern, sowie mit
dem notwendigen Respekt vor ihrem Werteverstindnis
und ihren Entscheidungen erfolgt.

Dr. med. Lars Garten
Leiter Palliativteam Neonatologie

Oberarzt Neonatologie an der Charité,
Universititsmedizin Berlin
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EINFUHRUNG

Was will dieses Buch?

Wihrend der Begleitung von Eltern in und nach
Schwangerschaften mit prinataldiagnostischem Be-
fund haben wir festgestellt, dass mehrheidich ein
Schwangerschaftsabbruch vorgenommen wird. Das
entspricht auch der gesellschaftlichen Erwartungs-
haltung. Nur selten wird konstruktiv iiber die Alter-
nativen diskutiert: Austragen und Leben mit einem
behinderten Kind, palliative Entbindung, Méglich-
keit zur Adoptionsfreigabe — Weitertragen.

Diese Liicke méchten wir mit unserem Buch
schlielen. Nicht als Anti-Abtreibungsbuch: Ganz
im Gegenteil vertreten wir die Meinung, dass diese
Entscheidung nur jede Familie fiir sich selbst treffen
kann, von auflen unbeeinflusst und dabei méglichst
wertfrei begleitet. Diese lebensverindernden Ent-
scheidungen kénnen von werdenden Eltern aber
nur durch profunde Aufklirung und intensive Be-
treuung kompetent getroffen werden. Unser Buch
ist also vor allem ein Plidoyer fiir eine solche Aufkli-
rung, die alle Alternativen miteinschliefit.

Auflerdem sind wir der Auffassung, dass eine
Schwangerschaft auch nach prinataler Diagnose
trotz allem immer noch und vor allem eine Schwan-
gerschaft ist. Deshalb braucht es einen angepassten
Schwangerschaftsratgeber fiir diese besonderen und
doch ganz normalen Familien, da es werdenden
Eltern oftmals schwerfillt, in handelsiiblichen Rat-
gebern zu blittern, die begleitet werden von Fotos
lachender Eltern und gesunder Kinder. In diesen
Biichern konnen sich Familien nach einer prina-
talen Diagnose ganz offensichtlich nicht wiederfin-
den. In unserem Buch stehen aber genau diese Fa-
milien im Mittelpunkt.

Wir hoffen, dass diese Informationen und
Ideen ihren Weg in die Welt finden und von Familie
zu Familie weitergetragen werden. Und auch, dass
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sie viele Eltern in dieser schweren Zeit in ihrem Le-
ben ein kleines Stiick Wegstrecke weitertragen kon-
nen. Vor allem hoffen wir, mit diesem Buch einen
offenen und in diesen Zeiten so wichtig gewordenen
gesellschaftlichen Diskurs im Bereich der Prinatal-
diagnostik zu unterstiitzen.

Diese Seiten méchten somit nicht nur mog-
licher Leitfaden fiir Betroffene sein, sondern auch
fiir Angehérige, Fachpersonal, Ausbildungsstitten,
Beratungsstellen und Politik.

Kathrin Fezer Schadt
Carolin Erhardt-Seidl

Hinweise

Der erste und wichtigste Hinweis fiir den Umgang
mit diesem Buch ist, dass jedes Krankheitsbild, je-
des Kind und jede Familie einzigartig und somit die
Wege schwer miteinander zu vergleichen sind. Des-
halb muss jede Situation immer neu betrachtet und
eingeschitzt werden. Was die Eltern, die in diesem
Buch zu Wort kommen, erlebt haben, muss nicht
automatisch fiir die jeweiligen Leser gelten, obwohl
sie vielleicht die gleiche Diagnose erhalten haben. In
diesem Buch beziehen wir uns auch nur auf Erkran-
kungen und Behinderungen, die im Rahmen der
Prinataldiagnostik iiblicherweise festgestellt werden.

Die Informationen zu den rechtlichen Grund-
lagen sowie zu den Unterstiitzungsmoglichkeiten
beziehen sich ausschliefllich auf Deutschland. Wir
nehmen aber an, dass zahlreiche gesetzliche Rah-
menbedingungen zum Beispiel in Osterreich oder
der Schweiz dhnlich sind.

Wir mochten werdende Eltern so wertfrei
wie moglich an unseren Erfahrungen mit Familien
teilhaben lassen und ihnen somit die Gelegenheit
geben, die Informationen, die ihnen auf ihrem
Weg helfen konnten, fiir sich herauszufiltern. Wir
unternehmen hier den Versuch, so umfassend wie
moglich alle relevanten Themen aufzubereiten, da-
mit dann kompetent und gestirke eigene Entschei-
dungen getroffen werden kénnen. Wir wiinschen
allen an dieser Stelle den Mut, diesen individuellen

Weg zu finden und auf ihre Entscheidungsprozesse
Zu vertrauen.

In den letzten Jahren haben wir die Erfahrung
gemacht, dass manchen werdenden Eltern die Aus-
einandersetzung mit dhnlichen Familiengeschichten
hilft, sich in ihrer eigenen Situation besser zurecht-
zufinden. Deshalb werden in diesem Buch ausfiihr-
lich Betroffene und auch Fachpersonal zu Wort
kommen.

Andere wiederum empfinden diese Berichte als
zusitzliche Belastung. Wir schlagen diesen zweiten
Lesern vor, die gekennzeichneten Interviewausziige
zu iiberbldttern, sollten sie dazu beitragen, das eige-
ne Trauma zu vergrofSern.

e  Die Betroffenenberichte sind mit dem Icon
F »Babybauch® gekennzeichnet.

Die Fachpersonalberichte sind mit dem Icon

»Lupe® gekennzeichnet.
Abkirzungen und Begriffsverwendungen

Auf den folgenden Seiten werden wir dazu iiberge-
hen, die Begriffe ,Prinataldiagnostik® sowie ,pri-
natale Diagnose“ mit ,PND® abzukiirzen. Alle
Wochenangaben sind immer ab dem ersten Tag
der letzten Menstruation gerechnet, die geldufige
Abkiirzung ,,SSW* bedeutet vollendete Schwanger-
schaftswoche plus x Tage. Erklirungen von Fachbe-
griffen finden sich dariiber hinaus im Glossar und
iiber das Stichwortverzeichnis.

Die Entwicklungsschritte des Kindes im Rat-
geberteil kénnen von Kind zu Kind verschieden
sein, deshalb fiigen wir stets ein ,je nach PND* (je
nach prinataler Diagnose) oder ,in der Regel® ein,
um diesen Unterschieden Rechnung zu tragen. Uns
war es dennoch wichtig, einige von diesen normalen
Prozessen zu benennen, um ein gewisses Grundwis-
sen zu schaffen, an dem sich die Leser ,entlanghan-
geln“ kénnen.

In diesem Buch verwenden wir auflerdem Be-
griffe wie ,krank®, ,behindert®, ,gesund“ und ,nor-
mal“. Dies allerdings nur, um bei Begrifflichkeiten
zu bleiben, die der Mehrheit der Leserschaft be-

kannt und verstindlich sind. Und in dem Bewusst-
sein, dass mit ihnen komplexe Eigenschaften der
menschlichen Natur nur oberflichlich beschrieben
werden kénnen und somit andere, ebenfalls wich-
tige Facetten und Begabungen eines Menschen, die
vielleicht allgemein als ,besonders® oder ,aufleror-
dentlich® bezeichnet werden kénnten, zu kurz kom-
men. Hierfiir miissten gegebenenfalls neue Begriffe
in unsere Sprache Einzug finden. Sehr gefallen hat
uns Birte Miillers Beschreibung ihrer beiden Kinder:
Willi, 9 (Down-Syndrom), und Olivia, 7 (Normal-
Syndrom). Dieses Normal-Syndrom werden wir
an der ein oder anderen Stelle aufgreifen (Miiller
2015). Sowie die Idee, manche ,Stérungen® viel-
mehr fiir uns als ,,Varianten® der menschlichen Spe-
zies einzuordnen.

Auflerdem halten wir uns hiufig im Text an
den Begriff ,Betroffene”, wissentlich, dass dieser
von manchen nicht sonderlich gemocht wird, da
er meist in einem negativen Kontext gelesen wird
und Betroffene sich selbst oft gar nicht in eine solche
» Irauerkloflecke” stellen wollen. Fiir diese neutrale
Bezeichnung haben wir uns deshalb entschieden,
um alle Leser mit einschlieflen zu kénnen: werdende
Eltern, Familienmitglieder und auch Fachpersonal,
die alle gleichermaflen von so einer Situation ,be-
troffen® sind. Wir denken hierbei vielmehr an ein
»dies betrifft auch mich®.

Gerne wiirden wir diesen Begriff an dieser Stel-
le also etwas aus seiner allzu negativen Ecke heraus-
holen: In erster Linie verwenden wir ihn im Sinne
von ,die Auswirkungen von etwas an sich selbst
erfahren®, ohne dabei diesem Wort einen unange-
nehmen Beigeschmack oder das Bedauern dariiber,
betroffen zu sein, mitzuliefern.

Da sich dieses Buch an (werdende) Eltern, An-
gehorige und Fachpersonal gleichermaflen richtet,
sind die Formulierungen und die Sprache insgesamt
bewusst allgemeinverstindlich gewihlt und Fachbe-
griffe grundsitzlich erklirt.

Er Sie, Es

Statt der geschlechterspezifischen Bezeichnung ,,Va-
ter“ werden wir den geschlechtsneutraleren Begriff
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yPartner verwenden, um somit alle méglichen
Familienmodelle mitzudenken. Wir méchten uns
vorab dafiir entschuldigen, nicht allen Aspekten der
Genderdebatte sprachlich gerecht zu werden. Zu-
gegebenermafien haben wir diesem Punkt weniger
Aufmerksamkeit geschenke, als er es verdient hitte.

Dariiber hinaus haben wir uns in den meisten
Fillen fiir den Begriff ,,Kind“ statt ,,Fétus® entschie-
den, aus Respekt vor den Betroffenen, die im Kreise
ihrer Familien in der Regel ebenfalls von ihrem
Kind, und nicht vom medizinisch geprigten (und
damit fiir sie entfremdenden) Begriff Fétus oder
Embryo, sprechen. Wir versuchen damit unseren
eigenen Erfahrungen und denen vieler Familien ge-
recht zu werden.

Gesprachspartner

Alle Gesprichspartner sind im folgenden Personen-
verzeichnis mit vollstindiger Beschreibung aufgelis-
tet. Im Verlauf des Buches sind diese Bezeichnungen
im Sinne eines angenehmen Leseflusses und einheit-
lichen Schriftbildes abgekiirzt dargestellt.

Aus diesem Grund verzichten wir darauf, im-
mer alle Kinder einer Familie innerhalb des Buches
vor den Interviews zu nennen. Sie sind nur einmal
im Personenverzeichnis aufgelistet, dazu weitere
Details zu Diagnose, Zeitpunkten und Entschei-
dung.

Bei der Auswahl der Gesprichspartner haben
wir bewusst darauf geachtet, mit méglichst unter-
schiedlichen und auch besonderen Fillen und Er-
zihlperspektiven die wichtigsten Themen im Buch
abzudecken. Durch eine etwas kleinere, aber sorg-
sam ausgewihlte Zahl der Interviewpartner wollten
wir auflerdem den einzelnen Gesprichen viel Raum
geben, um in die Tiefe gehen zu kénnen und nicht
an der Oberfliche bleiben zu miissen. So bekommt
der Leser die Moglichkeit, die einzelnen Gesprichs-
partner wiederzuerkennen, immer besser kennenzu-
lernen und sich mit ihnen zu identifizieren.

Unsere Auswahl beinhaltet deshalb keinen sta-
tistischen Wert, vielmehr sollen dadurch méglichst
viele Aspekte durch unterschiedliche Szenarien
thematisiert und den Betroffenen damit eine breite
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Basis an Information gegeben werden. Wir denken,
dass dies fiir den individuellen Weg der Betroffenen
von Vorteil ist, um sich innerhalb der Thematik und
in Bezug auf die eigene Situation zu positionieren
und bestmoglich gemeinsam mit dem Fachteam
vorzubereiten.

Dabei haben wir bewusst auch unangenehme
Themen nicht ausgeklammert, weil wir denken, dass
es notwendig ist, sich mit manchen Fragen vorab zu
beschiftigen (auch wenn es schwerfillt), um nicht
iiberraschend mit schwer lsbaren Uberlegungen
und Situationen konfrontiert zu werden.

Personenverzeichnis

Betroffene Familien

Biggy, Oma der Zwillinge *Ben 5 und 1Finn (2012),
Anenzephalie, PND und infauste Prognose in der 15.
SSW. Die Zwillingsschwangerschaft wurde bis zur
36. SSW ausgetragen, beide Kinder dann per Kaiser-
schnitt geboren und Finn darauthin palliativ begleitet.
Er verstarb einige Stunden nach der Geburt. Ben ist
gesund. Sowie *Laura 0 (alle Namen anonymisiert).

Elke, Mutter von *Manuel 21 (damals 11), TMarie
(2007), Trisomie 13, PND und infauste Prognose in
der 22. SSW, wurde zum Abbruch durch Einleitung
(kein Fetozid) auf Anraten des Fachpersonals am
selben Tag gedringt, ohne Aufklirung sowie ohne
Hinweis auf Alternativen. Sowie *Leo 8, *Lola 6.

Ildiké von Ketteler-Boeselager, Mutter von
*Amelie 12 (damals 2 und 6), *Alice 8 (damals 2),
*Miriam 4, *Anton 2 (Namen anonymisiert). Sowie
*Béla 10, Trisomie 21, dessen Diagnose erst nach-
geburtlich gestellt wurde. Sowie Valentina (2011),
Anenzephalie, PND und infauste Prognose in der
14. SSW, palliative Geburt in der 42. SSW, Valenti-
na verstarb einige Stunden nach der Geburt. Ildiké
setzt sich seit Jahren fiir bessere Aufklirung zum
Thema Down-Syndrom und Prinataldiagnostik ein.
Sie hat Valentinas Geschichte in einem Tagebuch
festgehalten, das in Ausziigen verdffentliche ist (Ver-
reet und Schall-Riaucour 2015).

Karin, Mutter von *Eleonore 20 (damals 12),
*Claudia 16 (damals 8) und fViola (2009), Triso-
mie 21, PND in der 20. SSW, kurz darauf Abbruch
durch Einleitung (kein Fetozid).

Nadine, Mutter von *Lea 9 (damals 5), *Luisa 7
(damals 3). Sowie *Esther 4, PND und infauste
Prognose in der 24. SSW, palliative Geburt in der
34. SSW (Einleitung u.a. aufgrund Kopfumfang,
spiter Kaiserschnitt). Die diagnostizierte Holopro-
senzephalie konnte nachgeburtlich nicht festgestellt
werden, ein Hydrozephalus konnte mit einer Shunt-
Operation behandelt werden. Esther wurde zwar zu
frith geboren, entwickelt sich aber altersgerecht.

Petra, Mutter von *Theresa 14 (damals 3 und 7,
s.u.). Sowie TMalte (2007) und tHarriet (2010),
beide Nierenfehlbildungen, PND und infauste Pro-
gnose fiir Malte in der 34. SSW, fiir Harriet in der
22. SSW. Petra entschied sich beide Male fiir das
Weitertragen. Malte: palliative Geburt in der 37.
SSW. Harriet: palliative Geburt in der 36. SSW
(Einleitung aufgrund psychischer Belastung).

Theresa, 14 Jahre (damals 3 und 7), groffe Schwe-
ster von tMalte (2007) und tHarriet (2010).

Sabrina, Mutter von *Sophia 4, Zwerchfellhernie,
PND in der 30. SSW, Kaiserschnitt in der 36. SSW.
Sophia wurde postnatal im Kompetenzzentrum fiir
Zwerchfellhernie erfolgreich operiert und behandelt
und entwickelt sich gut. Sabrina hat eine Eltern-
gruppe auf Facebook fiir Eltern mit einem Kind mit
Zwerchfellhernie ins Leben gerufen.

Sandra und Kristian, Eltern von *Elena 4, Spina
Bifida und Trisomie 18, PND und infauste Pro-
gnose in der 16. bzw. 23. SSW;, palliative Geburt in
der 41. SSW. Elena lebt zu Hause mit ihrer Familie
sowie mit Geschwisterkind *Julijana 2. Die Eltern
haben eine Elterngruppe auf Facebook und eine In-
formationsseite ins Leben gerufen.

Sonja (Namen anonymisiert), Mutter von *Paul
12 (damals 2) und tLeon (2008), hypoplastisches
Linksherzsyndrom, PND in der 24. SSW, Schwan-

gerschaftsabbruch in der 25. SSW durch Einleitung
(kein Fetozid).

Fachpersonal

Dr. med. Lars Garten, irztlicher Leiter des Pallia-
tivteams Neonatologie und Oberarzt der Klinik fiir
Neonatologie an der Charité Universititsmedizin in
Berlin. http://palliativieam-neonatologie.charite.de

Dr. med. Adam Gasiorek-Wiens, M.mel., Facharzt
fiir Geburtshilfe und Gynikologie, Master of Medi-
cine, Ethics and Law, Gastwissenschaftler der Klinik
fiir Geburtsmedizin an der Charité. Ehemals Griin-
dungspartner des ,,Zentrum fiir Prinataldiagnostik
und Humangenetik“ in Berlin.

Uller Gscheidel, Diplom-Pidagoge, Bestattungsun-
ternehmer in Berlin, Geschiftsfithrer von Portadora
Abschiedskultur in Berlin. www.charon.de

Prof. Dr. med. Thomas Kohl, Leiter des Deutschen
Zentrums fiir Fetalchirurgie & minimal-invasive

Therapie (DZFT) in Mannheim. www.dzft.de

Dipl. Soz. Pid. Claudia Langanki, Trauerbeglei-
terin/Therapeutin  (Systemische Therapie, HP fiir
Psychotherapie), Leitung Kinderhospiz Birenherz in
Wiesbaden. www.kinderhospizwiesbaden.de

Birgit Scharnowski-Huda, Medizinerin, Griinde-
rin des Regenbogen-Gesprichskreises Gottingen,
ehremamtliche Elternbegleitung nach PND seit vie-
len Jahren. Mitglied des Klinischen Ethikkomitees
der Universititsmedizin in Gttingen.

Gerhard Schindler, Offentlichkeitsarbeit Bundes-
verband behinderter Plegekinder e.V. in Papenburg.
Vermittlungshilfe chronisch kranker und behinder-
ter Kinder in Pflegefamilien sowie Beratung und
Netzwerk fiir Pflegeeltern. www.bbpflegekinder.de

Sabine Schlotz, Diplom-Psychologin, ehem. Kran-

kenschwester, Autorin von ,,Bauchgefliister, beglei-
tet seit 2004 Schwangere mit der Bindungsanalyse
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in eigener Praxis. Griinderin von LEONA e.V,,
Mutter von *Sebastian 32 (damals 7), *Tine 28 (da-
mals 2) und *Franziska 22. Sowie Leona (1992),
Trisomie 18, PND und infauste Prognose in der 34.
SSW, IUFT und stille Geburt in der 43. SSW.
www.babybauchgefluester.de

Dr. Clarissa Schwarz, Hebamme, Bestatterin,
Achtsamkeitslehrerin, Gesundheitswissenschaftlerin
in Berlin. www.clarissa-schwarz.de

Autorinnen

Carolin Erhardt-Seidl, Dipl. Ing. (FH) Archi-
tektur. Gemeinsam mit ihrem Mann betrieb sie
ab 2009 das Betonatelier, in dem Gedenksteine
fiir Sternenkinder gefertigt wurden, bevor sie sich
2013 beruflich der Fotografie zuwandte und heute
nur noch als Neugeborenen- und Kinderfotografin
titig ist. Eingetragene ehrenamtliche Sternenkind-
fotografin bei ,,Dein Sternenkind® ist sie seit 2014.
Im Jahr 2011 griindete sie das Elternforum Krankes
Baby austragen und begleitete dort jahrelang El-
tern nach prinataler Diagnose. Im Jahr 2014 rief
sie den Verein Weitertragen e.V. ins Leben, ist dort
aber nicht mehr aktiv. Anfang 2018 griindete sie ein
Fotografennetzwerk fiir ehrenamtliche Schwanger-
schaftsfotografie fiir Eltern nach PND. Mutter von
tEmily (2008), Ullrich-Turner-Syndrom, PND und
infauste Prognose in der 13. SSW, IUFT und stille
Geburt in der 22. SSW. Sowie *Hanna 8, *Julian 4,
*Mia 1 (Namen anonymisiert). Lebt mit ihrer Fami-
lie in der bayerischen Oberpfalz.

www.weitertragen.info

Kathrin Fezer Schadt, Journalistin und Autorin.
Von ihr erschienen sind unter anderem Lilium
Rubellum, Roman, Horlemann-Verlag; Tim lebt,
Sachbuch, adeo Verlag; Der verlorene Stern, Schalt-
zeit Verlag. Veroffentlicht hat sie auflerdem in DIE
ZEIT und FAZ. Als Journalistin nihert sie sich seit
Jahren immer wieder den Themen ,,Prinataldiagnos-
tik“ und ,,Palliativversorgung in der Neonatologie®.
2009 griindete sie die Initiative Erste Hilfe Koffer-
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chen Berlin, hier werden Eltern von kranken und
verstorbenen Kindern ehrenamtlich wihrend und
nach der Schwangerschaft begleitet (sie ist dort nur
noch als Griinderin im Hintergrund aktiv). Mutter
von fLilli (2009), Ullrich-Turner-Syndrom, PND
und infauste Prognose in der 16. SSW, palliative
Geburt in der 37. SSW, einen Tag nach der Geburt
verstorben (fehlende Nierenfunktion). Sowie *Ella 5
(Name anonymisiert). Lebt mit ihrer Familie, zu der
auch ein Hund und ein Papagei gehoren, in Barce-
lona (und Berlin), wo sie sich dem Schreiben von
journalistischen und literarischen Texten widmet.

www.erste-hilfe-koefferchen.com
Umfeld, Eltern und Mehrlingskinder

In den jeweils einfithrenden ,,Familie und Umfeld*-
Kapiteln schlieffen wir immer auch das Fachperso-
nal als Teil des Umfelds der Betroffenen gedanklich
mit ein.

Bei Miittern und ihren Partnern scheint es
Verhaltensweisen zu geben, die sich trotz aller Un-
terschiede regelmifliig wiederholen: Wihrend der
Begleitung von betroffenen Paaren konnten wir im-
mer wieder beobachten, wie unterschiedlich sie auf
eine PND reagieren. Allerdings sind uns, in geringe-
rer Hiufigkeit, alle beschriebenen Verhaltensweisen
auch schon spiegelverkehrt oder vermischt unterge-
kommen.

Wir haben in dem wiederkehrenden Mehr-
lingskinder-Unterkapitel immer konsequent alles
zur Mehrlingsthematik versammelt und es dem
Familie-und-Umfeld-Kapitel zugeordnet, da unserer
Aufassung nach Mehrtlinge ein weiteres Familien-
konzept (wie auch Alleinstehende) darstellen und
dariiber hinaus eine besondere Geschwisterkons-
tellation. So finden diese Familien ,,ihre“ Informa-
tionen immer auf einen Blick. In diesen Kapiteln
verwenden wir den Begriff ,Mehrlingsschwanger-
schaften” und ,Mehrlingskinder®, um alle mogli-
chen Mehrlingsschwangerschaften mit einzuschlie-
Ben, nicht nur die der Zwillinge, um die es aber in
den meisten Fillen hier gehen wird, da hohergradige
Mehrlingsschwangerschaften sehr selten sind.

Wir sind trotz allem schwanger

Obwohl es in diesem Buch vordergriindig um die
besonderen Aspekte einer Schwangerschaft nach
einer PND geht, méchten wir betonen, dass auch
diese Schwangerschaft immer noch eine Schwan-
gerschaft mit all ihren Begleiterscheinungen und
»Zipperlein® ist, weshalb auch diese Themen bei uns
ganz bewusst nicht zu kurz kommen diirfen.

Es geht in diesem Buch also auch um ganz
normale kleinere Beschwerden und Sorgen sowie,
von uns immer wieder in den Fokus geriicke, die
positiven Aspekte einer Schwangerschaft. Uns ist es
wichtig, werdenden Eltern mit diesem Buch und im
Rahmen ihrer Moglichkeiten ein kleines Stiick Nor-
malitit zuriickzuschenken.

Dieses Bediirfnis nach Normalitit sowie nach
einem Buch, das endlich beide Aspekte in sich ver-
eint, nimlich die problematische sowie die norma-
le Schwangerschaft, wurde uns in den letzten Jah-
ren immer wieder von den Betroffenen gespiegelt.
Nach ihrer Diagnose konnten sie mit den normalen
Schwangerschaftsratgebern nichts mehr anfangen.
Auch ihnen widmen wir dieses Buch.

Betroffene sind auch nach einer PND im-
mer noch werdende Eltern, erwarten immer noch
ein Kind und diirfen dementsprechend auch diese
Schwangerschaft erleben: Freude und Gliick ein-
geschlossen. So absurd das auf den ersten Blick
erscheinen mag, diese Gefiihle finden trotz allen
Schmerzes nimlich weiterhin statt. Hinter dieser
Erkenntnis verbirgt sich die Chance, auch in solch
einer Schwangerschaft positive Erinnerungen be-
wusst zu schaffen und zu sammeln, Momente, auf
die auch in Zukunft als Kraftquelle zuriickgegriffen
werden kann.

Wir werden im weiteren Verlauf des Buches
diesen fiir uns so wichtigen roten Faden immer wie-
der aufgreifen und weiterspinnen. Deshalb gehen
wir auch konsequent und ausfiihrlich auf normale
Schwangerschaftsthemen ein, um diesen Schwange-
ren einen nicht nur besonderen, sondern auch im
weitesten Sinne vollstindigen Schwangerschaftsrat-
geber an die Hand zu geben, der eben nicht nur pri-
nataldiagnostische Probleme wilzt, sondern sie auch

bei anderen Fragen rund um ihre Schwangerschaft
begleitet. Darunter auch Allgemeines zu Rechtli-
chem und Unterstiitzung wihrend Schwangerschaft
und Geburt.

Da sich Beihilfen und Férderungen immer
wieder dndern, verzichten wir in den meisten Fillen
darauf, genaue Betrige anzugeben, und verweisen
auf entsprechende Stellen, wo diese erfragt werden
kénnen.

Angaben zu Gréfle und Gewicht des Kindes
in der Schwangerschaftsentwicklung haben wir
bewusst weggelassen, weil viele Kinder nach einer
PND in genau diesen Bereichen aus der Norm fallen
und sich Eltern hiufig aufgrund der Ergebnisse bzw.
Angaben grofle Sorgen machen. Zudem entwickeln
sich Kinder ab einem gewissen Schwangerschaftsal-
ter individuell. Es gibt zahlreiche Seiten im Inter-
net, auf welchen das zusitzlich recherchiert werden
kann.

Gute Begleitung bleibt essenziell

Zuletzt méchten wir darauf hinweisen, dass alle In-
halte dieses Buches nicht dazu gedacht sind, eine Be-
ratung oder Begleitung durch Fachpersonal (Arzte,
Hebammen, psychosoziale Begleitung) zu umgehen,
vielmehr sollen sie eine hilfreiche Erginzung sein
und einen Beitrag fiir mehr Verstindnis fiireinander
in dieser schwierigen Zeit leisten. Angaben zu Me-
dikamenten dienen nur der Vorabinformation und
eine Einnahme ist zwingend immer mit dem Arzt
oder Apotheker abzustimmen.

Alle Inhalte wurden gewissenhaft, auf Basis
umfangreicher Recherche, vieler Stunden Interview-
material mit Fachpersonal und Betroffenen und ei-
nes groflen Erfahrungsschatzes durch unser eigenes
Etleben und die jahrelange Begleitung von betrof-
fenen Eltern zusammengetragen. Wir erheben aber
nicht den Anspruch auf Vollstindigkeit und Wissen-
schaftlichkeit.

Und selbstverstindlich kann dieses Buch einen
intensiven Austausch mit Fachpersonal und anderen
Betroffenen nicht ersetzen.
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RUND UM DIAGNOSE
UND ENTSCHEIDUNG

Die Ruhe vor dem Sturm

e Biggy (Oma der Zwillinge *Ben 5 und

tFinn, Anenzephalie): Als Karla uns erziblte,

dass sie schwanger ist und kurz darauf, dass es Zwillin-

ge werden, war das eine grofe Uberraschung fiir uns.
Wir freuten uns alle sehr fiir sie.

Eine zweite Linie erscheint im Schwangerschaftstest.
Oder das kleine Plus im runden Fenster. Wie auch
immer der positive Test aussehen mag: Die Frau ist
schwanger. Ob ungewollt oder jahrelang ersehnt —
dieser Moment bleibt unvergesslich. Fiir die eine
grofSe Freude, fiir die andere Uberraschung oder
Schock. So oder so werden sich die meisten im ers-
ten Moment iiberfordert fithlen und nicht so recht
wissen, wohin mit sich. Dann aber, nach und nach
sickert die Nachricht ein, verwandelt sich von Infor-
mation zu Lebensereignis. Ganz egal, ob dieses Kind
gewiinscht ist oder nicht, mit den Tagen und Wo-
chen werden Frauen und Paare erkennen, dass sie
lingst andere geworden sind, dass schon jetzt nichts
mehr ist, wie es einmal war. Sie beginnen zu begrei-
fen, dass sie ein Kind erwarten.

Trotz aller Trivialitit, die in diesen Worten zu
stecken scheint — ,ein Kind erwarten® (schliefSlich
wird das Rad auch fiir dieses Paar nicht neu erfun-
den) —, sind die meisten werdenden Eltern schwer
beeindrucke. Erst wer diese Erfahrung selbst macht,
erlebt ihre Grofe fiir das eigene Leben.

Vom Ideal zum Problemfall

e Biggy (Oma der Zwillinge *Ben 5 und
tFinn, Anenzephalie): Nach einer Uberwei-
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sung an einen Spezialisten bestitigte sich der Verdacht.
Meine Tochter war alleine in der Praxis ... es ergreift
mich immer noch. Wir waren alle geschockt.

Die ideale Schwangerschaft stellen sich die meis-
ten Menschen als idyllischen Spaziergang an einem
friedlichen Ort vor. Dass die allermeisten Schwan-
gerschaften genau das nicht sind, kann erzihlen, wer
schon eine oder mehrere hinter sich hat.

Es gibt fast nie optimale Zustinde — irgend-
was ist in jeder Schwangerschaft: ein Problem am
Arbeitsplatz, in der Partnerschaft, bei der werdenden
Mutter, beim ungeborenen Kind.

Jede Schwangere und Familie tut also gut da-
ran und nimmt den Stress aus der Situation, wenn
sie sich von vornherein von der idealen Schwanger-
schaft unter Optimalbedingungen verabschiedet. Es
gibt kaum eine Schwangerschaft unter ausschlief3-
lich paradiesischen Umstinden.

Genau entgegengesetzt zu diesen Paradiesvor-
stellungen laufen Schwangerschaften in der Medizin
mittlerweile lingst unter ,potenzielles Risiko®, wel-
ches unter permanenter Beobachtung steht. Womit
dem weiblichen Kérper und den natiirlichen Ab-
laufen einer Schwangerschaft jegliche Autonomie
genommen wird.

Die Schwangere sitzt nun regelmiflig im War-
teraum des Frauenarztes, blittert in Zeitschriften
oder hilt Hindchen mit dem Partner. Sie 6ffnet die
Tiir zum Behandlungsraum, legt sich auf die Liege,
offnet den Knopf ihrer Hose, der Arzt schallt das
Kind. Alle licheln, die Schwangere schiittelt die
Hand des Arztes und geht mit neuen Eintrigen im
Mutterpass nach Hause. Das wire — aus diagnosti-
scher Sicht — der wiinschenswerte Idealfall.

Im Fall der betroffenen Leser wird es ver-
mutlich wie folgt oder dhnlich gewesen sein: Die
Schwangere 6ffnete die Tiir zum Behandlungsraum,
legte sich auf die Liege, 6ffnete den Knopf ihrer
Hose, der Arzt schallte ihr Kind. Niemand lichel-
te, von einer Sekunde auf die andere verinderte sich
alles. Wurden alle still im Raum, runzelte der Arzt
vielleicht die Stirn, beugte sich niher an den Bild-
schirm und alle wussten, dass etwas nicht stimmte.
Die Schwangere fragte mit klopfendem Herzen, was

los sei. Vielleicht riusperte sich der Arzt, bat um ei-
nen Augenblick Zeit, vielleicht sagte er auch nichts.

Der Schwangeren brach der Schweifd aus, jetzt
galoppierte ihr Herz, sie spiirte, wie Ubelkeit auf-
stieg, wie ihr kalt wurde, sie begann zu zittern: Sie
war in ihrer Problemschwangerschaft angekommen.

Pranataldiagnostik (PND)

Sabine Schlotz (Diplom-Psychologin, Au-

torin, Griinderin LEONA e.V.): Ich betreue
nun schon sehr lange Schwangere. Wenigen Frauen ist
bewusst, dass Ultraschall auch PND ist. Jede erbilt ibn
— will sie ibn nicht, muss sie darum kimpfen. Ich sehe
kaum noch eine Schwangere in der Praxis, die nicht
irgendwann in ibrer Schwangerschaft mit irgendeiner

Auffilligkeit beim Ultraschall konfrontiert wird.

Birgit Scharnowski-Huda (Elternbeglei-
tung nach PND): Ich kann auf fast 40 Jabre
Erfabrung mit der PND zuriickblicken. Ich bleibe am-
bivalent. Ich halte sie in manchen Bereichen fiir hilf-
reich. Auf der anderen Seite bin ich hinsichtlich der Se-
lektion von Kindern, die einen Makel haben, sehr
kritisch. Ich finde, es ist nach wie vor ein sehr gesellschaft-
liches, sehr schwieriges Thema. Das Rad der Technik, den
Fortschritt, konnen wir aber nicht zuriickdrehen.

Dr. med. Lars Garten (Leiter Palliativteam
Neonatologie, Oberarzt fiir Neonatologie):
Ein Problem ist, dass priinatale Befunde oft nicht ein-
deutig sind — nicht Fisch, nicht Fleisch. Es kinnte etwas
sein, muss aber nicht. Ab diesem Zeitpunkt ist die Un-
beschwertheit der Schwangerschaft dabin. Viele Frauen
leben nun die folgenden Wochen und Monate in grofier
Angst, dass irgendetwas nicht mit ihrem Kind in Ord-
nung ist. Nach der Geburt losen sich viele Verdachtsmo-
mente oftmals in Luft auf und das Kind ist kerngesund.
Diesen Aspekt der PND sehe ich durchaus kritisch.

e Sonja (Mutter von Leon, hypoplastisches
Linksherzsyndrom): Tatsichlich habe ich mir

keine Gedanken gemacht, PND war damals bei mei-
nen beiden Schwangerschaften etwas, was automatisch

dazugehorte. Ich bin immer davon ausgegangen, ich
gehe zur Untersuchung und mir wird bestitigt, dass
alles ok ist.

Mit der Maiglichkeit, dass eine PND genau das
Gegenteil zeigen kinnte, habe ich nicht gerechnet. Fiir
mich hat die Untersuchung bis dabin eine Sicherbeit
bedeutet, die mich in meinem guten Gefiibl bestiirken
sollte. Heute bin ich kliiger. Die PND kann das gan-
ze Leben durcheinanderbringen. Es hat sich dadurch
aber auch gezeigt, dass wir als Eltern mitentscheiden
kinnen. Dass wir plotzlich Moglichkeiten haben, selbst
in den Verlauf einer Schwangerschaft einzugreifen, war
fiir mich vorher nie eine Option.

e Biggy (Oma der Zwillinge *Ben 5 und
tFinn, Anenzephalie): Ich bin diberzeugt da-
von, dass es gut war, alles vorber schon durch die PND
zu wissen. Das hat die Auseinandersetzung und den
Schmerz vielleicht etwas leichter gemacht. Ich glaube,
von so etwas iiberrascht zu werden und diese Hilflosig-
keit dann unvorbereitet zu erleben ist sehr viel schwie-
riger. Meine Tochter hiitte keine geplante Geburt in
Anspruch nehmen kinnen und ibr gesunder Sohn Ben
wire vielleicht noch gefiihrdeter gewesen. So war durch
die PND klar, dass es einen Kaiserschnitt brauchte, um
die Risiken fiir alle zu minimieren. Vielleicht ist PND
nicht immer sinnvoll, in unserem Fall aber war sie es.

Wer heute schwanger ist, wird an diesem Begriff
nicht mehr vorbeikommen, und wer eine prob-
lematische Schwangerschaft hinter sich hat, wird
ihn nicht wieder vergessen: Prinataldiagnostik: pri
(lat.): vor, natal (lat.): geburtliche, diagnosis (griech.):
Unterscheidung oder Entscheidung — die Maschinerie,
die werdende Eltern nicht nur durch eine Auffillig-
keit, sondern heutzutage in nahezu jeder Schwan-
gerschaft durchlaufen. PND ist in unserer Gesell-
schaft Standard geworden.

Wovon die Wissenschaft noch vor 40, 30, 20
Jahren getriumt hat, ist heute unsere prinatalme-
dizinische Realitit geworden. Der technische Fort-
schritt der letzten Jahrzehnte hat viele Ritsel zur
Entstehung des menschlichen Lebens entmystifiziert
oder aber weitere Fragen aufgeworfen. Er schreitet
dabei unaufhaltsam voran.
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Gab es in den sechziger und siebziger Jahren
des letzten Jahrhunderts noch kaum verbreitet Ul-
traschalluntersuchungen, kénnen wir heute unse-
ren ungeborenen Kindern in 4-D im Bauch beim
Daumenlutschen zusehen und von den Aufnahmen
Abziige machen lassen. War es der Medizin irgend-
wann moglich, iiber Fruchtwasseruntersuchungen
frithzeitig Informationen iiber die genetischen Dis-
positionen des Kindes in Erfahrung zu bringen, sind
es heute Blutuntersuchungen, die den werdenden
Eltern solche Ergebnisse versprechen.

Die PND vermittelt der Gesellschaft hierbei
ein elementares Gefiihl: Sicherheit und aus der
Diagnostik heraus resultierende Handlungsspiel-
riume. Das Gefiihl der Sicherheit beruht auf der
Idee, dass durch die PND Krankheiten ,recht-
zeitig erkannt werden kdnnen, woraus also die
Maéglichkeit erwachsen soll, darauf zu reagieren,
handeln zu kénnen. Die Frage, die hier anschlieffen
kénnte, lautet: Auf was bezieht sich dieses ,recht-
zeitig? Die triigerische Sicherheit, Krankheiten
rechtzeitig erkennen zu kdnnen, kann diese auch in
Zukunft nicht grundsitzlich verhindern. Das Ein-
zige, was sich also mit der Entwicklung der PND
geindert hat, ist unser Informationsgemenge: Es ist
das ,rechtzeitige Wissen“ um eine Krankheit und
es sind damit gegebenenfalls neue Handlungsspiel-
riume, um werdender Mutter und Kind zu helfen,
denn auch hier entwickelt sich die Technik stetig
weiter. Durch dieses Wissen entstehen aber nicht
nur diese Handlungsspielriume, sondern auch eine
gewisse Handlungspflicht. Denn prinatale Unter-
suchungsergebnisse zwingen werdende Eltern heute
dazu, Entscheidungen treffen zu miissen.

Hinter dem verschwommenen Begriff des
yrechtzeitigen Wissens®, was ,rechtzeitiges Han-
deln® impliziert, verbergen sich also zwei geradezu
gegenliufige Bedeutungen: 1.) ,rechtzeitig® dem
Kind/der Mutter helfen und 2.) ,rechtzeitig” einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen. Diese
Weggabelung wird erst sichtbar, wenn der Hammer
der Diagnose niedersaust. Und dabei bezieht sich
das ,rechtzeitig” in den meisten Fillen eben nicht
auf therapeutische Moglichkeiten, sondern auf eine
Beendigung der Schwangerschaft so frith wie mog-
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lich (Achtelik 2015, 41 fI.). ,Sie miissen jetzt eine
Entscheidung treffen®, ist dabei zur Standardphrase
nach vorgeburtlicher Diagnose geworden. Dahin-
ter steckt die Annahme, dass werdende Eltern nach
einer Diagnose aktiv in den Verlauf ihrer Schwan-
gerschaft eingreifen wollen. An dieser Stelle méchte
dieses Buch den Prozess des Hinterfragens beginnen:
Was miissen werdende Eltern? Und warum?

Der Begriff der PND wird heutzutage also
weitgehend in diesem Zusammenhang verstanden,
nimlich als Mittel der (genetischen) Diagnostik mit
Option auf einen Schwangerschaftsabbruch. Tatsich-
lich ist sie aber mehr als das, denn im Prinzip ist jeg-
liche Schwangerschaftsvorsorge prinatale Diagnostik.
Jeder Ultraschall, jede Untersuchung, die den Ge-
sundheitszustand der werdenden Mutter und des
Kindes bewertet, um eine Gefihrdung zu erkennen
oder eine besondere Geburtsplanung zu erméglichen
(Stichworte: Klinikwahl, Erkrankungen der Mutter,
Kompetenzzentren oder Prinatale Therapie).

Diese Aspekte im Hinblick auf die Schwange-
renvorsorge in unserem Gesundheitssystem kdnnen
unbestritten als positiv bewertet werden, sollten da-
bei aber keine Verpflichtung sein.

Die fortschreitende technologische Weiter-
entwicklung im Bereich der PND fiihrte zur festen
Etablierung verschiedener Verfahren in der Schwan-
gerenversorgung. Wihrend vor etwa 30 Jahren nur
recht wenige Schwangere prinataldiagnostische
Untersuchungen in Anspruch nahmen, sind heute
fast alle Frauen wihrend der Schwangerschaft mit
zahlreichen Angeboten an vorgeburtlicher Diagnos-
tik konfrontiert. Das Risiko einer eingriffsbedingten
Fehlgeburt durch invasive Diagnoseverfahren ist
zumindest bei jiingeren Schwangeren grofier als die
Wahrscheinlichkeit, eine Chromosomenanomalie zu
sentdecken®.

Als Alternative ohne Fehlgeburtsrisiko sind
deshalb nicht-invasive Untersuchungsmethoden zu-
nehmend stirker gefragt und werden auch in den
Arztpraxen offensiv angeboten. Vor allem die Ultra-
schalltechnik hat sich stark weiterentwickelt und er-
laubt — oft in Kombination mit Blutanalysen — immer
genauere Einschitzungen des ,Risikos“ fiir gesund-
heitliche Beeintrichtigungen des Ungeborenen.

Ethisches Spannungsfeld

e Ildiké (Mutter von *Béla 10, Trisomie 21;
tValentina, Anenzephalie): Wenn friiber,
noch vor meinen Schwangerschaften, das Thema Ab-
bruch aufzog, kam ich fiir mich immer zu dem Schluss,
dass es ethisch nicht erklirbar sei, warum zu einem be-
stimmten Zeitpunkt ein Leben schiitzenswert und fiinf
Minuten vorber nicht schiitzenswert ist. Diese willkiir-
liche Grenze fand ich schon immer sebr schwierig.
Wenn du dich diesen Grenzen dann gedanklich annd-
herst, fragst du dich: Was hat sich geindert zwischen
gestern und heute, zwischen jetzt und nachher? Ich
glaube auch, dass die gesetzliche Handhabe beziiglich
der medizinischen Indikation und des Gutachtens ein
grofSer Febler ist. Weil alle innerbalb eines solchen Pro-
zesses zu feige sind, der Schwangeren gegebenenfalls
auch zu widersprechen: ,Du bist psychisch gar nicht
Sfundamental gefihrdet. “ Kein Mensch will das beurtei-
len. Um das festzustellen, briuchte es ein tatsichliches
psychiatrisches Gutachten.

PND zu verfluchen, wire genauso falsch, wie sie
zum Allheilmittel zu erkliren. Die Errungenschaften
der letzten Jahrzehnte, die erfolgreichen Einsitze,
ungeborenen Kindern das Leben zu retten oder es in
Zukunft zu erleichtern, sowie der Aspekt, dass wer-
dende Eltern sich auf eine bevorstehende Situation
mit einem besonderen Kind vorbereiten kdnnen,
sind ein Zugewinn.

Gleichzeitig sollten diese Leistungen aber auch
kritisch betrachtet werden diirfen, ohne gleich als
Abtreibungsgegner gebrandmarke zu werden: Miis-
sen wir, nur weil wir kénnen, auch alles erfahren?
Wie gehen wir dann mit diesen Informationen um?
Zu welchem Preis sollte jedes Leben gerettet oder
aber jede unheilbare Erkrankung verhindert werden?

Wie gehen wir mit Fillen um, bei denen Auffil-
ligkeiten diffus bleiben und werdende Eltern immer
weiter in die PND hineinrutschen, ohne wirklich
aussagekriftige Ergebnisse zu erhalten? Dafiir aber
einen wachsenden Berg an Angst. Wie gehen wir mit
Fillen um, bei denen nach unklaren Befunden und
einer angstbeladenen Schwangerschaft gesunde Kin-
der zur Welt kommen? Und wie mit Fillen, bei de-

nen Kinder, deren Befunde nur den Verdacht einer
Beeintrichtigung aufkommen lassen, von der aber
niemand weifi, ob und wie sie die Entwicklung des
Kindes beeinflussen werden, abgetrieben werden?
Wie werden Paare betreut, die eine unbeschwerte
Schwangerschaft einer Diagnostik vorziehen, weil
das Resultat nichts an ihrer Entscheidung indern
wiirde? Was tun mit Fachpersonal, das Abbriiche
nach PND dem Hinweis auf Alternativen vorzieht
(und akrtuell die Mehrheit bildet)?

Die derzeitige Gesetzgebung in Deutschland
orientiert sich auch am ungeborenen Leben — in
den Gesetzestexten ist dies konkret nachzulesen,
beispielsweise im Strafgesetzbuch (StGB) steht zur
Beratung im Schwangerschaftskonflikt: ,Die Bera-
tung dient dem Schutz des ungeborenen Lebens. Sie
hat sich von dem Bemiihen leiten zu lassen, die Frau
zur Fortsetzung der Schwangerschaft zu ermutigen
und ihr Perspektiven fiir ein Leben mit dem Kind
zu erdffnen; sie soll ihr helfen, eine verantwortliche
und gewissenhafte Entscheidung zu treffen. Dabei
muss der Frau bewusst sein, dass das Ungeborene in
jedem Stadium der Schwangerschaft auch ihr gegen-
iiber ein eigenes Recht auf Leben hat und dass des-
halb nach der Rechtsordnung ein Schwangerschafts-
abbruch nur in Ausnahmesituationen in Betracht
kommen kann, wenn der Frau durch das Austragen
des Kindes eine Belastung erwichst, die so schwer
und auflergewohnlich ist, dass sie die zumutbare
Opfergrenze tibersteigt.” (StGB §219 Abs. 1).

Im Schwangerschaftskonflikegesetz  (SchKG)
ist zu lesen: ,Die nach § 219 des Strafgesetzbuches
notwendige Beratung ist ergebnisoffen zu fithren.
Sie geht von der Verantwortung der Frau aus. Die
Beratung soll ermutigen und Verstindnis wecken,
nicht belehren oder bevormunden. Die Schwanger-
schaftskonfliktberatung dient dem Schutz des unge-
borenen Lebens.“ (SchKG §5 Abs.1).

Wer die deutschen Gesetze liest, bei dem ent-
steht der Eindruck, dass ungeborenes Leben eben-
falls gewisse Rechte besitze — rtatsichlich geht die
Schere zwischen Theorie und Praxis aber weit aus-
einander. Denn wer mochte schon eine Grenze zie-
hen und beurteilen, was eine ,schwerwiegende Be-
lastung® fiir die Schwangere darstellt, oder was ,,s0
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schwer und auflergewshnlich ist, dass es die zumut-
bare Opfergrenze iibersteigt?

Letztlich definiert diese Grenze also, zu Recht,
die Schwangere selbst, was aktuell aber dazu fiihre,
dass Schwangerschaften nach PND in den meisten
Fillen abgebrochen werden.

Stellen wir uns also die wohl wichtigste Fra-
ge in Bezug auf die PND: Ist die Antwort auf eine
vorgeburtliche Diagnose tatsichlich in den meisten
Fillen, so wie es momentan praktiziert wird, ein
Schwangerschaftsabbruch (Boyd et al. 2008)?

Aufklarung

Birgit Scharnowski-Huda (Elternbeglei-

tung nach PND): Junge Frauen sollten von
ihren Frauendrzten heute schon vor einer Schwanger-
schaft diber die PND aufgeklirt werden. Sie sollten
dazu ermutigt werden, dariiber auch schon im Vorbin-
ein nachzudenken. Wir haben angefangen, dariiber an
Schulen, in den Oberstufen zu sprechen. Das Schwieri-
ge daran ist nur, dass es fiir junge Leute noch sehr weit
weg ist. Es ist wichtig, dass auch Fachpersonal in der
Ausbildung friihzeitig iiber dieses Thema aufgeklirt
wird. Damit klar ist, was auf sie zukommen wird. Ich
bin immer wieder erstaunt, wie viele Informationen es
mittlerweile tiber das Internet einerseits gibt und wie
wenigen andererseits bewusst ist, welche Konsequenzen

PND fiir jeden persinlich haben kann.

Dr. med. Lars Garten (Leiter Palliativteam

Neonatologie, Oberarzt fiir Neonatologie):
Ich habe den Eindruck, dass PND teilweise sehr pro-
gressiv und als ,,allgemeine Routineuntersuchung” an-
geboten wird, ohne dass im Vorfeld ausfiibrlich und fiir
die Betroffenen wirklich verstindlich iiber deren magli-
che Konsequenzen aufgeklirt wird. Ich erlebe auch in
meinem Bekanntenkreis immer wieder, dass Angebote
der PND ganz selbstverstindlich angenommen werden
und die Paare dann aus allen Wolken fallen, wenn sie
einen auffilligen Befund mitgeteilt bekommen.

Vielen wird dann erst bewusst, dass ibr Kind auch
krank sein kinnte und sie vielleicht auch schon vor der
Geburt Entscheidungen treffen miissen, die sie diber-
haupt nicht treffen michten oder vielleicht gliicklicher
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gewesen wiiren, wenn diese erst nach der Geburt auf sie
zugekommen wiren.

Aufder anderen Seite erlebe ich als Neugeborenen-
mediziner aber natiirlich auch tiglich, dass PND fiir
viele Kinder ein grofier Segen ist. Weil wir zum Beispiel
bei vorgeburtlich diagnostizierten Organfehlbildungen
die Geburt und die nachgeburtliche Behandlung der
Kinder optimal vorbereiten kinnen und dadurch die
Uberlebenswabrscheinlichkeit vieler Kinder bedeutend
gesteigert werden kann.

e Ildiké (Mutter von *Béla 10, Trisomie 21;

tValentina, Anenzephalie): PND ist fiir

mich beides: Fluch und Segen. Aber insgesamt bin ich

sehr skeptisch, ich finde, es wird alles zu sehr vermischt

und nicht aufgeklirt. Erst wird alles Mogliche heraus-

gefunden und dann hilt sich jeder zur eigenen Sicher-
heit raus.

So naiven Leuten wie uns damals muss zundchst

erkliirt werden, um was es bei der PND eigentlich und
grundsitzlich geht. Am besten wire es, diese Sachen
schon in der Schule gelernt zu haben, aber auf jeden
Fall vor einer méglichen Schwangerschaff.
Die psychosozialen und therapeutischen Mittel
kénnen mit dem technischen Fortschritt in Biowis-
senschaft und Gentechnologie nicht mehr Schritt
halten (Schadt 2014, 9): Wir wissen zwar immer
mehr, haben aber noch keine adiquaten Werkzeuge,
um mit dieser Flut an Informationen umzugehen.
Am wenigsten werdende Eltern, die mit Diagnosen
konfrontiert werden, mit denen zunichst keiner ge-
rechnet hat und die dariiber hinaus manchmal nicht
eindeutig sind und selbst Spezialisten vor Ritsel
stellen. Dennoch wird von Paaren, die in der Regel
kaum medizinisches Grundwissen besitzen, in dieser
Extremsituation erwartet, eine mdoglichst schnelle
Entscheidung iiber Leben und Tod ihres ungebore-
nen Kindes zu treffen.

Was, wenn das (vielleicht lange ersehnte) Kind
auffillig wird? Hat das Paar, bevor es den Untersu-
chungen zugestimmt hat (wenn es iiberhaupt rich-
tig gefragt wurde), wirklich durchdacht, was eine
solche Information bei ihnen als werdenden Eltern
verindern kann? Was sie dann entscheiden wollen,
vielmehr ,miissen“? Kénnen all diese lebensverin-

Wichtige Begriffe im Schwangerschaftskonfliki nach PND

Diagnose

konkrete Feststellung oder Bestimmung einer Erkrankung

Prognose

arztliche Einschitzung zu einer kiinftigen Entwicklung auf Basis von Erfahrungs-
werten

positiver/negativer

Befund

ein positiver Befund bedeutet, dass Auffilligkeiten festgestellt wurden, ein negativer
Befund zeigt ein unauffilliges Ergebnis

psychosoziale
Beratung

kostenloses Beratungsangebot bei allen Fragen rund um PND in Schwangerschafts-
konfliktberatungsstellen; Hilfe und Informationen; Unterstiitzung bei der Entschei-
dungsfindung

medizinische
Indikation

Wenn das Fortsetzen der Schwangerschaft die kérperliche oder seelische Gesund-
heit der Schwangeren gefihrdet, kann dies eine medizinische Indikation fiir einen
Abbruch der Schwangerschaft sein, auch nach der 14. SSW, theoretisch bis zum
Einsetzen der Geburtswehen. Die Voraussetzungen hierfiir sind:

e ,Unter Beriicksichtigung der gegenwirtigen und zukiinftigen Lebensverhiltnisse
der Schwangeren muss eine Gefahr fiir das Leben oder die Gefahr einer schwer-
wiegenden Beeintrichtigung des kdrperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes
der Schwangeren bestehen, die nicht auf eine andere zumutbare Weise abwendbar

ist.“ (StGB §218a).

* Zwischen der Mitteilung der Diagnose und der schriftlichen Indikationsstellung
(Gutachten) durch einen Arzt miissen mindestens drei Tage Bedenkzeit liegen, es
sei denn, es besteht eine akute gesundheitliche Gefahr fiir das Leben der Mutter
(SchKG § 2a).

* Vor der Ausstellung der medizinischen Indikation muss die Schwangere tiber die
medizinischen und psychischen Aspekte eines Schwangerschaftsabbruchs beraten
und iiber die Moglichkeit der weiteren psychosozialen Beratung informiert werden.
Wenn die Schwangere es wiinsche, ist der behandelnde Arzt verpflichtet, Kontakte
zu Beratungsstellen zu vermitteln (SchKG § 2a). Die Beratung ist jedoch nicht ver-
pflichtend.

e Wird der Schwangeren die schriftliche Indikationsbescheinigung ausgehindigt,
muss sie unterschreiben, dass sie drztlich beraten und auf ihren gesetzlich geregelten
Anspruch der Beratung durch weitere Stellen hingewiesen wurde (SchKG § 2a).

Spitabbruch

Es gibt keine einheitliche medizinische oder rechtliche Definition bei einem
Schwangerschaftsabbruch nach der 14. SSW. Aufgrund einer medizinischen Indi-
kation wird jedoch hiufig schon von einer Spitabtreibung gesprochen. Ein Spitab-
bruch ab etwa der 20. SSW wird heutzutage oft durch einen Fetozid, also dem Téten
des Ungeborenen noch im Bauch, vorbereitet.
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dernden Aspekte einer vorgeburtlichen Diagnose
durchdacht sein, wenn meist schon im Vorfeld eine
profunde Aufklirung gefehlt hat? Und wann sollte
eine solche Aufklirung beginnen?

Dass der Zeitpunkt der Diagnoseerdfinung als
Moment der Aufklirung iiber Mittel und Wege der
PND ausscheiden sollte, miisste sich von selbst ver-
stehen. Leider ist in der tiglichen Praxis aber genau
das der Fall: Im Augenblick des grofiten Schocks
wird werdenden Eltern erklirt, worauf sie sich mit
den vorgeburtlichen Untersuchung eingelassen ha-
ben und was die nun vorliegenden Ergebnisse fiir
sie bedeuten.

Im Gegensatz zu dieser Praxis ist die vorange-
gangene umfassende Aufklirung, die ein gewisses
Grundwissen, auch als Puffer fiir den Schockzu-
stand, in unserer Gesellschaft etabliert, das wich-
tigste Werkzeug, damit Betroffene — mit ausrei-
chend Zeit — kompetent entscheiden kénnen.
Dazu gehért immer auch der Hinweis auf das
Recht auf Nichewissen, das heiffit die Méglichkeit,
auch keine PND in Anspruch zu nehmen, was im
Gendiagnostikgesetz (GenDG) festgeschrieben ist.

An dieser Stelle méchten wir einen fiir uns
wichtigen Aspekt in den Fokus riicken: Fast alle
Menschen, die sich mit der Thematik der PND und
den méglichen daraus resultierenden Konsequenzen
nur oberflichlich oder gar nicht befasst haben, ha-
ben keine Vorstellung davon, wie nach einer PND
vorgegangen werden kann und wird.

Im Gesprich mit Nichtbetroffenen ist uns im-
mer wieder aufgefallen, dass mit Fassungslosigkeit
bis Unglauben darauf reagiert wird, dass Spitabtrei-
bungen bis zum Einsetzen der Geburtswehen még-
lich sind oder es Fetozide gibt. Gleichzeitig denken
aber auch viele, dass ein Schwangerschaftsabbruch
bei einer festgestellten Behinderung des Kindes ,er-
laubt® ist, also die Behinderung des Kindes selbst die
Indikation zum Abbruch darstellt, was aber nicht
der heutigen Gesetzeslage entspricht.

Die friiher existierende embryopathische Indi-
kation wurde in Deutschland 1995 aus dem Gesetz
gestrichen und allein die Gefihrdung der Schwan-
geren ist die Grundlage fiir spite Schwangerschafts-
abbriiche. Der Aufklirungsstand der allgemeinen
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Bevélkerung, sogar unter Eltern nach mehreren un-
auffilligen Schwangerschaften mit PND, ist quasi
gleich null. (Peters 2011, 23 f).

In der tiglichen Praxis sind Schwangerschafts-
vorsorge und PND eng miteinander verbunden
und lassen sich von schwangeren Frauen nur schwer
voneinander abgrenzen. Die BZgA (Bundeszentrale
fiir gesundheitliche Aufklirung) hat hierzu im Jahr
2006 eine Studie zu ,,Schwangerschaftserleben und
Prinataldiagnostik“ durchgefithre. Zwar ist diese
Studie nicht mehr ganz neu und auch die Geset-
zeslage wurde im Jahr 2010 iiberarbeitet (SchKG,
GenDG), dennoch sind die Ergebnisse auch heute
noch aktuell, manche Bereiche, insbesondere die
Inanspruchnahme neuer Diagnostik, diirften sich
verstirkt haben:

Schon damals nahmen 85 Prozent aller befrag-
ten schwangeren Frauen aller Altersgruppen Mafi-
nahmen der PND in Anspruch. Ein Viertel dieser
Frauen kannte den Begriff PND nicht, von den rest-
lichen 75 Prozent der befragten Schwangeren hatte
ein Dirittel eine falsche Vorstellung von PND - das
heiflt etwa die Hilfte der Studienteilnehmerinnen
hatte vom Begriff PND kein oder ein falsches Bild.
Das bedeutet, dass der Informationsstand iiber PND
bei werdenden Miittern trotz der selbstverstindli-
chen Verbreitung und des heute hohen Stellenwertes
in der Vorsorge — unabhingig vom Altersrisiko — ge-
ring ist. Griinde fiir den niedrigen Informations-
stand sind wohl eine vielerorts mangelnde Beratung
einerseits, aber wohl auch ein geringes Informati-
onsinteresse von Seiten der Schwangeren. Negativ
behaftete Themen im Zusammenhang mit Schwan-
gerschaft und Geburt werden gerne ausgeblendet
(Selbstschutz).

Insgesamt zeigten sich die Teilnehmerinnen
der Studie sehr zufrieden mit PND, wobei 95 Pro-
zent einen unauffilligen Befund erhalten haben.
Kritischere Téne sind meist nur von Frauen zu ver-
nehmen, bei denen Auffilligkeiten gefunden wur-
den, insbesondere bezogen sich diese Anmerkungen
auf die Qualitit der weiterfithrenden Betreuung und
Begleitung bei und nach Diagnosemitteilung.

Nackenfaltenmessung, Amniozentese, Triple-
test, grofles Screening. Was sind das fiir Tests und

warum werden sie gemacht, welche Ergebnisse kon-
nen sie bringen und was bedeuten diese, welche
Entscheidungs, pflichten® ziehen sie fiir werdende
Eltern nach sich und wie sehen diese sogenannten
»Handlungsspielriume® dann praktisch aus: Austra-
gen, palliative Geburt, prinatale Therapien, Adop-
tion, Abbruch? Die meisten Paare haben auf diese
zum Teil medizinisch und ethisch hochkomplizier-
ten Fragen keine adiquaten Antworten, wenn eine
PND ,wie eine Bombe einschligt®.

Grundlegende Aufklirung sollte also schon vor
den Untersuchungen stattfinden. Im besten Falle
schon vor einer méglichen Schwangerschaft, solange
noch keine emotionale Bindung zu einem zukiinfti-
gen Kind besteht und Menschen mit klarem Kopf
Informationen aufnehmen und analysieren kénnen.

Wir gehen nach jahrelanger Erfahrung so weit
anzuregen, PND an Schulen als Unterrichtsthema
aufzugreifen (wie es unser deutschlandweites Pilot-
projekt ,Aufklirung PND*, das 2017 gestartet ist,
nun zum ersten Mal versucht). Damit es zu gesell-
schaftlichem Standardwissen heranwachsen kann
— ein Thema, das uns alle betrifft. Die meisten wer-
den eines Tages eine Familie griinden wollen oder
im Freundeskreis auf das Thema Familienplanung
treffen und spitestens dann mit PND konfrontiert
sein.

Das Recht auf Nichtwissen

e  Kiristian (Vater von *Elena 4, Trisomie 18

& und Spina Bifida): Bei unserem zweiten Kind,
nach Elena, haben wir so weit wie maglich keine PND
machen lassen. Keine Fruchtwasseruntersuchung oder
Abnliches, nur den iiblichen Vorsorgeultraschall.
Wir haben dariiber mit unserem Frauenarzt gespro-
chen. Wir erklirten ihm, dass egal was kommen
wiirde, wir auch dieses Kind austragen wiirden. Des-
halb kamen wir gemeinsam zu dem Schluss, dass
keine weitere PND nditig sei. Unsere zweite Tochter
kam gesund zur Welt.

Wenn frithzeitig und griindlich aufgeklire wird,
ist eine Tendenz zu erkennen: Das Interesse an der
Inanspruchnahme genetischer Tests sinkt, ebenso

die Abbruchquoten bei prinatal entdeckten Behin-
derungen, zum Beispiel bei Trisomie 21 (Achtelik
2015, 186).

Interessant ist dariiber hinaus, dass viele El-
tern, die einmal in die PND hineingerutscht sind
und Untersuchungen und Diagnosen fiir eines ihrer
ungeborenen Kinder erhalten haben, bei darauffol-
genden Schwangerschaften auf einen Grofteil oder
sogar ginzlich auf PND verzichten, mit dem Argu-
ment, es ergiben sich daraus keine Konsequenzen
und sie z8gen eine unbeschwerte Schwangerschaft
diesem schwer tragbaren Wissen vor.

Werdende Eltern sollten auflerdem immer darii-
ber informiert werden, dass ihnen zwar alle Méglich-
keiten der PND zur Verfiigung stehen, sie aber eben-
so das Recht auf Nichtwissen haben (GenDG, §9).

Dieses Recht wirft gegebenenfalls Konflik-
te fiir den behandelnden Arzt auf: Wie soll er sich
verhalten, wenn sich im Zuge der Vorsorgeuntersu-
chung herausstellt, dass ein Kind nicht gesund ist
und weitere MafSnahmen fiir die Geburt des Kindes
vielleicht hilfreich oder sinnvoll wiren? Wie verein-
bart er dies mit seinem irztlichen Gewissen? (Was-
sermann und Rohde 2009, 88f.)

Zu bedenken ist aber auflerdem, was das Wis-
sen um eine Erkrankung alles mit sich bringen kann.
Neben den Vorteilen, die unbestritten vorhanden
sind, kénnen sich auch Nachteile fiir das Kind erge-
ben: In einer Studie wurde festgestellt, dass Kinder,
die prinatal eine infauste Prognose erhalten haben,
sich nachgeburtlich schlechter entwickelten als Kin-
der, die erst postnatal diagnostiziert wurden (Janvier
etal. 2016).

Die Ursache hierfiir liegt wohl in der unter-
schiedlichen Art der Behandlung: Kommt das Kind
ohne bekannte Diagnose zur Welt, wird es zunichst
versorgt wie alle Kinder, inklusive Intensivmedizin.
Kommt das Kind aber nach PND zur Welt, sind Er-
wartungen und Zielsetzungen anders und es kann
passieren, dass Behandlungen unterlassen werden,
obwohl das Kind in verhiltnismiflig guter Verfas-
sung ist und in seiner Entwicklung von einer Be-
handlung profitieren kénnte.

Die Vor- und Nachteile, die sich aus dem Wis-
sen und Nichtwissen ergeben, miissen also sorgfiltig
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gegeneinander abgewogen werden, es muss geklirt
werden, bis zu welchem Grad Ergebnisse aus Unter-
suchungen Nutzen haben. PND ist und bleibt eine
freie Entscheidung, die nur durch Aufklirung kom-
petent getroffen werden kann.

Die Haltung unserer Gesellschaft spiegelt mo-
mentan etwas anderes. Hier wird PND nicht oder
weniger kritisch betrachtet, als es dieses Spannungs-
feld eigentlich verdient hitte: Wo sollte die Grenze
des vorgeburtlichen, medizinischen Fortschritts lie-
gen? Gibt es diese Grenze iiberhaupt?

Oder sollten vielmehr andere Grenzen einge-
rissen werden, das heifdt flichendeckende profunde
Aufklirung etabliert werden, damit Patienten kom-
petent ihre eigenen, individuellen Entscheidungen
treffen konnen, ob und was sie in Anspruch nehmen
wollen?

Fthische Verantwortung fir die
PND und ihre Folgen?

Birgit Scharnowski-Huda (Elternbeglei-
tung nach PND): Es gibt keine Schwanger-
schaft mebr, aus der die PND wegzudenken wire. Wer
trigt dabei die Verantwortung? Alle. Ich glaube, sie
kann niemandem separat ,zugeschustert werden.

Dr. Clarissa Schwarz (Hebamme, Bestatte-

rin, Gesundheitswissenschaftlerin): /c/ hal-
te dies fiir ein sehr schwieriges Thema und ich habe
auch keine Antwort darauf. Ich glaube, ,ideal” gibt es
nicht. Wir leben heute in dieser Gesellschaft, in der mit
hobem technischem Aufwand sehr friih sebr viel Infor-
mation gewonnen werden kann. Woraufhin wir dann
auch nicht so tun konnen, als hétten wir diese Informa-
tion nicht. Die dann aber oft keine Antworten auf die
Konsequenzen liefern.

Ich glaube, die werdenden Eltern kinnen keine
Verantwortung fiir die PND idibernehmen. Sie sind in
einer solchen Situation schlicht und ergreifend diberfor-
dert. Und wenn wir zum Beispiel die Arzte nach einem
gewissen Befund fragen — wie wird dieses Kind sich
entwickeln, was fiir ein Mensch wird das, mit welchen
Prognosen und Fibigkeiten —, konnen selbst sie all dies
oft nicht beantworten, weil sie es schlicht nicht wissen.
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Oft wird die Frage nach Selektion durch die PND
gestellt, aber wer trigt hier die Verantwortung? Sind
es die Eltern, die Entscheidungen treffen miissen?
Sind es Arzte und Fachleute, die zunichst Fragen
aufwerfen und dann den Wiinschen der Eltern ent-
sprechen? Sind es die Kliniken, die ihre Riume, Ma-
terialien und ihre Zeit zur Verfiigung stellen? Sind
es die Gesetzgeber, die auch Spitabbriiche in hohen
Schwangerschaftsmonaten selbst bei unklaren Be-
funden gestatten? Oder ist es unsere Gesellschaft,
die ihre Gesetzgeber bestimmt und somit das, was
in unserer Mitte lebenswert ist (Guido und Fezer
Schadt 2015, 150)?

Definiert sich eine Gesellschaft nicht dariiber,
wie sie mit ihren schwichsten Mitgliedern umgeht?
In unserem Fall also iiber Ausgrenzung und negative
Wertschitzung ungeborenen behinderten Lebens,
tiber sozialen Druck, dem Betroffene ausgesetzt wer-
den, iiber fehlende integrative, finanzielle und mo-
ralische Unterstiitzung fiir Leben oder auch Sterben
mit Behinderung (Schadt 2014, 9).

Muss sich die Frage nach der Verantwortung
fir den aktuellen Umgang mit der PND also nicht
jeder selbst stellen und sei es zunichst einmal, um
eine eigene Position dazu zu entwickeln? Um einen
offenen Dialog und gegebenenfalls auch ein mogli-
ches Umdenken in manchen Bereichen zu fordern?
Fest steht, dass es hier einen offenen und sich im-
mer wieder erneuernden gesellschaftlichen Diskurs
braucht. Dass dieses Thema nicht nur betroffene
Eltern, sondern ebenso Fachpersonal, Politik und
unsere Gesellschaft im Allgemeinen betrifft.

Fiir uns liegt einer der Schliissel zum Thema
Verantwortung in der Aufklirung. Wir sind der Auf-
fassung: Nur wer frithzeitig, umfassend und wertfrei
aufgeklirt wurde — noch bevor er sich fiir oder gegen
eine PND entscheiden muss —, ist spiter im Ernstfall
auch in der Lage, kompetente, verantwortungsvolle
Entscheidungen zu treffen.

Verantwortung vs. Justitia
Prof. Dr. med. Thomas Kohl (Leiter des

DZFT): Meiner Meinung nach sollte sich der
Gesetzgeber so wenig wie moglich vor allem beim The-

ma Spitabbriiche, aber auch bei der palliativen Versor-
gung einschalten. Hier spielen sich unfassbare Dramen
ab. Hier den richtigen Weg fiir sich zu finden ist fiir die
meisten werdenden Eltern ein Albtraum. Die Situation
wird nur noch schlimmer, wenn dann auch noch das

Gefiihl herrscht, Justitia schwebe tiber allem.

Dr. med. Adam Gasiorek-Wiens (M. mel.,

Facharzt fiir Geburtshilfe und Gynikolo-
gie): Bei der schriftlichen Feststellung diber die Voraus-
setzungen zum Schwangerschaftsabbruch gemdf§ §
218a Absatz 2 StGB, auch medizinisch-soziale Indika-
tion genannt, trigt die drztliche Person bereits die me-
dizinische und rechtliche Verantwortung mit Ausstel-
lung der Indikation. Es ist daher durchaus hilfreich,
wenn der Arzt der schwangeren Frau mitteilt, dass
diese Verantwortung nun nicht mebr in ihren Hinden,
sondern in den Hinden des Arztes liegt. Auf diese Wei-
se konnen die Last der Verantwortung und spitere

Schuldgefiihle weitgehend reduziert werden.

Ein grofles Problem beim Thema Verantwortung
ist die juristische Absicherung, die fiir Fachpersonal
und Mediziner mittlerweile nicht mehr wegzuden-
ken ist. Da es in der Vergangenheit und mittlerweile
immer hiufiger zu Klagen und Schadensersatzforde-
rungen kommt, hat sich unter dem medizinischen
Fachpersonal eine gewisse Angst vor so genannten
»Kunstfehlern® breitgemacht.

Diese Angst knebelt, wenn es darum geht, voll-
stindig und wertfrei zu beraten, zu begleiten und
gegebenenfalls auch fiir Entscheidungen Verant-
wortung mit zu {ibernehmen. Wir haben nicht nur
einmal von Fachpersonal gehért, dass aus Angst vor
juristischen Konsequenzen lieber zu einem Abbruch
als zu einer palliativen Geburt oder dem Austragen
eines behinderten Kindes geraten wird. Da niemand
in die Zukunft sehen kann und niemand weifs, wie
ein krankes oder behindertes Kind sich wihrend der
Schwangerschaft und nach der Geburt entwickeln
wird, ist die Angst vor falschen Prognosen und alter-
nativen Vorschligen, die am Ende gegen das Fach-
personal verwendet werden kénnten, grofi.

Neu betroffene Eltern halten die Beratung
durch einen Mediziner aber natiirlich fiir eine fach-

lich kompetente Empfehlung. Dass hierbei viel-
leicht auch personliche Interessen des Mediziners
eine Rolle spielen kénnten, ist den meisten in die-
sem Moment nicht bewusst (Peters 2011, 20).

Auch fiir unzureichende Aufklirung kann ein
beratender Arzt iibrigens haftbar gemacht werden:
Nur wer als Patient umfassend aufgeklire ist, kann
rechtlich wirksam in eine Behandlung einwilligen
(Selbstbestimmungsaufklirung) (Teubel 2010).

Die Verantwortung als medizinische Fachper-
son von sich zu weisen und den werdenden Eltern
zu iiberlassen, nach dem Motto: ,Sie miissen sich
jetzt entscheiden (nicht ich)“, kommt dabei aber
regelmiflig vor. Dass damit auch eine medizinische
Verantwortung in die Hinde medizinischer Laien
gegeben wird, wird dabei ausgeblendet.

Pranataldiagnostische Untersuchungen

e Ildiké (Mutter von *Béla 10, Trisomie 21;
tValentina, Anenzephalie): Wibhrend der
Schwangerschaft mit Béla sind keine gravierenden Be-
sonderbeiten aufgefallen. Ich bin sicher, dass die Na-
ckenfalte gemessen wurde, da das oft ungefragt nebenbei
gemacht wird. Und wir liefen als PND-Sonderleistung
einen grofien Ultraschall machen.

Werdende Eltern miissen nicht erst nach Entdecken
der ersten Auffilligkeiten, sondern von Beginn an
vor allen prinataldiagnostischen Untersuchungen
gefragt und aufgeklirt werden, was die Untersu-
chungen bedeuten und zu welchen méglichen Er-
gebnissen sie fithren kénnen (GenDG §9). Aufler-
dem muss erklirt werden, dass diese Befunde nicht
immer aussagekriftig genug sind und im Anschluss
gegebenenfalls weitere diagnostische Mafinahmen
(mit gegebenenfalls erhchtem Risiko) notwendig
werden, um eine eindeutige Diagnose stellen zu
kénnen.

Dazu gehért auch der Hinwels, dass es fiir viele
Stérungen keine Heilung gibt und welche Entschei-
dungen gestellte Diagnosen dann erfordern. Sowie,
dass Eltern die Untersuchung auch ablehnen oder
Bedenkzeit erbitten kénnen. Ferner miissen sie auf
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Gestose 160, 169

GG (Grundgesetz) 92

Gliick 98

Gliickshormone 142
Glukosetoleranztest 166

Grenzfille 77

Grofleltern 115, 181, 240, 288, 296
Grunderkrankungen 165

H

Haptonomie 152
Hausgeburt 197
Haushaltshilfe 191
Hebamme 47, 48, 190, 268
Heilung 86, 263, 277
HELLP-Syndrom 160, 169
Herzerkrankungen 155
Herzfehler 55

Heultage 252
Himmelskinder 266, 297
Holoprosenzephalie 316
Hormone 143

Hydrops 53

Hydrops fetalis 136, 168
Hydrothorax 155
Hydrozephalus 54
Hygroma Colli 53
Hyperkapnie 235
Hypoplastisches Linksherzsyndrom 316
Hypoxie 235

Indikation 74

infaust 58,75

infauste Prognose 125
Infektionskrankheiten 167
Inkubator 230

Integriertes Screening 34
Intensivmedizin 230, 231, 232, 234
interdisziplinires Team 49, 122, 129

Internetrecherche 107
intrauteriner Fruchttod (IUFT) 120, 136, 147

invasive Verfahren 35

K

Kaiserschnitt 212, 213, 214
Kingurupflege 222, 223, 228, 229, 230
Kindergeld 254

Kinderhospiz 261, 262
Kinderkrankenpflegedienst 263
Kindsbewegungen 149, 150
Kleinwuchs 56
Klinefelter-Syndrom 53
Klumpfuf§ 56

Kommunikation 63, 64
Komplikationen 165
Kérperpflege 131

Kraftquellen 130, 175
Krankenhaustasche 205, 206
Kur 255

Kurzzeitpflege 261, 304

L

Lageanomalien 167

Leben im Bauch 140, 150, 163
lebensfihig 57, 74
Lebensqualitit 97, 98

Leid 94, 95, 96, 97, 99, 167
letal 56
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte 55
Lunge 55, 95, 155, 156, 167
Lungenmalformation 155
Lungenreife 55, 155, 161, 170
LUTO 55, 155

M

Mastitis 247
Medikamenteneinnahme 123
medikamentdse Einleitung 85
medizinische Indikation 27
Megazystis 55, 155
Mehrlingskinder 117, 184, 242, 290

Menschenwiirde 90
Milcheinschuss 193, 246, 247
Minimal-Handling 228
Mirror-Syndrom 168
monochorial 118, 184
Monosomie X0 53
Mosaikformen 54

MRT 35
Mutter-Kind-Bindungsanalyse 140
Muttermilch 246, 247, 268
Mutterpass 189
Mutterschaftsgeld 190
Mutterschaftsrichtlinien 121, 134
Mutterschutzgesetz 189

N

Nachgeburt 245

Nachgeburtsphase 220

Nachsorge 249, 251, 253, 255
Nachwehen 251
Nackentransparenzmessung 33
neonatologische Intensivstation 230, 235
Neuralrohrdefekte 54

nichtinvasive Verfahren 32

nicht lebensfihig 64, 75

nicht mit dem Leben vereinbar 64, 76
nicht-pharmakologische Mafinahmen 229
Nierenagenesie 55

Nierenaplasie 55

Nierenerkrankungen 155
Nierenfehlbildungen 55
Nierenhypoplasie 55
Nierentransplantation 55

Nierenzysten 55

Notizbuch 47

Nozizeption 141

O

Obduktion 204, 269
offener Riicken 54
OGTT 166
Oligohydramnion 55, 167
Omphalozele 55
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Operative Zwerchfellrekonstruktion 316
Oxytocin 143, 144, 178, 209, 210, 235

P

palliativ 75, 215

palliative Begleitung 232

palliative Geburt 75, 76, 215
Palliativmedizin 216, 233

Partner 108, 176, 237, 286, 292
Pitau-Syndrom 53

PDA (Periduralanisthesie) 210, 211, 213, 217, 218
Personenverzeichnis 18

Pflege 228

Pflegedienst 255

Pflegefamilie 80, 81, 119
Pllegegeld 303

Pflegezeit 303

Placenta praevia 168
Plazentaablésung 168
Polyhydramnion 167

postpartale Depression 250, 252
Prieklampsie 160, 165, 168
Prinataldiagnostik 23

prinatale Therapien 152, 154
Prognose 27, 56, 58, 75, 125
Prostaglandine 209

Psychohygiene 123

psychosoziale Beratung 27, 42, 269
PTBS (posttraumatische Belastungsstorung) 44

Q

Querlage 168

R

Recht auf Nichtwissen 29, 61, 135

Rechtliches 189, 254, 302

Reisen 146

Resilienz 253

Ritual 114, 115, 180, 181, 187, 239, 240, 243, 245,
267,279, 288, 294, 296

Riickbildungskurse 253
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S

SAPPV-Team 263

Schattenkinder 288

SchKG (Schwangerschaftskonflikegesetz) 25, 40, 61
Schmerzempfinden 140, 151, 163
Schmerzen 97, 217, 218, 228
Schmerzlinderung 229
Schmerztherapie 203
Schnappatmung 236

Schock 43, 44, 67

Schuldgefiihle 111, 157
Schwangerschaftsabbruch 76, 82, 84
Schwangerschaftssymptome 137
Schwangerschaftsvergiftung 160
Schwangerschaftswoche 17
Schwierigkeiten beim Stillen 248
Sedierung 235

Selbstbestimmung 31, 59, 62, 63, 93, 300
Selbsthypnose 193

Selbstsorge 50, 128, 130, 142, 253
Sexualitit 178

Skelettdysplasie 56

Softmarker 32

Sonographie 33

Sozialleistungen 183

Spdtabbruch 27

Spina Bifida 54, 155
Spinalanisthesie 213

Spontangeburt 211

Sport 253, 262

Steiflgeburt 168

Sterbebegleitung 204, 233, 235, 236
Sterbeprozess 236

Sterbeurkunde 254, 304
Sternenkinder 266

StGB (Strafgesetzbuch) 25, 92

Stille Geburt 216

Stillen 246, 248

Stimmungskrisen 252
Stimmungsschwankungen 131

systemisch 88

T

Tabu 86

Taufe 245

Termine 279
Terminiiberschreitung 190
Totenwache 270

Totgeburt 170

Toxoplasmose 169
Tracheal-Ballonokklusion 56, 155, 156
Trauer 127, 251, 263, 274, 276
Trauerkind 302

Trimester 137, 145, 157
Triple-Test 34

Triploidie 53

Trisomie 13 53

Trisomie 16 54

Trisomie 18 54

Trisomie 21 54

Trost 107

U

Ubertragung 162
Ubungswehen 169, 219
Ullrich-Turner-Syndrom 53
Ultraschall 33, 135

Umfeld 104, 171, 237, 284, 285, 290
Ungliick 98

Unterstiitzung 189, 254, 302
Urlaub 262
Urogenitalsystem 55
Uterusruptur 210
Uterussprache 142

V

Vasopressin 235

Verantwortung 62

Verdringung 276

Verhinderungspflege 261, 304
Versterben im Mutterleib 120, 136, 147
vertrauliche Geburt 80, 81

Vorsorge 134

vorzeitige Wehen 167, 169

W

Wachstum 265, 279
Wahrscheinlichkeit 53
Wassereinlagerungen 136
Wassergeburt 211
Wasserkopf 54

Wege 74,79

Wehen 92, 161, 169
Wehenschmerz 211, 212, 217
Wehensturm 210
Weiterleben 263, 277
Weiterwachsen 277
Weiterwarten 123, 124, 126, 160
Wochenbett 249, 250
Wochenfluss 251

Wiirde 92, 97, 98

/

Zeitdruck 65, 68

Zweifel 102, 126

Zweites Trimester 145
Zwerchfellhernie 56, 156
Zwerchfellrekonstruktion 56, 316
Zwillingserkrankungen 156
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Meine

Folgeschwangerschaft

Boegleltbuch Hir Schwangere, ihre Partner
und Fachporsonon nach Fehlgeburt,
atiller Beburt oider Newyeborenontod

Nach einer Fehlgeburt, stillen Geburt oder
dem Tod eines Neugeborenen ist keine
Schwangerschaft mehr so unbeschwert wie
zuvor. Aus diesem Grund gibt es nun ein Be-
gleitbuch fiir Eltern, die bereits ein Kind oder
mehrere Kinder verloren haben.

Im Fokus stehen die gemischten Gefiih-
le und besonderen Herausforderungen der
bewegenden Monate vor, wihrend und nach
einer Folgeschwangerschaft. Miitter und Vi-
ter, aber auch Fachpersonen erhalten so hilf-
reiche Unterstiitzung fiir den gemeinsamen
Weg zuriick in den Strom des Lebens.

ylch hatte Freundinnen, die mir auch
an rabenschwarzen Tagen Mut machten, weil
sie mich verstehen konnten und selber schon
gesunde, muntere Folgekinder zu Hause hat-
ten.“ [Jessica, 24 Jahre, 4 Kinder, davon 3
Sternenkinder]

JIch fithle mich mit dem Schicksal ver-
sohnt.“ [Ute, 39 Jahre, 2 Kinder, davon 1
Sternenkind]

. Heike Wolter

‘“\

Mein

unsichtbares Kind

Promi-Schwangerschaften, Reproduktionsme-
dizin, der entschliisselte Mensch — Schwanger-
schaft und Geburt sind alltigliche Medienin-
halte. Ein Thema wird jedoch oft gemieden:
der Schwangerschaftsabbruch. Wihrend man-
che Abtreibungsgegner vehement gegen be-
troffene Frauen und die durchfithrenden
Mediziner vorgehen, behaupten einige Ab-
bruchs-Beftirworter, da existiere noch gar
kein echter Mensch. Der iiberwiegende Rest
der Gesellschaft befasst sich, wenn iiberhaupt,
meist nur hinter vorgehaltener Hand mit der
Thematik.

Ob vorher oder nachher: Dieses Buch
bietet unvoreingenommene Unterstiitzung in
der Entscheidungsfindung. Verstindlich wer-
den die Schritte des Abbruchs erklirt, sollte
der Eingriff noch bevorstehen.

Diverse Hilfestellungen erméglichen au-
Berdem den Aufbruch in die Heilungsphase,
falls die Schwangerschaft bereits abgebrochen

wurde.
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Begieitbuch fiit Eitern, Angehbrige
und Fachparsonan nach Fehigeburt,
stiller Geburt oder Neugeborenentod

* Berichin von
Stecnanhing e
* Hilfestellungen bel der
Bowiliigung dor Trauer nach
e Variuat wines Kindes
* Riunle, Erinnorungen
und Wege fus Hotung

Nach dem Verlust eines Kindes braucht es
Zeit, um wieder zuriickzukommen in ein Le-
ben, in dem man sich selbst aufgehoben und
versdhnt fithlt mit dem unfassbaren Schick-
salsschlag. Um auf dem Weg der Trauer und
der Neuorientierung vorangehen zu kénnen,
bedarf es vieler Dinge: zum Beispiel der Ge-
wissheit, dass man nicht allein ist und dass
es Moglichkeiten gibt, (sich selbst) Gutes zu
tun. Zentral sind die Erfahrungen anderer
Menschen, die Ahnliches durchlebt, durch-
litten und in ihr Leben integriert haben,
denn sie konnen dabei helfen, wieder ins
Gleichgewicht zuriick zu finden.

In diesem Begleitbuch kommen daher
neben der Autorin auch Eltern zu Wort, die
ein Kind oder mehrere Kinder verloren ha-
ben. Im Fokus stehen ihre ganz persénlichen
Verlusterfahrungen, die Entwicklung der
Trauer und das Heilwerden, das kein Verges-
sen meint, sondern ein dankbares Erinnern
an die viel zu kurze gemeinsame Zeit mit
dem Sternenkind.

Lilly, die kleine Schwester von Elias und Ma-
lin, soll bald geboren werden. Alle erwarten
sie sehnsiichtig. Doch dann kommt es ganz
anders — Lilly stirbt v6llig unerwartet. Mama
weint oft, und auch Papa ist unendlich trau-
rig. Ebenso geht es Elias und Malin, denn sie
hatten sich schon sehr gefreut!

Im Krankenhaus lernen die beiden ihre
tote Schwester kennen und erhalten die Ge-
legenheit, sich personlich zu verabschieden.
Oma und Opa sind in dieser schwierigen
Zeit eine wichtige Stiitze.

Elias und Malin haben nimlich viele
Fragen iiber das Leben und Sterben, sie wol-
len aber auch fréhlich sein.

Zusitzlich: ,Ich weif§ jetzt wie!“-Seiten
fir Kinder mit Anregungen und Fragen ¢
Erwachsenen-Seiten mit weiterfiihrenden
Erklirungen zum Thema Sternenkind, Trau-
er und Trost.

Band 11 der Kindersachbuchreihe ,,Ich
weild jetzt wie!“ fiir alle Kinder, die einfach
noch mehr wissen wollen.
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\\Mamas Bauch7

s, Das BilderErzihibuch fir alle Kieinen und grofen
,  Leute, die gehen wollen

»Wie war es in Mamas Bauch? erzihlt vom
Leben vor der Geburt. Auch wenn die meis-
ten Menschen sagen, dass sie sich nicht mehr
daran erinnern, ist in den neun Monaten der
Schwangerschaft viel passiert. Wahrend sich
das Baby entwickelt, nimmt es schon wahr,
was um es herum vor sich geht. Es fiihlt Ein-
fliisse von innen und auflen und reagiert auf
sie. Davon erzihlt die liebevoll illustrierte
Bildergeschichte. Sie ist fiir Kinder ab 4 Jah-
re geeignet. Mit-Mach-Seiten regen sowohl
Kinder als auch vorlesende Erwachsene dazu
an, sich intensiv mit der vorgeburtlichen Zeit
zu beschiftigen.

Das Buch basiert auf den Erkenntnissen
der Prinatalen Psychologie. Kinder begleitet
es in ihren Fragen, woher sie kommen und
wie es am ersten Ort ihres Lebens wohl gewe-
sen sein mag. Eltern und Fachkriften vermit-
telt es Wissen iiber das Erleben und die Be-
diirfnisse des ungeborenen Kindes. Das Buch
ist auch fiir Geschwisterkinder und Grof3-
eltern geeignet. Besonders empfohlen wird es
schwangeren Frauen und (werdenden) Papas
zur Einstimmung auf ihr Baby.

Reihe SOWAS! BILDER Band 14
www.sowas-buch.de

SOWAS! macht Kinder zu Experten fiir sich
selbst.

Paul, Sophie und Nina haben ein Schwester-
chen bekommen. Doch was ist das? Emma
sieht ja ganz anders aus als andere Babys! Sie
ist zwar gesund und munter, aber in ihrer
Lippe ist oben eine ziemlich grof§e Spalte.

Die Hebamme und eine Stillberaterin
zeigen Pauls Mutter, wie die kleine Emma
trotz ihrer Fehlbildung gestillt werden kann.
Die Natur ist manchmal eben nicht perfeke,
und auch das ist normal. Trotzdem schau-
en die Leute oft komisch, wenn sie Emma
sehen. Das drgert vor allem Paul und seine
Schwester Sophie. Doch schon bald wird
Emmas Spalte operiert werden und es wird
nur noch eine kleine Narbe geben.

Zusitzlich: ,Ich weif jetzt wie!“-Teil
fir Kinder mit Anregungen und kniffligen
Fragen * Erwachsenen-Seiten mit weiterfiih-
renden Erklirungen zum Thema (teilweises)
Stillen, Flaschen- und Alternativfiitterung
sowie Operation und Heilung bei Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte

Band 4 der Kindersachbuchreihe ,Ich
weil$ jetzt wie!“ fiir alle Kinder, die einfach
noch mehr wissen wollen.
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