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Warum LEONA?

LEONA e.V. ist eine Selbsthilfegruppe von erfahrenen
Eltern, bei deren Kindern seltene chromosomale Verande-
rungen diagnostiziert wurden: Manchmal vor oder kurz
nach der Geburt, manchmal einige Zeit spater, wenn die
kindliche Entwicklung sich aus ungeklarten Griinden verzo-
gert. Mit der unabanderlichen Diagnose verandern sich die
Lebensperspektiven der betroffenen Familien grundlegend.
Krankheitsbilder und mégliche Entwicklungsverlaufe sind
selbst den Fachleuten oft nur aus der Literatur bekannt.
Aufgrund der Seltenheit der Diagnosen ist es kaum mog-
lich, konkrete Prognosen zu stellen. Es ist sehr wichtig, dass
sich betroffene Eltern in dieser Situation nicht allein fiihlen.
Uber den Erfahrungsschatz betroffener Eltern sowie ein
Netzwerk an Kontakten bietet LEONA e.V. Unterstiitzung
und Hilfe an.

Die Namensgeberin Leona wurde am 2. April 1992 in der
43. SSW tot geboren. Sie starb im Mutterleib, einen Tag vor
ihrer Geburt. 11 Wochen zuvor wurde bei ihr die seltene
chromosomale Verdnderung Trisomie 18 festgestellt. Leonas
Eltern griindeten die LEONA-Kontaktstelle, aus der spater
der Verein hervorging.

»Nach der Diagnosemitteilung einer Trisomie 9 im Mosaik
bei unserem Kind haben wir uns ohnmdchtig und sehr allein
gefiihlt. Die Informationen, die wir finden konnten, waren oft
rein wissenschaftliche Aussagen, die uns kaum Mut gemacht
haben. Wie gut hat es uns getan, als wir schliefSlich Kontakt
zu anderen betroffenen Eltern gefunden hatten!*

M Wofiir stehen wir? - Toleranz!

Die Mitglieder von LEONA e.V. haben ganz unterschied-
liche Meinungen zu verschiedenen Themen. Gerade im
Bereich Schwangerschaft gibt es sehr viele Ansichten (PD,
PID, Abbruch), aber auch beim Thema Bildung (Forder-
schulen, Integration oder Inklusion) gehen die Meinungen
auseinander.

Als Verein beziehen wir keine festgelegte Position und
lassen uns auch nicht fiir eine bestimmte Meinungsbildung
vereinnahmen. Als starke Gemeinschaft tolerieren wir viel-
mehr die individuellen Meinungen unserer Mitglieder.

B Unsere Aufgaben
Wege finden und gehen

Wir kénnen und wollen niemandem seine Entscheidung
abnehmen. Was fiir den einen richtig ist, ist fiir den anderen
der falsche Weg.

« Wir mochten helfen, einen eigenen Weg zu finden.
« Wir unterstiitzen uns gegenseitig.

+ Wir vermitteln Kontakte zwischen Betroffenen.
o Wir ver6ffentlichen Erfahrungsberichte.

o Wir sammeln Wissen und Informationen.

o Wir machen Mut zur Selbsthilfe.

» Wir geben praktische Tipps.

o Wir bieten Austausch iiber unser Internetforum.
o Wir mdchten die Elternkompetenz stirken.

o Wir stirken die Geschwister.

» Wir organisieren bundesweit Treffen.

Entscheidungsnot?

Nach pranataler Diagnose einer seltenen chromosomalen
Veranderung stehen viele werdende Eltern vor einer der
schwierigsten Entscheidungen ihres Lebens. Der Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern kann
helfen, einen eigenen Weg zu finden und ihn moglichst
heilsam zu gehen.

Den Alltag meistern

Von den kleinen Dingen des Alltags, {iber Behordenginge,
bis hin zu schwerwiegenden Entscheidungen tiber beispiels-
weise Operationen: Unser ,,Netzwerk® ermoglicht Kontakt
und Austausch mit anderen betroffenen Familien.

Trauer

Eltern, die um ihre verstorbenen Kinder trauern, fithlen
sich oft in ihrer Trauer allein. Gesprache mit anderen
Betroffenen nehmen die Trauer zwar nicht, konnen aber
helfen, mit dieser umzugehen und sie zuzulassen.

B Unsere Ziele
Netzwerke schaffen

Zwischen den Betroffenen

Gemeinsam lésst sich vieles leichter tragen, die Sorgen und
Angste, der Schmerz und die Trauer. Doch auch die Freude
am Leben und die Stérke, unsere Kinder so zu lieben, wie
sie geboren wurden, erfihrt durch Gemeinsamkeit neue
Ausdruckskraft.

Grundlage fiir unser Gemeinschaftsgefiihl ist der gegensei-
tige Erfahrungsaustausch. Ob durch personliche Kontakte,
die regelmidfligen Familientreffen oder {iber das interne
Internetforum von LEONA e.V. - es gibt immer jemanden,
der gleiche oder dhnliche Erfahrungen gemacht hat, seeli-
schen Beistand leisten und praktische Informationen geben
kann. Das macht Mut im Alltag und unterstiitzt Eltern und
ihre Kinder dabei, einen eigenen Lebensentwurf zu finden
und umzusetzen. Fiir Viter und Grofleltern haben wir zu-
satzlich eigene Angebote.

Zwischen den Geschwisterkindern

Wenn in einer Familie Kinder mit und ohne Behinderung
miteinander aufwachsen, sind auch die Geschwister in
einem besonderen Mafle gefordert.

Bei LEONA e.V. haben sie die Moglichkeit sich auszutau-
schen, Kontakte zu kniipfen und z. B. auf dem Familientref-
fen zu vertiefen. Spezielle Angebote fiir Geschwisterkinder
finden jahrlich statt, hilfreiche Links, Adressen und Tipps
stehen zur Verfiigung.

In der Offentlichkeit

Veranderungen passieren nur, wenn man Akzeptanz schafft.
Daher ist uns Offentlichkeitsarbeit besonders wichtig.
Betreuende Fachleute, medizinische und soziale Einrich-
tungen, aber auch Nichtbetroffene, sollen fiir die spezielle
Situation und die Bediirfnisse von betroffenen Famili-

en sensibilisiert werden. LEONA e.V. verfiigt durch den
Erfahrungsschatz der betroffenen Eltern iiber eine grofie
Sammlung an Erfahrungsberichten und Informationen

zu verschiedenen Veridnderungen und Syndromen sowie

zu Therapien, Hilfsmitteln, Beratungsstellen und anderen
Selbsthilfegruppen. Jedes Mitglied von LEONA e.V. leistet
mit seinen ganz individuellen Erlebnissen und Erfahrungen
einen wertvollen Beitrag zu unserer Arbeit.
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Liebe Leserinnen und Leser,

mit der aktualisierten Neuauflage dieser Broschiire halten
Sie eine reichhaltige Sammlung von personlichen Erfahrun-
gen und vielfiltigem Fachwissen in den Hédnden.

Sie wird mir bei meiner Arbeit als Arztin in der Pranatal-

medizin eine Hilfe sein, wenn ich mit Eltern iiber die Dia-
gnose ihres ungeborenen Kindes sprechen muss. Ich kann
ihnen die Broschiire mitgeben als begleitende Information
zu unserem Beratungsprozess.

Die in dieser Broschiire gesammelten Erfahrungsberich-
te und Fachbeitrite sind aber auch wertvolles Material

fiir Arzte, Menschen in Pflegeberufen, in Beratung und
Erziehung. Insbesondere in der Aus- und Weiterbildung
hilft die Broschiire, einen offenen Blick zu entwickeln und
vorschnelle Meinungen bis hin zu dogmatisch verteidigten
Wertebildern zu vermeiden.

Vorschnelle Urteile entstehen oft aus Angst. Gelebte Bei-
spiele und ein unterstiitzendes soziales Netz sind dagegen
wertvolle Hilfen fiir einen selbstbestimmten Umgang mit
schwierigen Lebenssituationen. Beides macht diese Bro-
schiire zuganglich.

Werdende Eltern lesen hier von anderen Familien, die wie
sie selbst plotzlich mit der Tatsache konfrontiert waren,
dass ihr ungeborenes Kind nicht gesund sein wird.

Es ist fiir mich auch nach zwanzig Jahren Pranatalmedizin
keine leichte Aufgabe, die Uberbringerin solcher schlechten
Nachrichten zu sein. Nach ersten Reaktionen wie ,,Schock-
starre“ oder ,,Nicht glauben konnen® folgen meist sehr viele
Fragen. Diese betreffen vor allem das Ausmaf$ der zu erwar-
tenden Einschrinkungen des Kindes.

Fiir die haufigeren Chromosomenstérungen wie Trisomien,
Di George Syndrom oder Verdnderungen in der Anzahl der
Geschlechtschromosomen konnen wir eine gewisse Spann-
breite der moglichen Entwicklung benennen. Diese fiir das

einzelne ungeborene Kind einzugrenzen, kann jedoch

schwierig sein. Fiir die vielen seltenen Chromosomen-
stérungen ist dies meist mangels vorhandener wissen-
schaftlich fundierter Daten noch weniger méglich.

An dieser Stelle kann das Wissen vernetzter Eltern weiter-
helfen. Ich selbst habe tiber die Variabilitdt der Verldufe bei
Trisomie 18 von , Leona-Eltern“ einiges dazu gelernt, was
mich dann veranlasste, auch intensiver den interdiszipli-
niren Austausch mit Arzten anderer Fachrichtungen und
weiteren beteiligten Berufsgruppen zu suchen.

Aber auch wenn Eltern zunéchst Fragen stellen, auf die sie
sich von medizinischer Seite eine Antwort erhoffen, geht

es ihnen letztlich darum, sich eine Vorstellung davon zu
machen, wie das Leben mit einem behinderten Kind sein
konnte. Fragen, ob das Kind unter seinem Zustand leiden
werde oder wie viel Hilfe und Betreuung notwendig sein
wiirden, konnen aber in vielen Fillen so frith nur ansatz-
weise beantwortet werden. Die Erfahrungsberichte im
ersten Teil der Broschiire eroffnen die Moglichkeit wie
durch kleine Fenster hinein zu schauen in die Lebenssitua-
tionen betroffener Familien. Was da zu sehen ist, ist weder
schwarz noch weif3. Es sind personliche Eindriicke von ge-
lebtem Leben mit Hohen und Tiefen. Es gibt Eltern, die sich
in ihrer Situation entschieden haben, das Kind willkommen
zu heiflen und andere Eltern, die sich dies in ihrer personli-
chen Situation nicht zugetraut haben.

Ich hoffe, dass dieses neue Heft eine weite Verbreitung und
viele Interessierte findet, die sich nicht scheuen, die hier
berichtenden Eltern auch personlich anzusprechen.

H, QM&J%‘- L\Dg‘[‘b

Dr. med. Heike Makoschey-Weif3
LEONA e.V.,, Fachbeirat



EINLEITUNG / ERFAHRUNGSBERICHTE

Einleitung

Wir freuen uns, dass wir piinktlich zum 25-jahrigen Jubi-
laum von LEONA e.V. die zweite Auflage von ,,Entschei-
dungen - nach vorgeburtlicher Diagnose einer seltenen
Chromosomenveranderung® fertigstellen konnten.

Mit der Griindung der Selbsthilfeorganisation LEONA e.V.
im Jahr 1992 wollten Eltern sich iiber ihre Erfahrungen
austauschen und gegenseitig unterstiitzen. Genauso wichtig
war aber von Beginn an der Wunsch, die Vielfiltigkeit und
Komplexitat der Situationen und die individuellen Erlebnis-
perspektiven auch fiir AuSenstehende nachvollziehbar zu
machen. Au8enstehend und beteiligt zugleich sind Arz-
tinnen und Arzte, Beraterinnen und Berater sowie andere
Fachleute, die die werdenden Eltern vor, wihrend und nach
der Diagnose einer seltenen Chromosomenveridnderungen
ihres ungeborenen Kindes begleiten. An sie wendet sich die
vorliegende Broschiire.

Die hier zusammengestellten Elternberichte spiegeln sehr
unterschiedliche Erfahrungen, Entscheidungs- und Verar-
beitungswege im Umgang mit der Diagnose wider: spite
Schwangerschaftsabbriiche, das Austragen der Schwanger-
schaft, schwerwiegende Fehlbildungen des Kindes, Diagno-
sen bei denen Prognosen besonders schwierig sind und die
Moglichkeit besteht, dass das Kind durch die chromosomale
Verdanderung gar nicht oder wenig beeintréchtigt ist, klare
frithe Entscheidungswege und die besondere Situation der
Zwillingsschwangerschaft.

Hebammen, Arztinnen und Arzte verschiedener Fachrich-
tungen sowie Beraterinnen und Berater haben Fachbeitrige
verfasst, in welchen sie aus ihrer Sicht den Besonderheiten
bei der Diagnose einer seltenen chromosomalen Verdnder-
ung nachgehen. Sie stellen sich zum Beispiel der Frage nach
dem moglichen Leiden des ungeborenen Kindes, der Frage
nach den Moglichkeiten der Unterstiitzung betroffener
Eltern und der Frage nach palliativer Begleitung. Ganz

besonders geht es uns immer wieder um die Frage nach
der Bedeutung der persénlichen Auseinandersetzung, den
hilfreichen Kompetenzen und Haltungen der begleitenden
Fachleute.

Die umfangreiche Illustration der Broschiire mit Fotos

soll den geldufigen Abbildungen, wie man sie aus medizi-
nischen Darstellungen der genetischen Syndrome kennt,
Bilder gegeniiberstellen, die betroffene Kinder in ihren
Besonderheiten und Beziehungen zeigen. Sie stammen aus
dem Fotoarchiv von LEONA e.V,, in dem die Arbeiten des
Fotografen Achim Pohl im Zentrum stehen. Die meisten
Bilder von ihm entstanden auf den jahrlichen LEONA e.V.
Familientreffen, einzig die Schwarz-Weif3-Fotos betroffener
Neugeborener sind private Aufnahmen. Die Kinder erschei-
nen auf diesen Bildern nicht nur als Trager einer seltenen
chromosomalen Diagnose, sondern als Personlichkeiten
mitten im Leben, im Kontakt mit ihren Eltern, Geschwis-
tern, Freunden und Betreuern.

Erneut bedanken wir uns sehr herzlich bei den Eltern, die
uns ihre Erfahrungsberichte zur Verfiigung gestellt haben
sowie bei den Expertinnen und Experten, die mit ihren
Texten einen Einblick in ihre Arbeit geben und unterschied-
liche Fragen vertiefend beleuchten. Einen herzlichen Dank
auch an den Fotografen Achim Pohl fiir seinen besonderen
Blick auf unsere Kinder und an die Betreuerinnen und Be-
treuer der jahrlichen Familientreffen, deren Offenheit und
zugewandte Haltung auf den Fotos zum Ausdruck kommt.

Wir hoffen, dass die vorliegende Broschiire denjenigen, die
betroffene Eltern informieren, beraten und unterstiitzen,
eine wichtige und zur Reflektion anregende Lektiire sein
kann.

Anette Hollender und Viola Kobabe
LEONA e.V.

Hinweis: In dieser Broschiire bezieht sich die mdnnliche Form immer auch auf weibliche Personen.
Zur besseren Lesbarkeit wurde teilweise auf eine konsequente Doppelnennung verzichtet.
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»EIN MADCHEN UND ZWAR EIN
GANZ BESONDERES...

Hannah: Leben mit dem Triple-X-Syndrom

Als ich mit Hannah schwanger wurde, war ihre Schwester
Sophie drei Jahre alt. Hannah war schon lange ,,bestellt®
Wir freuten uns sehr. Aufgrund meines Alters (37 Jahre)
machten wir einen Triple-Test. Das Ergebnis: Die Wahr-
scheinlichkeit, dass unser Kind an Trisomie 21, Down-
Syndrom, leide, ldge bei 1:6. Wir entschieden uns fiir eine
Fruchtwasseruntersuchung.

Das Untersuchungsergebnis sollte lingst da sein, doch der
Arzt meldete sich nicht. Als ich anrief, war er im Labor und
konnte mir nur sagen, dass unser Kind ein Madchen und
zwar ein besonderes sei: Es hitte drei statt zwei X-Chromo-
somen. Die Auswirkungen? Es gibe keine, sage das Labor.
Grundsitzlich sei eine Chromosomenanomalie jedoch eine
Indikation fiir eine Abtreibung.

Bl Wenn Fehlinformationen verunsichern

Wir lebten damals in Siidfrankreich. Natiirlich hatten wir
von Chromosomen-Anomalien und ihrer Tragweite gehort.
Die Aussage, eine Trisomie X habe keine Auswirkung, war
fiir uns nicht glaubhaft. Wir zogen unser Lexikon aus den
70ern hervor: Es beschrieb Trisomie X als schwerwiegende
Storung. Die Tragerinnen seien in der Regel nicht lebens-
fahig und geistig schwerstbehindert. Es war Freitagabend.
Ich war vollig verzweifelt. Jede Bewegung in meinem Bauch
empfand ich nun als die eines Ungeheuers. Mir war klar, ich
wollte kein schwerstbehindertes Kind. Aber eine Abtreibung
war keine Alternative - oder die einzige?

Wir informierten die Familie. Meine Cousine erinnerte

sich an eine Mitstudentin, die bei der Untersuchung ihres
Speichels eine Trisomie X feststellte. Diese Frau studierte
Medizin. Fragen tiber Fragen...

Bei der Genetischen Beratung der Uniklinik Nizza erklarte
uns ein Professor, dass Trisomie X ein breites Spektrum an
Stérungen aufweisen konne. Jede 1000. Frau habe sie. Meist
seien diese Menschen nicht sehr intelligent. Fiir ein Abitur
wiirde es nicht reichen. Wir sollten eine Abtreibung in un-
sere Uberlegungen mit einbeziehen. Diese Art der Beratung
verunsicherte mich.

M Die hilfreiche Zweitmeinung

An der Uniklinik Montpellier war das Gesprich dagegen
informativ und hilfreich. Die Genetikerin zeigte mir Fotos
von betroffenen Kindern, die einen vollig normalen Ein-
druck machten. Sie erklérte, dass die meisten Betroffenen
nichts von ihrer Trisomie X wissen. Vielfach géibe es keine
Auffalligkeit, lediglich Entwicklungsverzogerungen, héaufig
bei Motorik und Sprachentwicklung, die jedes ,normale®
Kind auch haben koénne. Die Maddchen seien oft ruhige
Kinder, schiichtern und zuriickhaltend. Meist brauchten sie
Unterstiitzung in der Schule und mehr Zusprache. Die Pu-
bertit beginne spiter, die Menopause frither, Hinweise auf
eine verminderte Fruchtbarkeit gebe es nicht. Die Mddchen
wiirden in der Regel grof3, oft seien sie untergewichtig. Nach
dem Gesprach empfing mich ein Prianataldiagnostiker. Er
sagte, er kenne einige dieser Kinder, sie seien alle auffillig
hiibsch, ich solle mich freuen. Ich verlief’ die Klinik mit
dem Gefiihl, gut informiert und nicht alleine zu sein. Ich
war stolz, mich ohne Angst fiir meine Tochter entschieden
zu haben.

M Hannahs erste Monate

Hannah kam am 22. September 1999 auf die Welt. Alle Un-
tersuchungen verliefen unauffillig. Mit 15 Monaten begann
sie zu laufen. Nur die Sprachentwicklung war verzogert:
statt verschiedener Vokale und Konsonanten, benutzte Han-
nah nur AAAHHH. ,,Alles noch im Rahmen des Normalen®,
sagte uns eine Logopidin, aber ich machte mir Sorgen.
Zurick in Deutschland tiberwies uns ein Kinderarzt an das
Sozialpadiatrischen Zentrum der Uniklinik Aachen. Die
Arzte stellten einen Riickstand bei ihrer Kérperspannung
und ihrer sprachlichen und motorischen Entwicklung fest.
Sprache und Motorik hingen eng zusammen. So ging es
fortan darum, Hannah motorisch zu foérdern, die Spra-

che wiirde folgen. Bei der Frithforderung der Lebenshilfe
Aachen bekam sie logopddische Hilfe und Ergotherapie. Es
begann eine schwierige Zeit: Sie verstand, was man ihr sag-
te, konnte sich selbst aber nur mit AAAHHH verstindlich
machen. Bei Missverstandnissen reagierte sie mit Wutaus-
briichen und Verzweiflung. Doch dann kamen die ersten
zielgerichteten Worter: Ei, Auto... Im Sommerurlaub 2002
folgte der sprachliche Durchbruch.

B Verzdgerte, aber nicht gestorte Entwicklung

Mit drei besucht Hannah den Kindergarten und wird von
ihren Betreuerinnen als normales, verhaltensunauffalliges
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Kind erlebt, das fehlende Sprachvermdgen hingegen falle
auf. Bei der Musiktherapie entdeckt sie eine weitere Aus-
drucksmoglichkeit neben der Sprache. Wir schaffen

eine Sprossenwand an, um das Klettern bzw die Motorik
zu fordern. Hannah beginnt, sich mehr zu bewegen und
wird regelrecht lebhaft. Sprachlich wie motorisch ist sie
allerdings noch nicht auf dem Stand ihrer Altersgenossen.
Ihre Sprache klingt abgehackt. Tatséchlich handelt es sich
jedoch um eine Entwicklungsverzégerung und nicht um
eine Entwicklungsstorung. Ab 2003 besucht Hannah eine
Integrative Kindertagesstatte. Fiinf der 15 Kinder einer
Gruppe bediirfen einer besonderen Férderung, unter ihnen
Hannah. Sie erhilt vier Therapiestunden in der Woche, Lo-
gopédie und Ergotherapie. Die Therapeutinnen erleben sie
zunichst als zuriickgezogen, andere Kinder beobachtend,
langsam und dngstlich. Auch ich muss mich auf Hannahs
Langsamkeit einstellen, sie zeitweise treiben und dann

ihr aufbrausendes Verhalten ertragen. Die Langsamkeit
beschrankt sich allerdings nur auf die Motorik und betrifft
nicht das Denken.

M Vorzeitige Einschulung

Einmal wochentlich tanzt Hannah Ballett, turnt mit ihrer
Schwester, schwimmt und trommelt. Im Sommer 2004
verstidndigt sie sich sprachlich wie jedes andere Kind ihrer
Altersstufe. Im Kindergarten zieht sie sich nicht mehr
zuriick, sucht das Spiel und den Kontakt zu den anderen
und ist duflerst selbstbewusst. Auf Anraten der Erzieherin,
der Grundschulrektorin, der Arzte und Therapeuten kommt
Hannah 2005 frithzeitig in die Grundschule. Gleichzeitig
zeigt sie Eigenschaften, die sich wahrscheinlich nie éndern
werden und zum Bild eines Trisomie-X-Kindes gehoren:
dazu zdhlt die verlangsamte Motorik und eine besondere
Stressanfilligkeit. Wenn das jedoch alles ist, was Hannahs
Besonderheit im Rahmen ihrer Chromosomenanomalie
ausmacht, dann hat sie ,verdammt viel Gliick®

B Gymnasium ohne Einschrinkung

Hannah, mit 5 Jahren und 11 Monaten eingeschult, absol-
viert die Kath. Grundschule mit Bravour - auch wenn der
Anfang nicht ganz einfach ist. In der 3. Klasse gibt es eine
Phase, in der sie hdufig von Wutanfillen ergriffen wird;

eine Kinderpsychologin hilft ihr, die Sache in den Griff

zu bekommen. Gesundheitlich hat sie Probleme mit ihrer
Darmtitigkeit. Lange leidet sie unter heftigen Bauchschmer-
zen. Arztliche Nahrungsunvertriglichkeitstests sind negativ.
Schliefllich weist eine Magenspiegelung auf eine akute Gast-
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ritis hin. Seitdem nimmt Hannah téaglich spezielle Salze ein,
die fiir eine geregelte Verdauung sorgen.

M Sprachliche Hochbegabung

In der 4. Klasse bekommt sie die Empfehlung ,,Gymnasi-
um ohne Einschrankung® Ich zogere zunéchst, sie auf ein
G8-Gymnasium zu schicken und informiere mich iiber die
Gesamtschule. Gleichzeitig nehme ich wieder Kontakt zum
Sozialpadiatrischen Zentrum der Aachener Uniklinik auf
und werde mit meiner Tochter vorstellig.

Die Arztin ist von Hannahs Entwicklung véllig iiberrascht
(sie hatte sie zuletzt vor der Einschulung gesehen) und bittet
uns, einen so genannten HAWAK IV-Test durchfiihren zu
diirfen. An mehreren Tagen finden die Tests statt mit dem
Ergebnis, dass bei Hannah eine Hochbegabung im sprach-
lichen Bereich vorliegt. Dies erklire, so die Arztin, die
Tatsache, dass Hannah ihre Sprachentwicklungsverzogerung
kompensieren konnte.

M Ein kaum zu fassendes Gliick

Seit September 2009 besucht Hannah auf Anraten der
Arztin ein Aachener Gymnasium. In einer Woche gibt es
Zeugnisse — ihr Notendurchschnitt wird zwischen eins und
zwei liegen. Seit zwei Jahren spielt sie mit Begeisterung
Klavier, reitet und liest sehr viel. Inzwischen ist sie 10 Jahre
und 4 Monate alt, 1,50m grof$ und wiegt 31kg. Die Extre-
mitéten sind auffallend lang, der Appetit nur grof3, wenn es
um Stligkeiten geht.

Anders als das, was tiber Trisomie-X Méadchen héufig
berichtet wird, ist Hannah sehr kontaktfreudig, kontakt-
freudiger als ihre 13-jahrige Schwester. Sie spricht ohne
Scheu Erwachsene an, beteiligt sich intensiv miindlich im
Unterricht und hat in der 3. Klasse ihren Wunsch getauft
zu werden derart zielstrebig verfolgt, dass sie selbstédndig
die Unterhaltung mit dem Pastor suchte, und dieser zu uns
nach Hause zum Gesprach kam.

Mit dieser Entwicklung hat niemand gerechnet, und es gibt
Momente, in denen ich unser Gliick kaum fassen kann,
dann zweifele, und immer wieder neu von ihr iiberrascht
werde...

M Riickblick: Offenheit hat uns geholfen

Die Palette der moglichen Behinderungen bei Trisomie-
X-Midchen ist grof3. In den meisten Fillen wissen die
Betroffenen nicht, dass sie um ein X-Chromosom reicher
sind. Jede 1000. Frau ist betroffen. Trotzdem ist diese



Geschlechtschromosomenanomalie kaum bekannt. Dies
allein weist schon daraufhin, dass die Einschrankungen

der Betroffenen in den meisten Féllen sehr gering sind. Fiir
mich war es ein Gliick, zu wissen, dass ich ein Trisomie-X-
Midchen erwarte. Ich konnte mich im Vorfeld damit ausei-
nandersetzen. Genauso wichtig war es fiir mich, offen mit
Hannahs Trisomie umzugehen. So haben sich fiir uns die
Tiiren zu Fordermafinahmen wesentlich schneller gedffnet.
Es erschiittert mich, dass viele betroffene Eltern die Be-
hinderung ihrer Tochter verschweigen und Erzieherinnen
oder selbst die behandelnden Arzte nicht informieren — aus
Scheu oder Angst. Wir haben nie negative Bemerkungen
oder gar ein befremdliches Verhalten unserer Tochter
gegentiber gespiirt. Im Gegenteil, die Anteilnahme ist grofl
und auch die Freude iiber Hannahs so positive Entwicklung.

(Hannahs Mutter, 2005 und 2010)

3y 7LIEBER JONAS...”
BRIEF EINES VATERS

Jonas kam mit Trisomie 13 auf die Welt. Sein Herz
horte unter der Geburt auf zu schlagen

Am 13. August um 2.28 Uhr kamst Du in unsere Welt - und
bist gleich wieder in eine andere Welt, die wir nicht kennen,
weiter gewandert. Seltsam, neben der Trauer empfinde ich
auch Erleichterung und Dankbarkeit.

Erleichterung, dass bei Deiner Geburt alles gut ging: Co-
rinna hat die Geburt korperlich gut iiberstanden, Dana hat
in aller Ruhe geschlafen, Dich morgens um 5 Uhr begriifit,
nachdem wir Dich gebadet und die Spuren der Geburt auf-
gerdumt hatten. Erleichterung, dass Du mit einem friedli-
chen Gesichtsausdruck zu uns gekommen bist, so dass wir
hoffen kénnen, dass Du nicht hast leiden miissen.
Erleichterung auch dariiber, dass Du gleich gestorben bist -
und nicht qualvolle Stunden oder gar Tage mit uns zusam-
men leben musstest, was qualvoll fiir Dich genauso wie fiir
uns gewesen ware, wenn wir einem sterbenden Kind hitten
hilflos zusehen miissen.

Ich bin Dir sehr dankbar, Jonas.

Du hast es uns leicht gemacht. Wir hatten grof3e Angst, Zeit
unseres Lebens fiir einen behinderten Menschen sorgen

zu miissen, und haben sehr lange mit der Frage gekampft,

ob wir Dein Leben vorzeitig beenden sollten, diirften oder
miissten. Du hast uns diese Entscheidung abgenommen,
weil nach der vorgeburtlichen Diagnostik klar wurde, dass
Dein Herz viel zu krank ist, um nach der Geburt in unserer
Welt leben zu konnen. So konnten wir Dir die Zeit und den

Raum geben, den Du auf Deinem Weg zu uns und wieder
weg von uns in Corinnas Bauch und in unseren Herzen
benotigt hast.

Du hast unsere Wiinsche und Hoffnungen wahr werden
lassen — wir mussten nicht in die Klinik, sondern konnten
Dich zu Hause auf die Welt bringen. Du kamst nachts, so
dass wir uns keine Gedanken um Dana machen mussten.
Leider hat Dein Herz aufgehort zu schlagen, bevor Du aus
Corinnas Bauch herausgekommen bist. Wir hitten gerne
Deine Stimme gehort, Deine Augen gesehen, Deine Bewe-
gungen mit erlebt — aber wir sind dankbar, dass Du uns in
den wenigen Tagen bis zu Deiner Beerdigung allein durch
Dein Da-Sein Ruhe und Trost geben konntest.

Danke, Jonas — Du hast uns erfahren lassen, wie viele gute
Freunde um uns herum leben, und unsere Sorgen, Angste
und Note mit uns geteilt und getragen haben. Wir sind
iberwiltigt und oft schlicht sprachlos gewesen fiir all die
vielen Aufmerksamkeiten, fiir das Mitdenken und —fiihlen,
fiir die vielen mitgeweinten Tranen, fiir das Kiimmern um
Dana, die unbeschwert leben kann, ohne von ihren trauern-
den Eltern all zu sehr ausgebremst zu werden.

Es ist so extrem.

Zuerst die nicht mehr erwartete und erhoffte zweite
Schwangerschaft bei Corinna. In der 10. Woche bei der
ersten Routine-Untersuchung die niederschmetternde Dia-
gnose ,extrem hohe Nackendichte, Verdacht auf Chromo-
somenanomalie®. Vier Wochen Verunsicherung und Angst
(Trisomie 21, Trisomie 13 oder 18). Das Ergebnis, dass
Dein Korper eine ,freie Trisomie 13“ und einen schweren
Herzfehler aufweist, eventuell mit schweren neurologischen
Stérungen, verschiedene Storungen der inneren Organe und
Fehlbildungen in Skelett und Muskulatur.

Dann die Zeit des Ringens: Abbruch der Schwangerschaft,
ja oder nein? Das Gefiihl, sich entscheiden zu miissen, weil
»die Zeit davon lauft®. Hin- und Hergerissen-Sein. Zu mer-
ken, nicht die Entschiedenheit und Eindeutigkeit fiir einen
Abbruch aufbringen zu konnen: Gleichzeitig die Angst vor
einem Leben mit einem schwerstbehinderten Menschen,
festgelegt vielleicht fiir viele entbehrungsreiche Monate und
Jahre — auch zu Lasten von Dana.
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Die Suche nach Hilfe und Informationen. Gute weiterfith-
rende Gespriache mit der Frauendrztin, in der genetischen
Beratungsstelle, mit der Hebamme, durch Erfahrungs-
berichte von Eltern auf der Homepage von LEONA, und
Gesprache mit Freunden und Verwandten. Ganz langsam
das Erkennen: wir miissen uns nicht sofort entscheiden, wir
koénnen unseren Weg langsam reifen lassen. Und dann das
Ergebnis der Ultraschall-Untersuchung, dass Dein Herzfeh-
ler ein Uberleben im Bauch bis zur Geburt, und ein Uber-
leben der Geburt an sich sehr unwahrscheinlich macht...
Dann die Erkenntnis wieder langsam: wir miissen uns nicht
entscheiden. Jonas macht es uns leicht;

Ich bin traurig.

Ich habe Dich verloren - ich habe einen Sohn gehabt, und
ich kann nicht mit ihm zusammen sein, sein Wachsen erle-
ben und mich Tag fiir Tag an ihm freuen. All die vielen tol-
len Vater-Sohn-Abenteuer werde ich nicht mit ihm erleben
konnen... Habe ich Dich verloren? War alles nur eine kurze
Episode, ein Irrtum der Natur mit gliicklichem Ausgang fiir
alle Beteiligten? Schnell vergessen, Deckel zu?

Mit Dir hat auch etwas begonnen, Jonas — wir wissen noch
nicht, was es ist, aber wir spiiren die Veranderungen.

Jonas, Du warst und Du bist in einem schwer zu fassenden
Sinn ,wirklich“ - Du hinterlasst Spuren, und bist présent.
Unsere Gedanken tiber Deinen Weg, Dein Karma sind spe-
kulativ - aber sicher ist, dass Du unseren Weg nicht nur ein
kurzes Stiick begleitet hast, sondern mit uns bist.

(Jonas’ Vater, 2003)

)) EGAL WELCHE ENTSCHEIDUNG -
MAN BRAUCHT VIEL KRAFT

Leno: Trisomie 18. Schwangerschaftsabbruch
in der 13. Woche

Zwei Jahre nach der Geburt unserer ersten Tochter haben
wir ,,beschlossen®, wieder ein Kind zu bekommen. Wir hat-
ten wahnsinniges Gliick. Es funktionierte sofort, ich wurde
schwanger. Wir haben uns wirklich gefreut und ganz beson-
ders, als das kleine Herz am Ultraschall zu sehen war. Was
komisch war, ich habe es gesehen und mein erster Gedanke
war ,Emelys Herz hat starker geschlagen®.
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M Habe ich es von Anfang an gespiirt?

Ich habe den Gedanken gleich wieder verworfen und auch
niemandem erzédhlt. Unser Arzt wollte wissen, welche Un-
tersuchungen wir machen wollen und obwohl ich eigentlich
kein Freund der Pranatalen Diagnostik bin und bei Emely
auch keine Untersuchung hatte machen lassen, wollte ich
dieses Mal eine Nackenfaltenmessung. Keine Ahnung wa-
rum, heute glaube ich, dass ich es eben doch schon damals
gespiirt habe. Wir haben einen Termin fiir den 21.11.2002
ausgemacht und sind nach Hause gefahren.

Mir ging es in dieser Schwangerschaft besser als in der
ersten und deshalb habe ich meine Sorge auch sehr schnell
wieder vergessen.

M Nackenfalte und Nabelbruch

Am 21. November sind wir zu meinem Arzt gefahren und
haben Emely mitgenommen, damit sie auch einmal se-

hen kann, was da in meinem Bauch ist. Sie war ginzlich
unbeeindruckt und wollte eigentlich nur Lego spielen. Als
der Arzt die Nackenfaltenmessung machte, wurde mir sehr
schnell klar, dass etwas nicht stimmt. Er wurde still und
brauchte sehr lange. Als ich ihn fragte, was so lange dauere,
sagte er nur ernst, ich solle warten. Dann sagte er, die
Nackenfalte sei sehr auffillig und das Baby habe auflerdem
einen Nabelbruch. Er hat uns kurz erklirt, was das zu be-
deuten hat. Sein Tipp war recht sicher Trisomie 18 oder 13.
Ich bin auf der Stelle in Trénen ausgebrochen und horte nur
noch verschwommen etwas von Spezialklinik.

B Geldhmt, weil alles so schnell ging

Mein Mann packte mich in ein Taxi und zusammen fuhren
wir in diese Klinik, wo schon eine Arztin auf uns wartete.
Mit meinem nervlichen Zustand war sie recht tiberfordert,
aber medizinisch kompetent. Dort ging alles sehr schnell.
Wir erfuhren, dass es sich bei unserem Kind zu 85 Prozent
um eine Trisomie 18 handele und was das bedeutet. Um
Genaueres herauszufinden, miissten wir eine Chorionbiop-
sie machen. Ich war wie gelahmt, neben mir am Boden saf§
mein kerngesundes, wahnsinnig siifles erstes Kind und ich
sollte ein lebensunfihiges Baby in mir haben? Ich dachte,
die spinnen ja alle.

B Die Chorionbiopsie

Wir haben gleich die Biopsie machen lassen. Ich kann mich
nur dunkel erinnern, dass Philipp mit Emely hinausging.
Die Arztin hielt meine Hand. Ich habe wahnsinnig geweint



und irgendwann geschrieen, weil es so weh tat. Danach
musste ich zur Beobachtung auf die Geburtsstation und
sollte dort einige Stunden bleiben. Ich war vollig verzweifelt.
Ich hatte sowieso nicht verstanden, was gerade passiert war.
Und dann bringen sie mich, die gerade 30 Minuten zuvor
erfahren hatte, dass unser Baby zu 90 Prozent nicht leben
wird, auf die Geburtenstation? Uberall standen hiibsche
weifle Korbe mit neugeborenen Babys. Ich bekam Angst,
dass eine Mutter so nah an mir vorbeigehen konnte, dass ich
in den Korb schauen muss und es nicht ertrage. Ich dachte,
es zerreif$t mich oder ich werde ohnmichtig oder beides.
Ich wollte so gerne weg, aber ich hatte nicht die Kraft zu
sagen, dass ich woanders warten will. Ich konnte nicht mehr
sprechen, habe nur geweint.

Aber Wunder geschehen und plétzlich stand die Hebamme
vor mir, die mich die letzten Wochen vor Emelys Geburt
betreut hatte. Sie war rithrend, besorgte mir ein Einzelzim-
mer und blieb, um mich zu trosten. Thre Anwesenheit half
mir sehr. Ich wollte Zeno mit ihr bekommen und wollte

nur noch abwarten, bis die zwolfte Woche vorbei ist, um sie
dann zu kontaktieren.

B Der schwere Weg zu einer Entscheidung

Wir fuhren nach Hause und mussten iiber das Wochen-
ende auf das Ergebnis warten. Die Zeit war ein Wahnsinn.
Einerseits hofften wir, dass unser Baby dieses Wochenende
nicht tberlebt, um nicht selbst tiber den Zeitpunkt seines
Todes entscheiden zu miissen. Im nachsten Moment hasste
ich mich, weil ich unserem Kind den Tod wiinschte. Wir
entschlossen uns, dass wir ein Kind mit Trisomie 21 bekom-
men wiirden. Dann wiederum dachte ich, hoffentlich hat

es Trisomie 13 oder 18, damit dieser Kelch an uns voriiber
geht. Ich fithlte mich wie ein Unmensch, so iiber unser Baby
zu denken. Wir sprachen mit Arzten dariiber, wie grof§

die Wahrscheinlichkeit sei, dass das Baby bald von selbst
stirbt. Ich fithlte mich damals aufler Stande, 28 Wochen mit
einem Baby schwanger zu sein, das ohnehin sterben wiirde.
Eigentlich wollte ich auch wissen, was mit einem Baby nach
der Abtreibung passiert, aber ich konnte nicht fragen, weil
ich den Gedanken nicht ertragen hitte, dass es vielleicht
einfach weggeschmissen wird. Wir waren vollig verzweifelt
auf der Suche nach irgendjemandem, der uns sagt, wie diese
Geschichte ausgehen wird und was wir machen sollen. Viele
Menschen boten uns Hilfe an, aber helfen konnten wir uns
nur selbst und dazu fehlte zumindest mir die Kraft.

Am Sonntagabend beschlossen wir, dass wir bei einer Diag-
nose Trisomie 13 oder 18 die Schwangerschaft abbrechen
wiirden.

M Zeit des ,,Nicht-Fiithlens“

Am Montagmittag rief Philipp in der Klinik an. Die Diag-
nose: Trisomie 18. Von da an haben wir beide zu gemacht,
haben wie zwei Roboter funktioniert. Den Termin fiir den
Abbruch bekamen wir noch am selben Tag um 19.00 Uhr.
Wir brachten Emely zu meiner Mutter, waren noch einmal
in der Spezialklinik, holten unsere Sachen fiir das Spital und
fuhren ganz alleine auf einen Hiigel auf3erhalb der Stadt, um
noch einmal iiber alles nachzudenken. Das Eigenartige war,
dass wir keine Trane mehr vergossen haben. Wir waren wie
abgeschaltet. Ich bin mir so herzlos vorgekommen.

Um 18.00 Uhr mussten wir bei meinem Arzt im Spital sein.
Um 20.00 Uhr war der Termin fiir den Abbruch. Mein
Mann veranlasste, dass ich danach nicht auf die Geburten-
station komme. Er blieb mit mir im Spital, die ganze Zeit
aufler im OP. Auf dem Weg hinunter in den OP dachte ich
immer wieder: ich trenne mich jetzt von unserem Baby, das
muss ich doch spiiren, das muss doch weh tun. Aber es war
nichts zu spiiren aufler Angst. Zu dem Zeitpunkt wussten
wir noch nicht, dass es ein Bub war, weil wir nicht einmal
den Mut oder die Kraft hatten, danach zu fragen. Ich habe
dem Baby noch in Gedanken gesagt, dass ich es nie verges-
sen werde, dass es immer mein zweites Kind sein wird und
dass ich hoffe, dass es mich versteht und - auch wenn ich es
nie in meinen Armen halten werde -, dass ich es liebe.

Der Zustand dieses unertréiglichen ,,Nicht-Fithlens“ hat
etwa noch zwei Wochen angehalten. Erst nach zwei Wochen
konnte ich anfangen, diesen Schmerz zu ertragen und mich
auf die Trauer einzulassen.

H Wut, Trauer und Demut

Die ersten drei Monate waren furchtbar schwer und ich
habe gedacht, es wird nie wieder gut, aber das stimmt nicht.
Wir haben durch Zeno viel gelernt und heute weif3 ich, dass
seine Aufgabe nicht die war, mit uns zu leben. Wir sind ihm
sehr dankbar, dass er gekommen ist.

Heute, mehr als zwei Jahre danach, ist die Wunde, die da-
mals entstanden ist, verheilt und ich bin niemandem mehr
bose, dass Zeno Trisomie 18 hatte. Am Anfang war ich Gott
und der Welt bose. Ich war so grauenhaft wiitend auf alles
und jeden, auch auf mich. Jetzt mochte ich diese Erfahrung
nicht mehr hergeben. Diese Erfahrung hat mich verdndert,
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sie hat meine Einstellung zum Leben verdndert und sie hat
mich demiitiger gemacht. Demiitiger dem Leben gegeniiber.
Kinder zu bekommen ,,beschlief§t“ man eben nicht.

M Abschied nehmen

Eine Sache, die mir lange zu schaffen gemacht hat, war

der Abschied. Jeder hat uns gesagt, dass wir Zeno gehen
lassen miissen und uns von ihm verabschieden miissen. Ich
habe mir immer nur gedacht, das ist schon richtig - aber
wovon soll ich mich denn verabschieden, wenn ich nicht
einmal weif}, wie er ausschaut. Es hat lange gedauert bis ich
verstanden habe, dass es nicht um den Korper geht, sondern
um die Seele. Ich habe lange bereut, den Abbruch gemacht
zu haben, weil ich ihn dadurch nie sehen, halten oder rie-
chen konnte. Ich habe lange gedacht, hitte ich ihn kennen
gelernt, dann wiirde mir der Trauerprozess nicht so schwer
fallen. Ich war neidisch auf die Miitter, die ihre Kinder

tot geboren hatten, ohne vorher zu wissen, wie krank ihre
Kinder waren.

Heute glaube ich, wie auch immer man sich entscheidet,
man muss sich in jedem Fall mit dem Tod des eigenen Kin-
des auseinandersetzen. Gestorben wire Zeno in jedem Fall.
Wir haben nur iiber den Zeitpunkt entschieden.

Wir haben diese Entscheidung mit der Kraft getroffen, die
wir damals zur Verfiigung hatten.

Am 8. November 2003 habe ich eine wahnsinnig siife und
kerngesunde Selma geboren.

M Riickblick 25. November 2008

Gestern war es 6 Jahre her dass wir den Abbruch gemacht
haben. Ich war wieder einmal auf der LEONA Seite und hab
wieder einmal den Bericht gelesen. Ich bin immer wieder
froh dass es diese Seite gibt. Im Juli haben wir wieder ein
Baby bekommen. Fridolin ist mit 4430 g und 57cm auf die
Welt gekommen.

M Riickblick Februar 2010

Es ist iber sieben Jahre her, dass wir den Schwangerschafts-
abbruch gemacht haben. Seitdem sind nur wenige Tage
vergangen, an denen wir nicht in irgendeiner Form an Zeno
gedacht haben, aber nicht nur wehmiitig.

Es sind drei Dinge, die mich immer wieder beschaftigen.
Das erste ist, dass ich damals gedacht habe, ich werde
verriickt werden und ich werde diese Geschichte nicht
iiberleben - ich hatte genau dieses Gefiithl und gekommen
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ist das Gegenteil: Ich habe damals begonnen, mein Leben

in die Hand zu nehmen und dafiir bin ich Zeno unendlich
dankbar. Er hat mich aufgeweckt.

Das zweite ist, dass ich noch 1000 Mal dankbarer fiir meine
drei gesunden Kinder bin und ich diese Dankbarkeit nicht
in Worte fassen kann. Sie ist unendlich. Ich war schon bei
Emely so dankbar, aber bei Selma und Fridolin habe ich erst
wirklich verstanden, was fiir ein Geschenk wir bekommen
haben.

Und das dritte ist der Gedanke, ob wir heute anders
entscheiden wiirden. Und wir haben lange gedacht, ja wir
wiirden anders entscheiden, wir wiirden nicht noch einen
Schwangerschaftsabbruch machen. Jetzt, sieben Jahre spiter
denke ich: “Man kann nur aus der Situation heraus entschei-
den, wie viel Kraft man hat und ob die Kraft reicht!“ Kraft
braucht man in beiden Fallen viel, egal wie man entscheidet

(Zenos Eltern 2005, 2008 und 2010)

»ALS DER ZUSPRUCH AUSBLIEB
WURDE ICH MUTLOS

Annehede: Diagnose Mosaik-Trisomie 22.

»Im Ausnahmezustand stimmte ich einem Abbruch zu und
entschied gegen mein Gefiihl.*

Als ich schwanger wurde, waren wir gliicklich! Ich hatte mir
schon lange ein drittes Kind gewiinscht. Sieben Wochen
lebten wir das pure Gliick. Wir teilten mit unseren vier- und
fiinfjahrigen Sohnen die Freude. Ich war noch nicht in der
8. Woche, da hatten mir sdmtliche Kindergartenmiitter und
Erzieherinnen gratuliert.

B Fruchtwasseruntersuchung wider Willen

Nach dem ,,Routineultraschall“ der 3. Vorsorgeuntersu-
chung beunruhigte mich mein Frauenarzt mit der Bemer-
kung, die Nackenfalte sei mit einem Wert von 2,1 mm
grenzwertig, man solle eine Fruchtwasseruntersuchung
machen. Ich war konsterniert. Die Nackenfaltenmessung
war nicht mit mir abgesprochen. Eine Fruchtwasserpunk-
tion hatte ich bereits mit Bestimmtheit abgelehnt. Nun
sah ich zwei Moglichkeiten: den Rest der Schwangerschaft
belastet zu erleben oder den Verdacht abkliren zu lassen.
Ich machte mir Mut, dass die Fruchtwasseruntersuchung
Entwarnung bringen wiirde.



B Der Schock der Diagnose

Der Befund ,,Trisomie 22 Mosaik“ nachgewiesen in zwei
unterschiedlichen Proben, zog mir den Boden unter den
Fiflen weg. Laut Humangenetischer Beratung sei diese
Chromosomenaberration sehr selten bei Lebendgeborenen.
Zumeist sterben die Kinder im ersten Lebensjahr, es liege
immer eine schwere geistige Behinderung vor, zudem seien
Herzfehler und Organfehlbildungen hiufig.

Die Diagnose hatte etwas Bedrohliches. Ich begann Wische-
korbe zu schleppen, aus Resignation und aus Aggression
und wiinschte, mein Kind wiirde sich von allein verabschie-
den. Gleichzeitig nahm ich es als eigene Person war, als mei-
ne Tochter, die ich an mich driicken wollte. Ich nahm mir
vor, mir Zeit zu lassen, weitere Informationen einzuholen
und Beratungsangebote zu nutzen.

M Szenarien zu entwickeln half

Zunichst ging ich zu Donum Vitae, fithrte ein Gesprich,
bei dem ich mich hauptsachlich selbst reden horte. Das
half, Angste zu konkretisieren und Szenarien anhand des
Ausmafles der Behinderung zu entwickeln. Wire unser
Kind nicht lebensfihig und uns nur eine kurze gemeinsame
Zeit beschieden - ich zog diese Gnadenfrist dem Schwan-
gerschaftsabbruch vor.

Anders dagegen: Was wire, wenn es schwer beeintrachtigt,
schwer pflegebediirftig, ohne Lebensfreude, meines ganzen
psychischen und physischen Einsatzes auf Dauer bediirfte?
Das kam mir negativ konstruiert vor. War es abwegig? Die
beiden einzigen Berichte, die ich zu unserer Chromosomen-
storung fand, waren positive Beispiele fiir das Gegenteil.
Zwei Schilderungen von gern lebenden, schwer behinderten
Kindern und ihren gar nicht verzweifelten Miittern.
Vielleicht nur Einzelfille?

M Arzte legen Abbruch nahe

Aufklirung erwartete ich von Arzten. Aber an Stelle eines
Ausblicks auf medizinisch-therapeutische Moglichkeiten
wurden unsere Fragen mit Gegenfragen oder drastischen
Schilderungen von Beeintrichtigungen beantwortet: Ent-
scheidungshilfen fiir den Schwangerschaftsabbruch. Es gab
kein abwigendes ,,andererseits®, nichts, was eine Differen-
zierung erlaubte. Keine Erwdhnung von Frithférderung,
integrativen Einrichtungen, Entwicklungsfihigkeit, Pallia-
tivmedizin und weiteren Begriffen, die mir immer wieder
begegnen, seitdem ich fiir das Thema sensibilisiert bin. Das
Austragen der Schwangerschaft erschien als egozentrischer

Sonderweg, als ein unverantwortbares Abenteuer - auch aus
Sicht des Kindes. Als mir mein Frauenarzt zu bedenken gab,
wie ,egoistisch® das Abwarten eines natiirlichen Geburts-
beginns bei unserem Befund sei, war ich zu perplex um
nachzufragen, gegen wen sich dieser Egoismus richte.

M Der erste Kontakt mit LEONA

Bei meiner Internetrecherche stief ich auf LEONA e.V. Ich
nahm Kontakt auf und erhielt sehr ausfiihrliche Informati-
onen zu unserer Chromosomenstorung, wichtige Hinweise
und eine iiber Telefonat und E-Mails sehr einfiihlsame,
engagierte Begleitung. Ich versuchte mir vorzustellen, was
auf mich als Mutter, auf uns als Familie zukommen wiirde.
Zeigte unser Kind Lebensfreude und -wille, wir wiirden
immer die Entscheidung pro Kind als richtig ansehen. Viel-
leicht wire ich aber auch voéllig iiberfordert? Die Mitteilung,
dass wir ein behindertes Kind erwarteten, 1oste in unserem
Umfeld auch Panik aus. Und wir hatten doch schon zwei
Kinder...

B Unfihig zu entscheiden

Keinen Gedanken, keine These wollte ich gelten lassen ohne
eine Antithese zu suchen. Es gab kein Argument, das ich
nicht durch das Gegenargument neutralisierte. Ich fand

es zu pessimistisch zu sagen, das behinderte Kind sei mir
nicht zumutbar und zu blaudugig zu sagen, das gehe schon.
Es schien mir unméglich eine Entscheidung von solcher
Tragweite zu treffen! Einer schwachen Tendenz folgend
machte ich nach 14 Tagen einen Termin fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch. Das hatte nichts Fatalistisches und auch
nichts Endgiiltiges. Es stellte die Option nur stirker auf den
Priifstand.

B Mein Gespiir sprach fiir die Schwangerschaft

Wiirde ich einen Abbruch je verkraften konnen? Dem Ma-
terial von LEONA entnahm ich Mut machende Argumente
fiir das Fortsetzen der Schwangerschaft. Zwei Félle waren
préanatal mit unserer Chromosomenstérung diagnostiziert
worden - und beide gesund geboren. Ich telefonierte mit
LEONA-Griinderin Sabine Schlotz: Frauen, die sich fiir das
Austragen entscheiden, wiirden es spéter als runde Sache
bezeichnen und man sei nicht allein, der Verein wiirde
helfen. Mein Gespiir und viele objektive Griinde sprachen
fiir das Fortsetzen der Schwangerschaft, jetzt den Abbruch-
termin im Krankenhaus absagen, das Beste hoffen und

der Dinge harren, die da kommen mdgen... Ich erwartete,
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von auflen Recht zu bekommen, eine Art Bekriftigung fiir
diesen Weg. Als der Zuspruch ausblieb, wurde ich mutlos.
Vielleicht konnte ich die Situation nicht realistisch genug
einschitzen. Fiir meine Familie wire die Belastung mogli-
cherweise zu grof? Ich sagte den Termin nicht ab.

B Entscheidung im Ausnahmezustand

Ich ging ins Krankenhaus wie zu meiner eigenen Hinrich-
tung. Ich liefl die Arzte merken wie unentschlossen ich war.
Beim Ultraschall redeten sie fast pausenlos auf mich ein
von zerebralen Kriampfen, innerer Kiefer-Gaumenspalte,
2-wochiger Wachstumsverzogerung, einem komplexen
Herzfehler... Dies machte mir die unsagbar schwere Ent-
scheidung um vieles leichter. Ich gab mein Einverstindnis
zur Geburtseinleitung. Zunéchst fiel eine bleierne Last von
mir ab... Ich hatte in einer emotionalen Ausnahmesituati-
on entschieden, auf dem Hohepunkt des Alptraums. Doch
so war die Entscheidung nicht stimmig. Obwohl mir das
schnell bewusst wurde, war die erste Zeit nicht die bedrii-
ckendste. Die Trauer nahm Anlauf. Nach einem halben Jahr
erschien es mir, als wenn ich einen Bumerang weggeworfen
hitte, der jetzt mit Wucht zuriickprallte. Ich begann, mich
nach meinem Kind zu sehnen, wiinschte es mir mit welchen
Behinderungen auch immer zuriick. Ich fand es unertrig-
lich, diesen so schmerzlich erlebten Verlust selbst verant-
worten zu miissen.

B Der Autopsiebericht

Ich hoffte etwas zu finden, das meine Verantwortung
relativierte. Endlich forderte ich den Autopsiebericht an,
wiinschte von todlichem Herzfehler und Ahnlichem zu le-
sen - nichts. Nichts wurde bestitigt, was die Arzte per Ult-
raschall vorausgesagt hatten. Damals fielen Satze wie ,,Nicht
mit dem Leben vereinbar®, ,,Sie konnen auch Sterbebeglei-
tung machen, aber was wird aus Ihren anderen Kindern?*
»Ein Brusttumor mit einer Milliarde entarteter Zellen bringt
Sie um. Bei Ihrem Kind sind es Billionen:“ Doch unsere
Tochter hatte nichts organisch Gravierendes.

M Tragische Ironie

Das irritierende arztliche Verhalten, die ganzen Zweifel vor
und wihrend der Entscheidung, unser Kind, das seinen
Briidern so dhnlich sah, der Abschied, die Trauer... all das
arbeitete in uns. Mein Mann - fiir den der Abbruch wahr-
scheinlich ein noch traurigeres Erlebnis war, als fiir mich -
brachte es auf den Punkt: Warum konnten wir damals nicht
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gelassener sein? Warum lieffen wir uns damals von Aktio-
nismus treiben und suggerieren, dass wir durch alles andere
als einen Abbruch persénlich Schiffbruch erleiden wiirden?
Diese Wendung war eine tragische Ironie. Wir sahen es bei-
de so und deshalb war es wahrscheinlich das Beste, was uns
nach der Entscheidung, unser Kind nicht zu bekommen,
passieren konnte.

B Folgeschwangerschaft fast ohne Prénataldiagnostik

Ein Jahr nach Annehedes Tod wurde ich wieder schwanger.
Ich hatte eine komplikationslose und gliickerfiillte Schwan-
gerschaft. Es gab uns viel Zuversicht, dass sich unsere
Erfahrung nicht wiederholen wiirde. Und wir fiihlten genug
Kraft, es dieses Mal mit einem eventuell auch nicht gesun-
den Kind zu schaffen. Auf Pranatale Diagnostik verzichtete
ich weitgehend, Nackentransparenzmessung, Fruchtwasser-
punktion schloss ich kategorisch aus. Nicht in erster Linie,
weil ein auffilliges Ergebnis keine Mafinahmen nach sich
gezogen hitte. Ich versprach mir vom Abwarten in guter
Hoffnung mehr Freude als von einem unauffélligen Befund.
Der wire einfach eine Schwangerschaft zu spit gekommen.
Im November 2007 wurde der kleine Bruder gesund gebo-
ren.

B Nachtrag, Februar 2010

Nach vier Jahren kreisen meine Gedanken noch immer um
Annehede und die Schwangerschaft mit ihr - die gute Hoff-
nung, die innere Zerrissenheit dank Préanataler Diagnostik,
die kontraintuitive Entscheidung gegen ihr Leben. Der
Abschied war fiir uns zu frith, zu prognostisch unsicher, zu
fremdbestimmt und vor allem zu brutal. Das ,,Leben” kann
sanftere Moglichkeiten fiir Koérper und Seele bereithalten.
Vielleicht waren sie zum Greifen nah, ich hatte blof3 bei
meinem Nein zur Amniozentese bleiben miissen. Es lief3
mir keine Ruhe, dass ich diese deutlich abgelehnt hatte und
mein Frauenarzt dennoch eine Nackenfalten-Messung ohne
meine informierte Zustimmung durchgefiihrt hatte. Als ich
ihn dazu noch einmal ansprach, verwies er auf pflichtgema-
es Handeln und zeigte sich gegeniiber meinen Argumenten
- Recht auf Aufklarung, Recht auf Ablehnung - unzuging-
lich. Wir lassen juristisch klaren, wer im Recht ist, Aus-
gang offen. Daneben sehe ich auch das Positive, das durch
Annehedes Dasein in unser Leben gekommen ist: das kleine
Briiderchen, eine bereichernde Weltsicht, Kontakte, die ich
nicht mehr missen mochte und die vielfdltige Hilfsbereit-
schaft, die wir seit dem Diagnoseschock bis heute erfahren
durften. So kurz Annehedes Leben war, sie hat unauslésch-



liche Spuren hinterlassen. Auch die grofien Briider, die ihr
nie begegnet sind, erinnern manchmal an sie.
In unseren Herzen wird sie immer bei uns sein.

(Annehedes Mutter, 2008 und 2010)

»EINE SCHWERE,
TIEF BEEINDRUCKENDE ZEIT

Anastasia: lhre Lebenskraft mit Trisomie 13 reichte
auf den Tag genau 13 Monate.

Die Feinultraschall-Untersuchung erschien uns immer als
ein verninftiger Kompromiss zwischen einer Fruchtwas-
seruntersuchung, die wir ablehnten, und einem arglosen
Verzicht auf prinatale Diagnostik. So fuhren wir auch mit
unserem erwarteten dritten Kind in der 19. SSW in eine
Spezialpraxis zum Feinultraschall. Mein Mann und ich sind
Pastoren. Wir wollten bereit sein, das Kind, das kommen
wiirde, aus Gottes Hand anzunehmen, so wie es ist. Zwei
gesunde Kinder hatten wir bekommen. Inzwischen war ich
40 Jahre alt.

B Der Arzt sprach ruhig und leise

Die Untersuchung dauerte lange. Wir sahen unser Kind
auf dem Monitor. Dann teilte uns der Arzt ruhig und leise
mit, was er gesehen hatte: Das Kind habe eine doppelseitige
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte. Es sei etwas kleiner als ,,nor-
mal“. Bei genauem Hinsehen habe er ein Loch im Herzen
festgestellt, das aber keine Lebensbedrohung darstelle (Ven-
trikelseptumdefekt). Auch ein Hirnventrikel wire sichtbar.
Es gebe zwei Deutungsméglichkeiten: Entweder habe unser
Kind nur die Gaumenspalte. Oder diese sei Indiz fiir einen
genetischen Fehler: Trisomie 13 oder 18 wire wahrschein-
lich. Eine Fruchtwasseruntersuchung kénne dies kldren.

M ,,Lassen Sie sich Zeit“

Mein einziger Gedanke: Und jetzt??? Laut sagte ich:

,Und was heifit das? Missen wir das Kind jetzt abtreiben
lassen?“ Der Frauenarzt winkte ab: ,Nein, nein — das ist
doch nur eine Notwehrhandlung der Eltern. Lassen Sie

sich Zeit. Wenn Sie Gewissheit haben wollen, konnen Sie
eine Fruchtwasseruntersuchung machen lassen.” Ich war
iiberrascht tiber diese lebensfreundliche Reaktion: Der Arzt

stand schon mal auf der Seite des Kindes. Da wir Gewissheit
tiber die Art der Behinderung haben wollten, entschieden
wir uns fiir eine Fruchtwasseruntersuchung. Unglaublich
traurig fuhren wir nach Hause. Wir sagten nicht viel. Mir
liefen unentwegt die Tranen. Von einer doppelseitigen
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte hatten wir noch nie gehort,
von Trisomie 13 oder 18 auch nicht. Die nachste Zeit wiirde
schwer werden. Ich trauerte um den Verlust der Leichtigkeit
in unserer Familie.

M Abtreiben war fiir uns nicht vorstellbar

Zuhause recherchierte mein Mann sofort im Internet:

Wir erfuhren von einem hervorragenden Institut, das auf
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten spezialisiert war. Ein paar
diirre Daten iiber Trisomie 13 und Trisomie 18 fanden wir
auch. Aber es blieb unanschaulich, wie ein Leben mit einem
solchen Kind aussehen wiirde.

Am néchsten Abend nahm sich meine Frauenirztin Zeit,
um sich meine Traurigkeit, meine Selbstzweifel (,Warum
muss ich mit 40 auch noch ein Kind bekommen?*) und
meine Beftirchtungen anzuhoéren. Ich sagte ihr, dass wir
nicht vorhitten, diese Schwangerschaft abzubrechen. Dieses
Kind téite mir keine Gewalt an, also miisste ich mich auch
nicht wehren. Auch mein Mann konnte sich eine Abtrei-
bung nicht vorstellen. Sein Spitzensatz war: ,Wenn wir die
Schwangerschaft unterbrechen, kann ich nicht mehr Pastor
sein.

M Reaktionen auf unsere ethische Haltung

14 Tage spater teilte uns eine Humangenetikerin persénlich
das Ergebnis mit: Trisomie 13. Auf das Krankheitsbild an-
gesprochen verwies sie auf ein medizinisches Worterbuch,
schloss aber saftig mit dem Satz: ,Ihr Kind hat so wenig
Hirn im Kopf, das kann gar nicht leben.” Dann verlief3 sie
tiberraschend zartfithlend und zugleich dramatisch den
Raum, um uns Zeit zu lassen. Es fiel noch der Satz: ,Andere
Eltern wissen jetzt, was sie zu tun haben.“ Als sie das Zim-
mer wieder betrat, schauten wir uns gegenseitig fassungslos
an: Sie uns, weil wir immer noch wissen wollten, wie wir
unser Kind im eventuellen Leben begleiten kénnten - wir
sie, weil sie doch vorab informiert worden war, dass ich
dieses Kind auf jeden Fall austragen wollte.

M Angst vor dem Leben mit Trisomie 13

Unser Préinataldiagnostiker beschrieb uns das Krankheits-
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ERFAHRUNGSBERICHTE

bild eines Trisomie 13-Kindes mit einer ,,allgemeinen
Lebensschwiche®. Meistens sterben die Kinder kurz nach

der Geburt, spatestens 2-3 Monate danach. Ich bekam Alp-
traume von kleinen Monster-Babys. So fragte ich den Arzt
beherzt nach einem Ultraschallbild. Was ich sah, war ein
Kind mit der doppelseitigen Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte,
sonst war es ganz proper. Die Phantasie war also schlimmer
als die Realitit.

Im Internet fanden wir die Trisomie-13-Seite von LEONA
e.V. mit hilfreichen Links. Wir staunten {iber die Kinder, die
doch Lebensjahre und nicht nur -tage erlebten. Fiir mich
war die quilendste Frage, wie lange Trisomie-13-Kinder
leben kénnen. Was ist der weiteste Rahmen? Die Familien-
berichte bei LEONA stimmten mich extrem traurig: Wie
schwierig allein die Nahrungsaufnahme der Kinder war und
wie schwer das Ausscheiden! Ich hatte Angst vor dem Leben
mit einem Trisomie-13-Kind.

B Solange das Kind sich nur wohl fiihlt

Mit meiner Hebamme besprach ich meine Angste. Gemein-
sam bedachten wir die Verantwortung —auch fir die beiden
erstgeborenen Kinder, die durch ein extrem pflegebediirfti-
ges Geschwisterkind zuriickstecken miissten. Wir sprachen
die rechtliche Lage durch und tauschten uns tiber den Film
von Katja Baumgarten ,,Mein kleines Kind* aus. Sie hatte
ein Trisomie-18-Kind ausgetragen, das zwei Stunden nach
der Geburt sehr friedlich starb. Der Film wurde mir zur
personlichen Vorlage. So blieb ich dabei, auch dieses Kind
auszutragen. Es war mir bestatigt worden, dass es sich im
Mutterleib absolut wohl fiihlt. Diese Lebenszeit wollte ich
ihm von Herzen gonnen. Vielleicht war es das einzige, was
ich fiir es tun konnte. Auch konnte ich mir eine so spite
Schwangerschaftsunterbrechung fiir mich nicht vorstellen:
Mein Korper hitte dabei etwas vollbringen miissen, womit
meine Seele nicht einverstanden war.

Diesen Zwiespalt hatte ich nicht ausgehalten, selbst wenn
es verniinftig wire und mich vor zentnerschweren Sorgen
befreien wiirde.

M Offenheit und Betroffenheit

Inzwischen war meine Schwangerschaft deutlich sichtbar.
Wir hatten uns zu Offenheit entschlossen und informierten
Familie, Freunde und Mitarbeiter in unseren Kirchen-
gemeinden. Alle reagierten sehr betroffen. Bei manchen
Kindergarteneltern spiirte ich anteilnehmenden Respekt.
Das tat gut. Manche waren hilflos, aber das hatte nichts
Verletzendes.
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Auch unsere Kinder weihten wir ein. Die Fiinfjahrige fragte
mich, warum ich immer so traurig aussahe. Da wurde es
Zeit, Klarheit zu schaffen: Dass das neue Kind sehr, sehr
krank sei und vielleicht sterben wiirde, wenn es geboren
wird. Wir wiissten es nicht. Gemeinsam suchten wir Baby-
sachen zusammen. Unsere beiden Méddchen - 5 und 3 Jahre
alt - kamen mit der unsicheren Zukunft ihrer erwarteten
Schwester ganz gut klar. Beim Kinderarzt peilte ich die
Lage, ob das Team wohl bereit und fihig wire, mein gefiihlt
vitales Trisomie-13-Kind zu begleiten. Der Arzt redete et-
was von wenig Zeit und dass das Leben sehr zdh sein konne.
Dabei guckte er vollig unverstandig auf meinen Bauch. ,Was
soll dieses Kind noch im Bauch dieser Frau?“ - stand in
seinem Gesicht geschrieben.

M Auf alles vorbereitet

Ich sollte zur Entbindung lieber nicht in eine riesige Klinik
gehen, riet mir der Prénataldiagnostiker. Das von uns
anvisierte Krankenhaus fand er passend und er kannte die
Oberirztin personlich. Mit ihr nahmen mein Mann und ich
Kontakt auf.

Gemeinsam sprachen wir die Geburt ab: Uns war am wich-
tigsten, dass die Moglichkeit zur Taufe des Kindes bestand,
sofern das Kind lebend geboren wiirde. Sie bat darum, die
Entbindung ohne CTG-Uberwachung stattfinden zu lassen.
Es wire fiir alle Beteiligten sehr belastend, ein Kind unter
der Geburt sterben zu horen. Wir stimmten zu.

Acht Wochen vor dem Geburtstermin stellte meine Frauen-
arztin zu wenig Fruchtwasser bei mir fest. Ich dachte, dass
mein Kind jetzt sterben wiirde. Alles aus und vorbei sei.
Meine ganze Haltung - immer schon aufrecht - verstind-
nisvoll nach auflen - liebevoll nach innen - sackte in einen
nicht enden wollenden Trinenfluss zusammen. Bei einer
weiteren Untersuchung im Krankenhaus stellte sich jedoch
heraus, dass alles noch im tolerablen Bereich war und das
Kind fidel. Dazu erfuhr ich, dass auch eine weitere Mutter
in der Region ein Trisomie-13-Kind erwartete — wie ich in
der nun 32. Schwangerschaftswoche. Aber es war erst gera-
de entdeckt worden. Ich hinterlief3 meine Telefonnummer,
falls sie mit mir sprechen wollte. Es erfolgte kein Anruf. Als
ich meine Oberérztin vier Wochen vor dem Geburtster-
min noch einmal sprach, lebte dieses Kind nicht mehr. Die
Schwangerschaft war noch in derselben 32. Woche unter-
brochen worden.



M Leben mit Anastasia

Die Geburt war ziigig und schon. Ganz ruhig. Anastasia leb-
te. Als sie getauft wurde, fing sie regelmafliger an zu atmen,
schrie und schimpfte sich ins Leben hinein. Sie war ein
vitales Madchen: voller Lebenslust und Lebenskraft. Thre
Kraft reichte auf den Tag 13 Monate lang. Eine schwere und
fiir uns tief beeindruckende Zeit haben wir mit ihr gehabt,
mit immer wieder gliicklichen Momenten.

M Der Riickblick

Zuriickblickend hat sich auf jeden Fall bewdhrt, mit unserer
Umgebung - besonders mit unseren Kindern - sehr offen
mit der Situation umzugehen. Manche Auflerungen von
begleitenden Profis habe ich damals als sehr verletzend
empfunden. Heute sehe ich darin nur eine totale Hilflosig-
keit - auch von Arzten. Schwierig fand ich auch, dass ich als
Mutter, die bereit ist, ein behindertes Kind zu bekommen,
selbst von Profis als spleenig angesehen wurde. Als Pastorin
bekam ich da noch einen Hauch von Akzeptanz. Wenn ich
mich nur als ,,Christin“ geoutet hitte, wére ich wahrschein-
lich insgeheim einer militanten Sekte zugeordnet worden.
Tatsache ist aber, dass wir als ganze Familie in aller Trau-
rigkeit Frieden damit haben, dass wir ein Geschwister/Kind
bekommen haben, das uns nur auf Zeit geschenkt wurde.
Wie schwer die dann doch nur kurze Zeit werden wiirde,
damit hatte ich so nicht gerechnet, hatte auch auf mehr
selbstverstandliche Unterstiitzung gehofft. Da bin ich eines
besseren belehrt worden.

(Anastasias Mutter, 2005 und 2010)

»WIB HATTEN UNS VIELE
TRANEN ERSPART

Luis: Fruchtwasser und Nabelschnurblut eines
unserer Zwillinge enthielten das Marker-
chromosom 11

Als unsere Tochter zwei Jahre alt war, wiinschten wir uns
ein Geschwisterkind. Drei Monate nach einer Fehlgeburt
wurde ich wieder schwanger — und erwartete Zwillinge! Ich
war 38 und lie3 in der 16. SSW zur Sicherheit eine Frucht-
wasseruntersuchung machen. Bei unserer Tochter hatten
wir es genauso gemacht. Man rechnet doch nie damit, das

etwas nicht in Ordnung sein konnte. Die vorausgehende
Ultraschalluntersuchung in der Praxis war toll. Alles sah
gut aus, ich erwartete zwei Jungen. Doch nach zwei Wo-
chen kam das Fruchtwasser-Ergebnis: Bei einem der Babys
wurde ein Markerchromosom entdeckt (insgesamt wurden
16 Zellklone angelegt, in 7 Klonen, also in ca. 40 % fand
sich das Markerchromosom, die anderen 9 Klone waren in
Ordnung). Man sagte, dass dies vielleicht nicht schlimm
sei, falls mein Mann oder ich auch ein Markerchromosom
hitten - beides war nicht der Fall. Auch sei das kindliche
Markenchromosom sehr klein. Man riet uns zu einer Nabel-
schnurpunktion.

Ml Die Diagnose: Partielle Trisomie 11

Bei der Nabelschnurpunktion war ich inzwischen schon in
der 21. SSW. Auf dem Vorab-Ultraschall waren beide Babies
unauffillig.

Doch das Ergebnis fiir den einen Zwilling lautete: ,,Das
Markerchromosom besteht aus einer Zentromerregion, die
repetetive DNA-Sequenzen enthidlt und wahrscheinlich aus
euchromatischen Chromosomenmaterial der Banden p11.2.
Somit muss bei dem Kind von einer partiellen Trisomie 11
des Bereiches p11.2 ausgegangen werden®. Der offizielle
Bericht ist drei DIN A4 Seiten lang. Als ich fragte, welche
Auswirkungen dies haben konnte, sagte die Humange-
netikerin, dass es so einen Fall noch nicht gegeben hitte,
ich aber mit schwersten geistigen Behinderungen rechnen
miisste.

Mir wurde furchtbar tibel. Ich musste mich tibergeben. Ein
schwerstbehindertes Kind! Ein Kind, das vielleicht niemals
krabbeln, geschweige denn laufen lernen wiirde. Ein Kind,
das vielleicht niemals alleine essen wiirde, niemals reden
oder lachen? Und dazu unsere Tochter und einen gesun-
den Zwillingsbruder? Ich war mir sicher, dass ich das nicht
schaffen konnte und war verzweifelt! Mein Mann nicht we-
niger und wir entschieden uns zu einem Schwangerschafts-
abbruch des kranken Zwillings.

M Ein Fall fiir die Ethik-Kommission

Um das Risiko fiir den anderen Zwilling so klein wie mog-
lich zu halten, riet uns der Arzt aus der pranatalen Praxis
zu einem Fetozid frithestens in der 30. SSW. In diesem Fall
wiirde der Tod des Kindes iiber die Nabelschnur gespritzt.
Das tote Baby bliebe bis zur Geburt des Bruders im Mut-
terleib. Er machte uns einen Ultraschall-Termin fiir die 28.
SSW in der Uniklinik Kéln. Wochenlang stellte ich mir vor,

17



ERFAHRUNGSBERICHTE

wie man das Baby im Bauch tot spritzen wiirde. Und wie
sich ein totes Baby wohl anfiihlt. Ich weinte viel, doch wir
waren uns sicher, dass wir kein behindertes Kind wollten.
Nach einer griindlichen Ultraschalluntersuchung erklarte
uns der Kolner Oberarzt dann jedoch Folgendes: Ab der
24. SSW oder wenn das Baby schwerer als 500 Gramm und
lebensfahig ist, muss eine Ethikkommission iiber einen
evtl. Abbruch entscheiden. Diese Kommission wiirde
einem Fetozid bei uns aus folgenden Griinden jedoch
niemals zustimmen.

- Das Baby sei im Ultraschall unauffillig

- Das Risiko fiir den anderen Zwilling sei grof$

- Keiner wiisste was diese Trisomie wirklich bedeutet

- und wenn das Baby wirklich behindert sei, konnten wir
es zur Adoption freigeben.

Wir waren wie vor den Kopf geschlagen.

M Von Behinderung keine Spur

Auch die Bonner Uni-Klinik lehnte einen Abbruch ab und
verwies uns ans Ausland. Ich kontaktierte den Hamburger
Humangenetiker Prof. Dr. Held, der lange mit mir tele-
fonierte. Er war sich ndmlich keineswegs sicher, dass in
unserem Fall eine Behinderung vorliegen wird. Also fiigten
wir uns in unser Schicksal und sagten uns, man wichst an
seinen Aufgaben, wir werden das schon schaffen.

Am 4. Juni 2004 wurden die Zwillinge in der in der 36. SSW
geboren. Jared war 47 cm grof$ und 2.770 Gramm schwer,
und Luis 44 cm grof3 und 2.730 Gramm schwer. Nichts
Auffalliges war an Luis zu entdecken. Luis entwickelte sich
genauso gut wie sein Bruder. Von einer Behinderung keine
Spur. Beide konnten mit 12 Monaten frei laufen und waren
putzmunter.

B Nie mehr Fruchtwasseruntersuchung

Wiirde ich noch einmal schwanger, ich wiirde bei einem
Baby, das im Ultraschall so unauffillig ist wie Luis niemals
wieder eine Fruchtwasser-Untersuchung machen lassen.
Wir hitten uns viele Tranen und schlaflose Nachte erspart.

B Wie es weiterging

Luis ist letzten Sonntag 13 Jahre alt geworden. Er ist vollig
unauffillig. Er hat nicht mehr oder weniger Schwierigkeiten
wie andere Jungs in diesem Alter. Er geht auf eine Gesamt-
schule und ist dort ein guter Schiiler. Seit einigen Jahren
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spielt er im Verein Handball und natiirlich spielt er auch
gerne am PC.

Ich hoffe, ich kann mit diesem Bericht, der 2005 geschrie-
ben und 2017 erginzt wurde, anderen Mut machen, die
auch eine so ungenaue Diagnose bekommen haben, wie
wir damals. Man hatte uns bei Luis schlief}lich schwerste
geistige Behinderung in Aussicht gestellt. Ware Luis kein
Zwilling, wir hitten ihn nicht bekommen.

Als ich meinen eigenen Bericht vorhin noch einmal gelesen
habe, habe ich sehr geweint. Das war damals wirklich eine
schwere Zeit fiir uns. Ich mdchte mich noch einmal bei Leo-
na bedanken. Sie waren mir damals eine grofie Hilfe.

(Luis’ Mutter im Juni 2017)

» ES IST WICHTIG, VON FREUNDLICHEN
UND EMOTIONAL KOMPETENTEN
FACHLEUTEN BEGLEITET ZU WERDEN

Die Schwangerschaft mit Linda Alia: Trisomie 18

Erst relativ spdt in meiner zweiten Schwangerschaft erfuh-
ren wir zufillig bei einer Ultraschalluntersuchung, dass
mehrere Auffilligkeiten bei unserem Baby vorlagen.

Wir hatten uns gegen das Ersttrimesterscreening entschie-
den und auf Grund der fortgeschrittenen Schwangerschaft
wurde uns direkt zu einer Fruchtwasseruntersuchung gera-
ten, falls die Entscheidung zu einer Spétabtreibung anstehen
wiirde. Nach einigem Zdgern (Was wiirde es dndern?) und
einer zweiten Meinung haben wir uns fiir die Sicherheit
durch die Fruchtwasseruntersuchung entschieden. Sie be-
statigte: bei unserer Tochter liegt eine Trisomie 18 vor.

H Das ganz personliche Abwiégen

Im ersten Moment haben wir daran gedacht, die ,,ganze Ge-
schichte einfach schnell zu beenden.“ Aber dieser Moment
war kurz. Wir entschlossen uns dann, unser Schicksal anzu-
nehmen mit all dem Schrecken und all der Angst, die damit
verbunden ist. Es fiihlte sich an wie ein Alptraum. So etwas
Schlimmes war mir noch nie in meinem Leben passiert. Wir
waren wie gelahmt, unter Schock, fithlten uns erschlagen
und hilflos.

Jetzt im Nachhinein denke ich, dass uns das Schicksal ja



sowieso schon getroffen hatte. Ich vermute, dass auch eine
(spate) Abtreibung uns nichts erleichtert hatte. Trifft man
lieber selbst die Entscheidung iiber Leben und Tod und
muss damit umgehen? Oder liefert man sich der ganzen
Ungewissheit aus und kann diese ertragen lernen? Das sind
die Fragen, die uns umtrieben. Ich wollte nicht iiber den
Tod eines anderen Menschen entscheiden, der selbst keine
Moglichkeit hat, sich zu duflern. Man weifd einfach nicht,
ob das Leben eine Freude oder eine Qual sein wird - fiir
uns und fiir unser neues Kind... Fragen wie diese, kann nur
jeder fiir sich selbst beantworten. So ist unsere Meinung.

M Trauer, Verarbeitung, Aktionismus

Die folgenden Wochen waren fiir uns geprigt von Trauer,
Verarbeitung und Aktionismus. Wir versuchten, uns so
gut es geht auf beide méglichen Szenarien vorzubereiten:
auf das Leben und einen moglicherweise viel zu frithen
Abschied.

Das bedeutete zum einen, Frithgeborenen-Kleidung fiir
den Anfang zu kaufen, sich zu iiberlegen, wo unsere
Tochter zuhause wie schlafen konnte, sich die Neonato-
logie im Krankenhaus anzuschauen, sich iiber Pflegegeld,
Pflegedienste, Hospize, aber vor allem tiber die Pflege und
Entwicklung von Kindern mit Trisomie 18 zu informieren.
Wir iiberlegten, wie wir beide nach der Geburt moglichst
lange zu Hause bleiben konnten und wie das zu finanzieren
sei. Wir wigten ab, wer von uns wieder mit dem Arbeiten
anfiangt und wer moglicherweise fiir die Pflege unseres
schwer behinderten Kindes zu Hause bleibt. Wir planten,
welches Netzwerk wir aufbauen konnten, um vor und nach
der Geburt Hilfe zu finden und nahmen Kontakt zu Fach-
institutionen wie auch den Leona e.V. auf.

M Der Abschied

Unsere Tochter Linda Alia ist dann eine Woche vor ihrem
Stichtag noch im Mutterleib verstorben. Das hitten wir
nicht gedacht. Aufler einem leichten Herzfehler (VSD)
hatte man nur sehr wenige, offensichtlich nicht lebensbe-
drohende Fehlbildungen diagnostiziert. Als ich einen Tag
und eine Nacht lang keine Kindsbewegungen mehr spiirte,
informierte ich unsere Hebamme. Sie bestitigte, dass keine
Herztone mehr zu horen waren. Einen Tag spéter sind wir
ins Krankenhaus gefahren, um die Geburt einzuleiten. Die
Geburt selbst habe ich nicht als so schlimm empfunden,
wie ich es erwartet hitte. Vielleicht war es leichter, weil
ich nichts an der Situation dndern konnte und schon lange

wusste, was moglicherweise auf mich zukommt?

M Linda Alia

Linda Alia kam am 10.04.2016 zur Welt, war 46cm lang
und wog 1850g. Es war sehr traurig, unsere kleine Tochter
zu sehen, in den Arm zu nehmen und sie nie lebendig von
Angesicht zu Angesicht kennengelernt zu haben. Es war
sehr traurig, dass wir nichts hitten tun konnen, um ihr ein
Leben zu erméglichen. Es war sehr traurig, ein Kind zu
verlieren. Es ist sehr traurig, dass unsere éltere Tochter eine
verstorbene kleine Schwester hat. Aber wir konnten nichts
daran dndern. So haben wir es empfunden.

Wir entschieden uns fiir eine Grabstitte auf dem alten Teil
des Friedhofs, dort wo wir immer gerne hinkommen, weil
es so schon dort ist. Wir haben Linda Alia etwa zwei Wo-
chen spiter nach einer kleinen Trauerfeier im Kreis unserer
Familie beerdigt. Wir durften sie selbst in ihrem Korbchen
auf meinem Arm mit unserem Auto zum Friedhof fahren.
Wir durften ihr Grab selbst mit Erde bedecken. Wir konn-
ten ihre Trauerfeier so gestalten wie wir es gerne wollten
und denken gerne daran zurtick, weil es wirklich schén war.

B Was uns gewundert hat

Es hat mich wirklich erstaunt, welche Entscheidungen ich
alle treffen sollte, weil mein Kind die Diagnose Trisomie 18
hat. Spatabtreibung ja oder nein, mit allem was das bedeu-
tet... Wie mochte ich mit der Geburt umgehen? Soll wirk-
lich ein Kaiserschnitt gemacht werden, wenn die Herztone
unter der Geburt abfallen? Mochte ich iberhaupt wissen,
ob die Herztone unter der Geburt abfallen? Soll ein CTG
geschrieben werden?

Wieso durfte ich, wieso musste ich all diese Entscheidungen
treffen? Das hat uns teilweise auch wirklich tiberfordert.
Und wie viele weitere Entscheidungen dieser Art wéren
nach der Geburt auf uns zugekommen?

M Was uns erschreckt hat

Uns hat erschreckt, als unser Frauenarzt plétzlich eine
Kleinhirnfehlbildung im Ultraschall beschrieb. Uns hat
das Verhalten des Experten beim ersten Feinultraschall
erschreckt, wie er die ganze Zeit kein Wort sagte und uns
dann bat zu warten, weil er eine weitere Person (Human-
genetikerin) holen wolle, um die Ergebnisse mit uns zu
besprechen. Und es war schrecklich, wie er dann sagte,
dass er leider viele weitere Auffélligkeiten beim Ultraschall
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festgestellt habe. Das Warten war furchtbar, immer wieder
das Warten auf Befunde und das Ausgeliefertsein und das
Nichts-daran-dndern-konnen.

B Was uns geholfen hat

Es hat uns wahnsinnig geholfen, dass es uns moglich war,
alle Termine und Untersuchungen gemeinsam wahrzuneh-
men. Und dass wir im Mutterschutz gemeinsam frei hatten,
um die ganzen Dinge zusammen zu erledigen, vorzube-
reiten und vor allem zu besprechen. Dass wir gemeinsame
Entscheidungen treffen konnten und zusammen

und doch jeder auf seine Weise trauern konnten.

Unsere Hebamme hat uns sehr geholfen. Sie hat uns zuge-
hort, uns viele gute Tipps gegeben und sich regelmafiig vor
und nach der Geburt mit uns getroffen. Sie hat uns bei-
spielsweise geraten, unsere erste Tochter gleich von Anfang
an miteinzubeziehen, damit sie Bescheid weif$, was mit uns
los ist und, dass das Baby im Bauch krank ist. Sie hat uns
auch gesagt, dass wir ihr ihre kleine Schwester zeigen sollen,
auch wenn sie verstorben ist, damit sie das auf ihre Weise
verstehen kann. Und dass sie auch mit zur Trauerfeier und
zur Beerdigung kommen soll. Auch wenn wir am Anfang
sehr unsicher waren, ob man sie nicht eher schonen sollte,
haben wir das als sehr hilfreich und wichtig empfunden.

M Offenheit hilft

Unsere Hebamme riet uns auch dazu, gleich nach dem ers-
ten Schock unsere Freunde und Arbeitskollegen zu infor-
mieren. Damit sie wissen was mit uns los ist und sich darauf
einstellen konnen. Und damit wir uns Hilfe suchen konnen,
wenn wir sie brauchen. Wir haben eine E-Mail verschickt.
Das war sehr hilfreich fiir uns - gleich raus damit, nicht fiir
sich behalten und sich verstecken.

Sie hat uns Mut zugesprochen, dass alle Gedanken und
Gefiihle in Ordnung sind und dass wir uns trauen sollen,
sie auszusprechen — auch voreinander. Und dass wir im
Gesprich miteinander bleiben sollen.

M Information und Beratung annehmen

Uns hat auch sehr geholfen, in einer Grofistadt zu wohnen,
in der es viele hilfreiche Institutionen, Beratungsstellen

und Auswahlmdglichkeiten gibt. Uns hat es geholfen, im
Internet Erfahrungsberichte zu lesen und durch das Internet
sind wir auch nach und nach auf immer bessere Informa-
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tionen gestoflen, wie z.B. die Veroffentlichungen der
amerikanischen Organisationen SOFT (www.trisomy.org)
zur Pflege von Kindern mit Trisomie 13 und 18. Wir fanden
viele hilfreiche Veroffentlichungen aus anderen Lindern
und wussten iiber einige Dinge teils besser Bescheid als die
Arzte, die uns betreuten. So hatten wir auch das Gefiihl,
kompetenter die (geplante) Vorgehensweise der Arzte beur-
teilen zu konnen.

Uns hat es geholfen, dass wir in dieser Zeit wirklich fast
uneingeschrinkt tiberall auf sehr freundliche Menschen
gestoflen sind oder uns diese gesucht haben. Wir glauben,
dass es sinnvoll ist, sich freundliche und emotional kom-
petente Fachmenschen zur Betreuung zu suchen, weil es
unglaublich hilfreich ist, mit einem guten Gefiihl zu einem
Arzt oder Experten zu kommen.

Uns hat auch geholfen, dass es einige gute Filme, Biicher
und Blogs zu dem Themenbereich gibt, in dem andere Men-
schen von ihrem Schicksal berichten.

B Was wir gelernt haben

Wir haben ganz viele Dinge dazu gelernt, mit denen wir
uns vorher nie beschéftigt haben. Wir haben gelernt, wie
schwierig es ist, mit trauernden Menschen wie uns richtig
umzugehen. Wenn jemand anderem etwas Schlimmes pas-
siert, mochte ich zukiinftig Essen oder Einkéufe vor die Tiir
stellen, weil ich mich selbst so dariiber gefreut habe. Und
ich mochte eine echte, nicht virtuelle Trauerkarte schrei-
ben und schicken, wenn jemand verstirbt. Weil ich mich
dariiber gefreut habe. Und ich moéchte eine Kerze anziinden
fiir einen Verstorbenen. Dass jemand an unsere Tochter
denkt und dann eine Kerze anziindet, fand ich trostlich.

Ich mochte demjenigen, dem so etwas passiert, Zeit geben
und ihn nicht so viel fragen, wenn er (noch) nicht dariiber
reden mochte oder kann. Ich méchte nachsichtig sein, wenn
er oder sie mal ungehalten reagiert, weil man einfach so
empfindlich ist, in dieser Phase. Ich m6chte ihm Kompetenz
zusprechen, mit seiner eigenen Trauer umzugehen und ihn
nur fragen, ob ich etwas fiir ihn tun kann und nicht unge-
fragt Ratschlige erteilen wie ,,ihr solltet euch unbedingt
psychologische Unterstiitzung suchen®

Es ist wichtig, sich Zeit mit Entscheidungen zu lassen und
sich zu nichts dringen zu lassen. Es kann hilfreich sein, sich
eine Zweitmeinung einzuholen.



M Wofiir wir dankbar sind

Wir sind sehr dankbar fiir die Unterstiitzung unserer tollen
Hebamme. Wir sind dankbar dafiir, dass wir auf so viele
freundliche Menschen gestofen sind. Wir sind dankbar
dafiir, dass unsere Umgebung unsere Entscheidungen iiber-
wiegend unterstiitzt hat. Wir sind dankbar fiir die ganze
Hilfe, die uns angeboten wurde. Wir sind dankbar fiir die
Erfahrungsberichte von anderen, die wir lesen konnten. Wir
sind dankbar dafiir, dass wir die Diagnose erst so spit in der
Schwangerschaft erfahren haben. So hatten wir zunéchst
viele friedliche und zuversichtliche Monate in der Schwan-
gerschaft und dann aber auch noch geniigend Zeit, um

uns darauf vorzubereiten, was auf uns zukommen kdnnte.
Wir sind dankbar dafiir, dass unsere Tochter nicht leiden
musste, sondern hoffentlich friedlich, warm und geborgen
von uns gegangen ist. Gleichzeitig hitten wir sie so gerne
kennengelernt und bei uns gehabt.

(Linda Alias Eltern, 2017. Die Passagen in der
Ich-Perspektive sind die Meinung der Mutter)

Y UNSER KIND SOLL ENTSCHEIDEN

36 Wochen Leben: Minja starb noch vor
ihrer Geburt mit Verdacht auf Trisomie 18

Wir wurden Anfang Dezember 2005 mit der Botschaft
einer Schwangerschaft total iiberrascht. Ich, 39, ging zur
jahrlichen Vorsorgeuntersuchung mit der Angst, wieder
eine wachsende Eierstockzyste zu haben. Beim Ultraschall
stellte die Frauendrztin fest: ,Hier schldgt etwas. Eine Zyste
schldgt nicht, das ist ein Herzschlag!“ Ich konnte es nicht
fassen. Wir hatten vor knapp 2 Jahren eine erfolglose Kin-
derwunschbehandlung abgeschlossen. Es war eine verriickte
Mischung aus Freude, nicht glauben wollen, das Gefiihl zu
haben, zu trdumen, einfach sprachlos zu sein. Der Taumel
legte sich und ich fing an mein Gliick zu genieflen, die
Welt zu umarmen. Welch ein Fest wiirde es werden, dieses
Weihnachten 2005! Die Wochen vergingen und wir genos-
sen unser Gliick.

M Medizinisches Normdenken oder Gefahr?

Am 9. Mirz (21. SSW) kam der grofe Ultraschalltermin.
Wir waren gespannt, mehr von unserem ,,Wiirmchen® zu

sehen. Gekonnt wirbelte das Ultraschallgerit iiber meinen
Bauch und maf} diverse Langen ab. Spdter am Schreib-
tisch sagte uns die Arztin, wir sollten in einer Klinik ein
Kontroll-Ultraschall machen lassen. Ihrer Meinung nach
entsprache das Groflenverhaltnis von Kopf zu Rumpf nicht
der Norm und unser Wiirmchen sei insgesamt etwas klein.
Ich fand es lastig, machte mir aber noch keine grofSen Sor-
gen. Vielmehr empfand ich die Medizin mit ihrem Norm-
denken lastig. Auf der Uberweisung fiir die Klinik stand:
Kopf-Rumpf-Gréflendivergenz um ca. 4-6 Wochen. Ich rief
an und bekam direkt am nichsten Tag einen Termin - der
Tag an dem unsere Freudenzeit, die unbeschwerte Zeit der
Schwangerschaft, zu Ende sein sollte.

M Erst- und Zweitmeinung - die Diagnose blieb

Lange wurde geschaut. Schlie8lich wurde uns mit einer
Skizze dargestellt, dass es 5 Auffilligkeiten gebe, die alleine
nicht tragisch, in ihrer Gesamtheit jedoch mit dem Leben
nicht vereinbar seien. Wir bekamen mit auf den Weg, auch
tiber einen Abbruch nachzudenken.

Tranen, nichts als Trénen, ein irrer Schmerz, der uns beide
zerriss. Ich fithlte mich gut und eine Fachdrztin in einer Kli-
nik sagt, dass das alles nicht sein soll, abgebrochen werden
muss, was gerade begonnen hatte?? — Das war unlogisch!
Am Wochenende sprachen wir mit Freunden tiber mogli-
che ,,Symptome® und machten uns im Internet schlau. Das
Krankenhaus Harlaching gab uns sofort fiir den Folgetag
einen Termin. Ich wollte ein zweites ,,Urteil“ horen, mich
nicht auf eine Einschétzung allein verlassen. Doch auch hier
wurden die Fehlbildungen festgestellt, erstmals die Vermu-
tung einer Chromosomenschadigung geduflert. Von Tri-
somie 18 oder 13 war die Rede und natiirlich wurde gleich
gesagt, dass das Kinder damit keine Lebenschance hitten.
Wir wurden in die Pflicht genommen, mit unserer Entschei-
dung auch an das Kind zu denken. Und doch hatten wir bei
dieser Untersuchung eine einfithlsame Frauendrztin kennen
gelernt, die uns zukiinftig hervorragend betreute.

M Vertrauen ins Leben

Betdubt gingen wir nach Hause. Mit lieben Freunden ver-
suchten wir so viele Informationen zu finden, wie moglich.
Langsam stellte sich heraus, dass Leben mit den festgestell-
ten Defekten moglich ist. Versohnlich waren Berichte bei
LEONA e.V. und auf der Homepage von Jaél mit Trisomie
18. Ein Abbruch war fiir uns beide nie wirklich Thema. Wir
fanden schnell die Linie, dass das Leben, das uns geschenkt
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worden war, dass unser Kind entscheiden sollte, wie viel
Kraft es zum Leben hat. Nach allen Informationen, die wir
zusammengetragen hatten, stand fest, dass es nicht vorher-
sehbar ist, wie sich welche Schidigung auswirken wird. Die
Versorgung von unserer Maus war ausreichend. Ihr ging es
in meinem Bauch gut und so sollte sie leben. Alles Andere
wiirde sich zeigen, wenn sie auf die Welt purzelt.

H Der Kampf mit den Arzten

Die Arzte akzeptierten unsere Entscheidung, wollten aber
unbedingt eine Chromosomenuntersuchung vornehmen.
Wir hatten unsere Entscheidung getroffen und verstanden
nicht, wozu. Nach und nach kam heraus, dass die Arz-

te gerne gewusst hitten, welche Chromosomenanomalie
vorliegt, um die Versorgung nach der Geburt kosteneffizient
zu planen. Bei einer Bestitigung von Trisomie 18 oder gar
13 wire unserem Kind nach der Geburt nur eine palliative
Versorgung und keine intensivmedizinische Versorgung
mehr gewéhrt. Diese wiirde sich nicht lohnen und dem
Kind solle Leid erspart werden. Ich war wiitend! Es war
einfach absurd. Ich stand zwei Professoren gegeniiber, die
iiber unser Kind urteilten, wahrend ich die Maus im Bauch
spiirte. Sie sagten, das Kind wird nicht leben und ich spiirte
seinen Tritt.

Nur langsam haben die Arzte akzeptiert, dass wir keine
Chromosomenuntersuchung wollen, weil es die Gefahr ei-
ner Fehlgeburt erh6ht und unsere Entscheidung fiir Minjas
Leben fest steht. Wir versuchten deutlich zu machen, dass
wir nach der Geburt erstmal eine intensivmedizinische
Versorgung wollen, um dann mit allen untersuchbaren
Befunden sinnvoll tiberlegen zu konnen, wie es weiter geht.
Ich wollte nicht unsere Tochter gebdren mit dem Wissen, sie
wird nun einfach zum Sterben weggelegt. Diesen Gedan-
ken habe ich nicht ertragen. Ein harter Kampf, der sehr
viel Kraft und Zeit gekostet hat. Seit den ersten Diagnosen
waren so weitere 10 Wochen vergangen. Wochen fiir und
mit dem Leben.

B Wir planen fiir das Leben

Um Ostern entschieden wir uns fiir den Namen Minja und
haben iiberlegt, wer fiir unsere Tochter Pate sein konnte. Ich
fragte meine Schwester Thekla, ob sie sich die Patenschaft
unter den schweren, nicht absehbaren Gegebenheiten vor-
stellen kann. Sie entschied sich aus tiefem Herzen fiir diese
Patenschaft. Als zweite Paten wiinschten wir uns die lieben
Nachbarn Angelika und Jens, die alle Hochs und Tiefs der
vergangenen Wochen mitgetragen hatten. Auch sie willigten
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bewusst ein. Ein gutes Gefiihl.

Die kleine Maus wuchs, wurde spiirbarer. Abends spielte ich
ihr mit der Spieluhr La-Le-Lu vor und dann konnten wir
beide gut in die Nacht gehen. Manchmal hat sie mir noch
einen sanften Stubs vorm Einschlafen gegeben. Dann schlief
ich wohl mit einem Grinsen ein.

Ich selbst hatte in diesen letzten Schwangerschaftswochen
das Gefiihl, dass Minja lebend, wenn auch kurz, zur Welt
kommen wiirde. Ein Zeitraum von 2 Jahren war in meinem
Kopf, auf den ich mich freute. Dies gab mir eine gewisse
Sicherheit und Ruhe, die, riickblickend betrachtet, gut und
wichtig war.

M Minja beendet ihre Zeit

Am 12.6.06 dann eine erneute Kontrolle bei der Frau-
endrztin. Alles war in Ordnung. Die Tage vergingen, bis
schliefllich eine Woche spiter eine Verdnderung spiirbar
war. In der Nacht von Sonntag auf Montag schliefen wir
beide unruhig, wachten immer wieder auf und konnten nur
schlecht wieder einschlafen. Morgens dann entdeckte ich
Schmierblutungen. Wir gingen sofort zur Arztin.

Beim CTG lief sich Minjas Herzton nicht einfangen. Auch
das Ultraschallgerat blieb stumm, kein Herz pochte im
Hintergrund, Minjas Beinchen zappelten nicht wie sonst.
Da war der Grund fiir unser schlechtes Schlafen: Minja war
gestorben, hatte ihre Zeit beendet. Hatte sich und mir noch
bei der gerade laufenden Fuflball-WM einen aktiven Abend
gegonnt, sich ein letztes Mal La-Le-Lu angehort und ist
dann gegangen, als Schmetterling davon geflogen.

Schock, immense Tranen, Tranen iiber Tranen und doch die
Gewissheit, dass unser Wunsch, dass das Leben entschei-
det, in Erfiillung gegangen ist. In der Klinik wurden wir
freundlich und liebevoll empfangen. Es wartete ein kleines
Zimmer auf uns. An der Tir hing ein bunter Schmetterling,
der uns ein Lacheln entlockte. Wie gut tat es, mit einem so
lebendigen Symbol empfangen zu werden.

B Trauer gepaart mit Muttergliick und Freude

Ein kurzes Gesprach, ein Wehenzépfchen, eine dreiviertel
Stunde liegen. Innerhalb der niachsten 3 Stunden war Minja
auf natiirlichem Wege geboren. Mit stolzen 860 Gramm und
31cm Linge lag sie friedlich da und wurde von uns sacht

in den Arm genommen. Muttergliick, Elternfreude, Trauer
und Freude, alles dicht beieinander, einfach im Sein zu Dritt
fiir die ndchsten 1,5 Stunden - bevor ich zur Ausschabung
in den OP gebracht wurde Sie war einfach schon mit ihren
Fehlbildungen: mit den zusammen gewachsenen Fingern



ihrer einen Hand, nur 4 Zehen an einem Fiichen, der
Spitze am Brustkorb durch den nicht ganz rund entwickel-
ten Rippenbogen, dem weichen Kinn durch den fehlenden
Kieferknochen.... Fotos halten uns ihre Schonheit fest.

M Mit ihr und doch ohne sie

So endeten die 36 Wochen Leben von Minja und fiir uns
begann ohne Pause die Zeit danach mit ihr und doch ohne
sie. Am 24. Juni 2007, ein strahlender Sonnentag, haben wir
Minja farbenfrohes und strahlendes Lebens- und Abschied-
fest mit ihren Paten, ihren Grof3eltern und engen Freunden
feiern konnen. Sie hat einen schonen Platz unter luftigen
Birken erhalten und liegt in einem zusammen mit den Paten
gestalteten Sarglein.

(Minjas Eltern, 2007)

»DER KONTAKT ZU LIO WAR
ENDLICH WIEDER DA

Lio: Pallister-Killian-Syndrom.
Entscheidungswege der Eltern.

»Du bist unter meinem Herzen geboren® - diesen Satz lese
ich, als mein Mann und ich im Wartezimmer der Schwan-
geren-Beratungsstelle sitzen. Eine Welt ist zusammengebro-
chen, meine Welt. Denn wir haben erfahren, dass unser un-
geborener Sohn kérperlich und geistig behindert sein wird.
Ob er iiberleben wird, ist nicht sicher. Tausend Fragen. Als
wir mit der Sozialpadagogin der Beratungsstelle sprechen,
rede ich viel: Uber meine Angste, und vor allem dariiber,
dass ich meinen Sohn Lio nicht bekommen mdchte.

Eigentlich fing die Schwangerschaft mit Lio unkompliziert
an. Anders als bei meinen zwei vorherigen Kindern. Bis zur
30. SSW. Plotzlich wurde mein Bauch ungewohnlich grofi.
Ich bekam einen Uberweisungsschein in die Klinik, darauf
stand: ,,Polyhydramion® Sofort recherchierte ich im Internet,
begann zu lesen, erschrak, weinte und brach ab. Die Arzte

in der Klinik wiirden das relativieren! Der erste Klinik-
Ultraschall schien unauffillig. Der Oberarzt schallte ein
zweites Mal und fragte, ob sich das Kind bewegt. ,,Natiir-
lich!“ - doch auf dem Monitor schlief Lio tief und fest. Keine
Regung. Ich bekam einen Termin zur Fruchtwasserpunktion.

B Wie sich die Storung auswirkt, weifd keiner

Der Eingriff verlief gut. Noch am gleichen Tag kam der
Schnelltest: Alles in Ordnung. 14 Tage spater wurden wir
zu einem Gesprach mit dem Oberarzt gebeten. ,Der Test

ist positiv auffdllig®, sagte er und las das Fax vor: Man habe
eine seltene Chromosomenstorung gefunden, das ,,Pallister-
Killian Syndrom®: hohe Stirn, breite Nasenfliigel, ausge-
pragte Mundregion, korperliche, geistige Behinderung und
schlechte Uberlebenschancen. Ich kimpfte mit den Trinen.
Mein Mann driickte mich fest am Unterarm. Dem Oberarzt
war anzusehen, dass er dieses Syndrom nicht kannte. Ich
machte sofort klar: Ich mochte dieses Kind nicht. Ich wollte
tiberhaupt keinen Kontakt, keine Bindung mehr, am besten
die Schwangerschaft sofort abbrechen. Der Oberarzt machte
uns einen Termin bei der Genetikerin und Schwangeren-
Beratungsstelle. Er sagte, dass die Ethikkommission

der Klinik einem Abbruch in diesem Stadium zustimmen
miisse. ,,Ich méchte das Kind nicht®, sagte ich noch einmal.

B Meine Entscheidung stand fest

Wir bekamen einen Termin fiir den nédchsten Tag, fuhren
nach Hause, brachten die Kinder unter, suchten im Internet
nach Informationen - traurig und am Ende unserer Nerven.
In der Schwangeren-Beratung redete vor allem ich. Dann
wurden wir gefragt, ob wir wiissten, wie ein Abbruch
gemacht wird. Daran hatte ich nicht gedacht. Man erzihlte
uns von der Kaliumchlorid-Spritze, die zum Herzstillstand
des Kindes fiihrt, von der anschlieflenden Einleitung, da-
von, dass das Kind nach der Geburt fiir die Verabschiedung
von der Hebamme gewaschen und angekleidet wird und
von einem Sammelgrab. Ich war einverstanden. Stellte mir
das alles bildlich vor, und war sicher, die Kraft zu haben,
alles durchzustehen.

B Momente des Zweifelns

Dennoch wollten wir unsere Entscheidung noch einmal
mit unserer Familie besprechen. Von allen Seiten bekamen
wir Unterstiitzung. Erst das Gesprach mit dem Gemeinde-
pfarrer lie§ in mir erste Zweifel aufkommen. Wenig spater
wurden wir im Wartezimmer der Klinik ungewollt Zeuge
eines Gespraches tiber uns. Die Ethikkommission hatte den
Abbruch anscheinend genehmigt. Der Oberarzt sagte dar-
authin zu einem Kollegen: ,,Ich kann diese Frau nicht daran
hindern, den gr6ften Fehler ihres Lebens zu machen!“ Der
Abtreibungstermin war fiir ndchste Woche angesetzt. Uns
blieb das Wochenende, um alles zu tiberdenken. Da geschah
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es! Ich weif8 es noch ganz genau. Es war in der Nacht von
Freitag auf Samstag. Wir schlafen. Plotzlich wache ich durch
ein lautes und deutliches ,Mama“ auf. Ich bin hellwach,
mein Herz klopft. ,Mama“ - so real, so klar und deutlich

- bedngstigend. Eines ist sicher: Dies ist nicht die Stimme
eines meiner Kinder.

M Ein kaltes Gefiihl von Trauer

Der Morgen war schlimm. Ich machte meinen Haushalt,
doch ich war nur physisch anwesend. ,Mama“ - dieser

Ruf weckte in mir ein kaltes Gefiihl von Trauer, wie ich es
noch nie empfunden habe. Es nahm von meinem ganzen
Korper Besitz. ,Wenn du den Abbruch machen lésst, wird
dich dieses Gefiithl immer begleiten®, dachte ich plétzlich.
Die Stimme ging mir nicht mehr aus dem Kopf. Gleichzeitig
hatte ich Angst, meine anderen beiden Kinder zu verlieren.
Als ich fiir diesen einen Moment den Gedanken zulief, den
Abbruch nicht zu machen, verspiirte ich eine enorme Er-
leichterung. ,,Hey, das ist ein gutes Gefithl.“ An diesem Tag
erlaubte ich mir, immer wieder so einen kurzen Gedanken
zuzulassen. Am Abend redete ich mit meinem Mann. Ich
hatte das Gefiihl, er wére auch erleichtert. Zum ersten Mal
fithlte ich mich gut. Zum ersten Mal lief3 ich wieder ein
Gefiihl zwischen mir und meinem Sohn Lio zu. Mein inne-
rer Kampf war zu Ende. Am liebsten hitte ich sofort in der
Klinik angerufen, um zu verkiinden, was wir am Montag-
morgen dem Oberarzt sagten: ,Wir wollen Lio bekommen!*

M Der Riickblick

Seit drei Jahren leben wir gemeinsam mit Lio. Es waren
nicht immer leichte emotionale Zeiten: ein ,,Auf und Ab“
der Gefiihle, gepriagt von Krankenhausaufenthalten, vielen
Arztterminen und noch viel mehr Biirokratie. Doch es ist
ein innerer Frieden und Freude eingetreten. Lio ist aus
unserem Leben nicht mehr weg zu denken.

(Lios Mutter, 2008 und 2010)
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»ICH KONNTE MICH ENDLICH WIEDER
AUF SAMUEL FREUEN

Samuel hat die Diagnose partielle Trisomie 9.
Heute ist er 11 Jahre alt

Bereits als Kind wollte ich immer Kinder haben.

Mit etwa 14 fing ich an, mir Namen fiir Kinder auszuden-
ken. Und ich kaufte auf einem Flohmarkt ein royal blaues
Samtgewand mit Spitzenkragen, das mein zukiinftiges Kind
einmal bei der Taufe tragen sollte. Ich sah mich in meinen
Tagtraumen mit ein paar schonen, klugen und begabten
Kindern, die z.B. Laura, Leonie und Anna-Maria hieflen.
Mit 30 hatte ich zwar ein Studium hinter mir aber immer
noch keine Kinder. Ab dieser Zeit fing ich an, immer wieder
den gleichen Traum zu traumen:

B Mein immer wiederkehrender Traum

Ich bekomme ein Kind. Das Kind ist plotzlich da und es ist
kein schones Baby, sondern ein kleiner, etwas verhutzelter
Babykopf. Nur ein Kopf, der furchtbar zu schreien beginnt.
Laut und krdftig. Ich stehe an einem bewaldeten Abhang, der
schreiende Babykopf rollt aus meiner Hand weil ich stolpere
und ich sehe wie er in rasendem Tempo durch das raschelnde
Laub den Abhang hinabrolit. Ich rase hinterher, voller Panik,
voller Todesangst und hebe zitternd das Kopfchen auf, das
zum Gliick noch lebt und weint und ich denke: ,Du bist zwar
kein ganzes, perfektes Kind aber Du bist mein Kind und ich
habe Dich lieb"..

Traumdeutung hat mich nie besonders interessiert. Aber
dieser Traum tauchte so oft auf, dass ich nicht umhinkonnte,
mich damit gedanklich zu befassen. Es heif3t, es gebe keine
prophetischen Traume. Trdume haben immer ganz unmit-
telbar etwas mit uns und unseren Problemen zu tun, alles im
Traum ist ein Teil von uns selbst und verweist in Bildern auf
Dinge, die uns beschiftigen...aber komisch ist dieser Traum
vor dem Hintergrund meiner Geschichte schon.

M Endlich schwanger

Mit 35 hatte ich immer noch kein Kind. Mit 39 heiratete
ich und als ich gerade 40 geworden war, wurde ich end-
lich schwanger. Seltsam war, dass meine Freude tiber die
Schwangerschaft sogleich von Angsten iiberlagert wurde.
In dieser Zeit der Unsicherheit und der Angste fiel mir der
alte Traum wieder ein, standen pl6tzlich die Traumbilder



ganz real wieder vor meinem geistigen Auge. Von Anfang
an hatte ich in der Schwangerschaft immer wieder ungute
Vorahnungen. Ich starrte gebannt auf den Geburtskalender,
wartete auf die 13. Schwangerschaftswoche, bis die erste
unsichere Zeit voriiber ist, wartete, dass ich mich endlich si-
cherer fiihle, horchte permanent in mich hinein. Irgendwie
konnte ich mich nie richtig entspannen. Dennoch entschied
ich mich, nach Gespriachen mit meinem Mann, gegen eine
Fruchtwasseruntersuchung. Ich ging irrigerweise davon aus,
dass man es an der Grofle und Form des kleinen Embryos
schon wiirde erkennen kénnen, wenn etwas nicht stimmt.
Ich hatte die grenzenlos naive Vorstellung, dass Missbildun-
gen immer gleich extrem auffillig daherkommen, so dhn-
lich wie bei den armen missgebildeten Kindern nach dem
GAU von Tschernobyl. Ich hatte auch keine Ahnung, wie
viele Spielarten von chromosomal und genetisch bedingten
Verdnderungen es iiber das Down-Syndrom hinaus noch
gibt. Mit Down-Syndrom wiirde ich schon leben konnen,
dachte ich. Ich sagte zu meiner Frauenirztin, dass niemand
das Recht auf ein perfektes Kind habe. Das Kind wuchs
ganz normal schnell, sah normal aus, war lebhaft. Lediglich
die Nackenfaltendicke war etwas grenzwertig aber das, so
beruhigte mich eine meiner Cousinen, sei bei deren vollig
gesunden Kindern ebenso gewesen. Ich hoffte also, dass
trotz aller Angste alles gut geht.

M Die Vorahnungen verschwinden nicht

Dann entdeckte die Frauendrztin etwas, das sie als ,,zys-
tische Struktur an der Plazenta ,, bezeichnete und sie bat
mich zur Abklarung in die Frauenklinik zu fahren. Diese
Struktur kénne ein Indiz fiir eine genetische/chromoso-
male Verdnderung sein, ich solle mich aber nicht aufregen,
sie glaube es nicht. Der Ultraschallspezialist schallte und
stellte nichts fest. Er sagte, dass die Frauenirztin vermut-
lich den Schallkopf in einem Winkel gehalten habe, dass
ganz normale Strukturen in der Plazenta komisch aussehen
mussten. Sonst alles ok, sagte er. Irgendwie war ich aber
nicht beruhigt.

Wenige Wochen spiter wechselte ich den Frauenarzt, da ich
umgezogen war. Mein neuer Frauenarzt iiberredete mich,
erneut zum Feinultraschall zu gehen. Bei allen Miittern iiber
35 mache er das. Ich war inzwischen in der 26. Woche und
nach einem kurzen Leben als Ehepaar wieder allein. Mein
Mann hatte mich mitten in der Schwangerschaft alleinge-
lassen, um in den USA zu arbeiten. Er hatte eine Stelle an-
genommen, ohne mir etwas zu sagen. (Das war der Anfang
vom Ende dieser Ehe)

M Erste Diagnose: Erweiterte Hirnventrikel

In der 27. Woche wurde ich in der gleichen Frauenklinik
vom gleichen Spezialisten geschallt. Auch der Chef der Pra-
nataldiagnostik war anwesend. Sehr professionell lief das ab,
die Arzte waren freundlich und plauderten scheinbar unbe-
fangen, aber die Art, wie immer wieder die gleichen Stellen
geschallt wurden, zeigte mir, dass da etwas war. Bei diesem
Termin erfuhr ich auch, dass ich ganz sicher einen Jungen
erwartete. Und dort fiel mir auch spontan sein Name ein.
Als die Arzte fertig waren kam die vorldufige Diagnose:
Erweiterte Hirnventrikel. Ich fithlte Panik in mir aufsteigen,
fragte noch mit zitternder Stimme, ob es auch harmlose
Erklarungen fiir erweiterte Ventrikel gebe, ob auch gesunde
Kinder eine solche Veranderung haben kénnten und horte
wie durch Watte die zogernden Worte ,,ja...die gébe es...
schon®. Da war mir alles klar.

Meine Vorahnungen wiirden sich bestitigen. Es gab einen
tieferen Grund fiir erweiterte Ventrikel.

Die Panik wuchs. Eine Fruchtwasseruntersuchung, um mir
und den Arzten Klarheit zu verschaffen, wurde fiir den
tiberndchsten Tag vereinbart und ich verbrachte meine
Néchte mit klopfendem Herzen am Computer und recher-
chierte tiber erweiterte Ventrikel und deren Griinde.

M Quilende Suche nach mehr Information

Was ich erfuhr war schrecklich verwirrend. Am Tag lief mir
beim Einkaufen ein Madchen mit Behinderung ldchelnd vor
die Fiifle. Ich sah es an und sah es als Zeichen, dass ich mir
keine Hoffnung auf eine harmlose Erkldrung mehr machen
diirfe.

Der Tag der Untersuchung kam. Der Chef der Abteilung
fithrte sie durch. Es tat weh, es war scheufllich, die Nadel,
der Monitor, die alles beherrschende Angst. Mir liefen die
Trianen in Bachen herunter, aber ich gab keinen Mucks von
mir. Dann kam das Warten. Mittwoch war die Untersu-
chung. Freitag sollte das Ergebnis da sein.

Ich beging wieder den Fehler, Tag und Nacht im Internet zu
suchen und da erfuhr ich alles tiber all die anderen chromo-
somalen Aberrationen, Trisomie 13, Trisomie 18, ich wiihlte
in den Syndromen mit einer fast manischen Besessenheit.
Ich war vollig entsetzt und obwohl ich ja mit eigenen Augen
gesehen hatte, dass Samuel ziemlich normal aussah, dachte
ich plotzlich diese meine Einschétzung sei blof3 hoffnungs-
volle Einbildung gewesen und in Wirklichkeit wiirde ein
vollig entstelltes Kind geboren werden. Es waren grausame
Tage und Néchte und der Freitag war der grausamste von
allen. Ich wusste aber auch, dass ich niemals abtreiben
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wiirde. Spdtabtreibungen finde ich furchtbar, schrecklich,
die Vorstellung von dem, was dabei passiert, ist fiir mich
kaum auszuhalten. Ich wusste, dass Samuel bleiben durfte
solange er leben mag.

B Zweite Diagnose: Partielle Trisomie 9

Mein Bruder reiste an, um mich zu unterstiitzen. Da saf} ich
in meinem Schlafzimmer auf dem Bett, die Sonne schien
herein und ich las Anthony Bourdins autobiographisches
Buch tiber sein Leben als Spitzenkoch. Es geht viel um gutes
Essen, aberwitzige Arbeitszeiten und wilde Anekdoten. Das
Buch hatte nichts mit meinem Leben zu tun, aber das war
genau richtig. Ich konnte mich kaum konzentrieren, mein
Herz raste die ganze Zeit, ich nahm Rescue-Tropfen. Um

11 hielt ich es nicht mehr aus und rief in der Klinik an. Der
zum Tode Verurteilte fragt nach, wann der Zeitpunkt der
Hinrichtung denn nun sei. So kam es mir vor.

Die Dame am Telefon sagte zogernd, sie kenne das Ergebnis
aber das diirfe sie mir nicht mitteilen, das miisse der Herr
Professor selbst mit mir besprechen.

Nachmittags um drei rief er an. Seine Stimme, seine
freundliche Stimme, horte ich ganz weit weg. Es habe sich
etwas sehr Seltenes ergeben, eine partielle Trisomie 9. Ein
paar andere Dinge sagte er auch noch, aber ich horte kaum
hin. Er hatte mir einen Termin bei der Humangenetikerin
besorgt. Ich stieg also auf mein Rad und raste ins Humange-
netische Institut der Universitit.

Die Arztin war sehr freundlich und sachlich. Ich glaube
heute, dass sie damals nicht einschdtzen konnte, wie ich

zur Behinderung meines Kindes stehe. Ob ich es behalten
mochte oder nicht. Jedenfalls wire das eine Erklarung, war-
um sie trostend sagte, das Kind sterbe ja vielleicht bald...

B Endlich praktische Informationen

Diesen Satz bekomme ich bis heute nicht aus meinem
Schidel, er hat sich mir unausléschlich eingebrannt. Dieser
Satz und all die grausigen Wikipedia-Fakten und ein paar
aufgeschnappte, halb verstandene Sétze aus Samuels Kran-
kenakte aus der ersten Zeit in der Intensivstation. Sitze und
medizinische Begriffe, fiir die mir der Sachverstand fehlt
und die letztlich nur Angst erzeugten.

Aber diese Arztin tat auch etwas sehr Gutes: sie stellte den
Kontakt zu einer Mutter her, deren Tochter das Gleiche wie
Sam hat. Mit dieser Mutter, einer sehr netten, lebhaften
Béuerin habe ich am gleichen Tag noch telefoniert und ich
hitte jubeln konnen, als ich erfuhr, wie das Leben mit dem
Maidchen so verlauft. Keine Spur mehr von Trauer oder Ver-
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zweiflung bei dieser Mutter. Lustige Anekdoten von ihrer
Tochter. Auch Nachdenkliches.

Ich bekam den Eindruck die Erzdhlungen von diesem
14jéhrigen Méadchen mit seinem ausgepragten Dickschadel
und seinen vielerlei Angewohnheiten konnte den inneren
Kontakt von mir zu meinem Kind im Bauch wiederherstel-
len. Mein Bruder, selbst als Therapeut tatig, sagte spiter, ich
hitte danach endlich wieder von ,,meinem Buben® gespro-
chen, nicht mehr nur von ,,dem Kind®

M Das Leben bekam mich wieder - teilweise

Ich horte nicht auf zu recherchieren aber die Recherche
wurde konstruktiver. Ich sah die vielen netten Fotos der
Kinder auf der trisomy9.org-Homepage von Mandy aus
Australien, bekam Kontakt zu Leona, ich weif$ gar nicht
mehr genau, wen aufler Sabine und Anette ich damals kon-
taktiert habe, aber ich weif noch: das Leben bekam mich
wieder zuriick. Teilweise wenigstens. Die Schwangerschaft
wurde angenehmer. Ich kaufte Kinderkleider und meldete
mich zur Schwangerschaftsgymnastik an.

Die schwangeren Frauen dort mussten schwer schlucken, als
sie erfuhren, dass mein Kind behindert sein wiirde, aber die
erste Befangenheit legte sich bald. Von der Geburtsklinik
bekam ich viel moralische Unterstiitzung. Ich hatte den Ein-
druck, man freute sich, dass ich mich trotz allem auf Samuel
freute. Samuel wuchs weiter ziemlich gut, wurde rund und
war sehr lebhaft in meinem Bauch.

Fiir echten Optimismus in Bezug auf Samuel wusste ich
aber inzwischen zuviel iiber die medizinischen Implikatio-
nen. Ich gab die seit den 1930er Jahren sich im Familienbe-
sitz befindende Familienwiege zuriick bzw. weiter an meine
ebenfalls schwangere Cousine mit den Worten, ich kénne es
nicht verantworten, dass ein Kind darin sterbe. Denn dann
sei die Wiege negativ besetzt und konnte nicht mehr weiter-
verwendet werden... ich sah mir Kindersérge an und dachte
iiber eine Trauerfeier nach....falls.......

Der Tag der Geburt kam.

M Resignierte Ruhe

Alles Nétige war mit den Arzten besprochen: Nicht zu viele
Apparate, wenn das Kind gleich wieder gehen mochte.
Wenn er aber leben will, dann solle man bitte alles tun, was
medizinisch getan werden kann. Genau am errechneten
Geburtstermin wurde mein Kind dann spontan geboren.
Da lag er vor mir, sehr argerlich, sehr moppelig, sehr zer-
knautscht, laut schreiend und da kamen genau die Gefiihle
wie in meinem alten Traum wieder hoch: ,Du bist nicht



perfekt aber Du bist mein Kind und ich hab Dich lieb und
werde Dich immer lieben.“

Dann wurde er mir weggenommen, U1, etwas beatmet,
beobachtet wegen seines zu schnellen Herzschlags. Am
nichsten Tag erst bekam ich ihn in den Arm und da habe
ich mich endgiiltig verliebt...

M Der Beginn unserer wunderbaren Geschichte

Samuel blieb noch 4 Wochen auf der Intensivstation. Dann
wurde er in ,gutem Allgemeinzustand®, allerdings mit
02-Sattigungsmonitor fiir die Nacht, nach Hause entlassen.
Sieben Monate spéter wurde er in dem royal blauen Samt-
gewand getauft. Es waren 30 Grad im Schatten und - auch
wenn er darin aussah wie ,,Little Lord Fauntleroy® - er hat
das Gewand gehasst. Das nur nebenbei.

B Wie es weiterging

Inzwischen liegt diese Taufe 11 Jahre zuriick.

Sam kommt bald in die 5. Klasse der Forderschule. Je-

den Morgen fihrt er mit Freude dorthin und besucht am
Nachmittag den schuleigenen Hort. Zwar spricht er nicht,
aber er versteht und kommuniziert mit uns durch Laute,
Blicke und Zeichen. Zwar lauft er nicht allein, aber er kann
an den Héanden laufen. Und Treppen steigen. Zwar kann er
sich nicht allein anziehen, aber allein ausziehen. Zwar kann
er nicht schreiben, aber vieles lesen. Zwar kann er so vieles
nicht, was man sich so erhofft fiir ein Kind, aber er kann so
vieles mehr als es die Diagnose vermuten lief3.
Zwar....ABER:

Ich konnte nicht stolzer auf ihn und seine Erfolge sein,
wenn er mit seinen elf Jahren ein Klavierkonzert von Mo-
zart spielen konnte.

Er ist bei allem, was wir machen dabei, er reist seit einem
Jahrzehnt jeden Sommer mit uns mit Auto und Féhre nach
Griechenland. Er ist nicht heikel mit dem Essen und pro-
biert alles. Er ist liebevoll und zugewandt und lacht gerne
und ist ganz sichtbar ein Familienmensch. Er liebt es, wenn
alle um einen groflen Tisch sitzen, lachen und essen....

Die Anstrengungen bei der Pflege zu bewiltigen und

seinen riesengroflen Dickschéddel zu ertragen, schaffe ich
irgendwie und mit Hilfe der Familie und Helfer. Er hat ein
paar gesundheitliche Baustellen, eine kleine Herzklappen-
insuffizienz, einige Nierenzysten, eine nicht optimale Hiifte,

aber die haben keinen Einfluss auf sein Leben. Ich hoffe,
dass das lange so bleibt.

Ich bin jeden Tag so froh, dass ich ihn habe!
(Samuels Mutter, 2010 und 2017)
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) HAUPTSACHE GESUND?

Der ,auffdllige Befund” und seine Konsequenz
aus der Sicht des Pranatalmediziners
Dr. Ralph Gallinat, Giinzburg

I. Allgemeine Aspekte zum Thema vorgeburtlicher
Untersuchungen

B Die meisten Kinder kommen gesund zur Welt

Der Einsatz und die Entwicklung im Bereich der vorge-
burtlichen Untersuchungen (=Prénataldiagnostik) haben in
den vergangenen Jahrzehnten dazu gefiihrt, eine Vielzahl
von Erkrankungen des ungeborenen Kindes zu entdecken.
Jedoch ist nur in ungefihr 4% aller Geburten mit einer
kindlichen Erkrankung oder Fehlbildung zu rechnen. Die
Bandbreite erstreckt sich von einer nicht oder nur gering
krankhaften Abweichung vom typischen Bauplan des Men-
schen (z.B. iiberzdhlige Zehe, Beckenniere, Lippenspalte) bis
zu Erkrankungen und Fehlbildungen, die mit einer starken
korperlichen und /oder geistigen Beeintrachtigung einher-
gehen oder sogar nicht mit dem Leben vereinbar sind.

M Beruhigung - Beunruhigung, was iiberwiegt?

Schwangere fiihlen sich erleichtert und entlastet, wenn
ihnen die Pranataldiagnostik durch einen unauffilligen
Befund die Sorge vor einer Erkrankung des Kindes nehmen
kann. Das bedeutet, die grofie Mehrheit der werdenden El-
tern werden durch die Pranataldiagnostik in der Hoffnung
auf ein gesundes Kind bestarkt. Befiirchtungen und Sorgen
der Schwangeren hinsichtlich der Gesundheit des Kindes
konnen abgebaut werden.

Je ndher der Termin der Ultraschalluntersuchung allerdings
zeitlich kommt, desto grofier wird die Sorge der Eltern, dass
bei dieser — grofitenteils explizit gewiinschten — Diagnostik
etwas ,herauskommt®. Damit dridngt sich dem Paar unmit-
telbar die Frage auf, was im Fall der Diagnose einer festge-
stellten oder vermuteten Storung folgen wiirde: Ein weiteres
beobachtendes Vorgehen? Eine weitergehende invasive
Diagnostik oder gar die Entscheidung iiber einen Schwan-
gerschaftsabbruch - und das bedeutete eine Entscheidung
iiber Leben oder Tod des Kindes vor der Geburt zu treffen.

28

M Ziele von Prinataldiagnostik

Nach den Mutterschaftsrichtlinien sollen die Schwange-
renvorsorge und die darin eingebettete Pranataldiagnostik
dazu beitragen, Risikoschwangerschaften zu erkennen und
Gefahren fiir Leben und Gesundheit von Mutter und Kind
abzuwenden.

M Beratung vor Prinataldiagnostik

Der Préanataldiagnostik wird immer wieder vorgeworfen,
den Schwerpunkt der Beratung zu vernachlissigen, Eltern
durch die Untersuchungen zu beeinflussen - insbesondere
im Hinblick auf einen Schwangerschaftsabbruch - und die
gesellschaftliche ethische Wahrnehmung und ihre Normen
(»Behinderung®) zu verschieben.

Das Recht auf Wissen steht dem Recht auf Nichtwissen
gleichwertig gegeniiber, bedarf jedoch einer ausfithrlichen
vorausgehenden Beratung und informierten Zustimmung
zu jeder prinataldiagnostischen Mafinahme. Befragungen
haben ergeben, dass etwa die Hilfte aller schwangeren
Frauen, die in ihrer Schwangerschaft bereits prénataldia-
gnostische Mafinahmen in Anspruch genommen haben,
den Begriff Prinataldiagnostik nicht kennen oder nicht das
Richtige darunter verstehen. Das ldsst darauf schlief3en,
dass das Wissen, dass es Prinataldiagnostik gibt, zwar weit
verbreitet, der inhaltliche Informationsstand dazu jedoch
sehr gering ist.

Es sollte jeder Schwangeren oder jedem werdenden Eltern-
paar vor einer vorgeburtlichen Untersuchung nicht nur eine
prianatalmedizinische, sondern auch eine psychosoziale
Beratung empfohlen werden. Nur so kann von ,,informier-
ter Zustimmung“ gesprochen werden. Der Gesetzgeber hat
dieses Recht auf Beratung und Information der Schwange-
ren in dem aktuell in Kraft getretenen ,,Schwangerenkon-
fliktgesetz“ sowie ,,Gendiagnostikgesetz“ deutlich gestérkt.

M Der auffillige Befund

Bei Kindern, die an einer einzelnen Organstorung, an einem
Syndrom oder einer Chromosomenstorung erkrankt sind,
konnen diese oft im Rahmen der Routine-Ultraschallunter-
suchung beim Frauenarzt und dann weiterfithrend in der
préanataldiagnostischen Untersuchung beim Spezialisten als
Abweichungen von den normalen korperlichen Strukturen
erkannt werden.

Da im Vorfeld in der Regel nicht bekannt sein kann, wel-
ches Erkrankungsbild hinter den festgestellten Besonder-
heiten beim ungeborenen Kind steckt, ist es Aufgabe des



Spezialisten, das Erkrankungsbild zu benennen oder weitere
Untersuchungen zu empfehlen oder durchzufithren.
Insbesondere Kinder mit Chromosomenstérungen weisen
hiufig mehrere, aber selten alle bekannten Organstérungen
auf, die man von diesen Erbgutveranderungen kennt. Auch
lassen sich die gleichen Auffilligkeiten manchmal bei ver-
schiedenen Chromosomenstorungen feststellen.

Weiterfithrende Diagnostiken sollten erfolgen, sofern sie
fiir den Informationsbedarf der werdenden Eltern oder die
zukiinftige Behandlung des Kindes von Bedeutung sind.
Hiufig von Prénataldiagnostikern empfohlene ,, Abkla-
rungsdiagnostiken® sind jedoch oft nur von akademischem
Interesse und tangieren nicht die eben genannten beiden
sinnvollen Aspekte.

Man kann verschiedene Befundkonstellationen
unterscheiden:

1. Eine im Ultraschall entdeckte Besonderheit, die nach
heutigem Wissensstand keine Auswirkung auf den Schwan-
gerschaftsverlauf, die Geburt und die spitere Entwicklung
des Kindes nehmen wird.

2. Eine kindliche Erkrankung, die in der Schwangerschaft
behandelt werden kann und damit méglicherweise auch
geheilt wird.

3. Ein Befund, der zwar exakt darzustellen, d.h. im Ultra-
schallbild zu sehen ist, jedoch eine sichere Aussage tiber
seine Bedeutung im weiteren Verlauf der Schwangerschaft
und nach der Geburt schwierig oder unméglich sein mag.
Hier konnen weitere Untersuchungen im Verlauf der
Schwangerschaft sinnvoll sein, um die Entwicklung einer
Erkrankung zu beobachten und moglicherweise zu einem
spdteren Zeitpunkt eine bessere Aussage iiber die zukiinftige
Prognose abgeben zu kénnen.

4. Ein Erkrankungsbild, dass mit grofer Sicherheit eine Be-
eintrichtigung der Entwicklung des Kindes in der Zukunft
erwarten lasst. In speziellen Fillen konnen noch in der
Schwangerschaft Behandlungen sinnvoll sein. Oder aber das
Wissen um dieses Erkrankungsbild kann genutzt werden,
die Geburtsart (normale Geburt - Kaiserschnitt) und den
Geburtsort (Zuhause, Geburtshaus, Hebammenkreif3saal,
Geburtsklinik - Krankenhaus der Maximalversorgung mit
Neugeborenen-Intensivstation und weiterversorgenden
Kinderklinikabteilungen) zu bestimmen. Des Weiteren
kénnen die werdenden Eltern sich bei den medizinischen
Fachdisziplinen, die nach der Geburt die Behandlung des
Kindes ibernehmen im Vorfeld informieren.

M Die Entscheidung

Grundsatzlich rechnen Eltern nicht mit Untersuchungs-
ergebnissen, die von der Aussage: ,,Alles in Ordnung!“
abweichen. Eltern miissen sich im Falle einer Diagnose
erstmals konkret mit der Frage auseinandersetzen, wie und
ob sie sich vorstellen kénnen, ein krankes Kind auszutragen,
zur Welt zu bringen und mit ihm zu leben. Diese Konflikt-
situation ist gekennzeichnet durch Angste, Unsicherheit der
Eltern aber auch durch Spannungen zwischen den Eltern-
teilen.

Bei manchen schweren Erkrankungen der Kinder kann den
Eltern die Diagnose untragbar erscheinen und sie zu der
Entscheidung fithren, die Schwangerschaft nicht fortfithren
zu konnen. Jede Schwangere und jedes werdende Elternpaar
kann nur auf Basis der individuellen eigenen Geschichte,
der eigenen Werte und Vorstellung eine Entscheidung fiir
die eigene Zukunft treffen. Der Prinataldiagnostiker und
die hinzugezogenen Beratungsinstitutionen miissen Hilfe-
stellung fiir eine umfassende Information geben. Entschei-
dungen abzunehmen ist ihnen weder méglich, noch wire
dies legitim. Der Schwangeren diirfen in dieser Situation
keine zeitlichen Einschriankungen fiir die Entscheidungsfin-
dung vorgegeben werden.

II. Erfahrung aus der Praxis

Auch die eigene Erfahrung in einer pranataldiagnostischen
Schwerpunktabteilung und Frauenarztpraxis bestdtigen:

Der Grofiteil der Schwangeren oder der Paare

« ist nicht so umfangreich beraten worden oder an Bera-
tungseinrichtungen verwiesen worden, dass man von
einer ,informierten Zustimmung®“ zur Pranataldiagnostik
sprechen kann.

o sieht in der unmittelbar anstehenden Untersuchung ein
»Babyfernsehen®, nicht aber eine Untersuchung, die
bestenfalls die Sorge vor schlimmen Erkrankungen neh-
men kann oder andernfalls die Vorbereitungen auf den
Umgang mit einer Erkrankung einleitet.

« hat den unmittelbaren Zusammenhang von pranataler
Diagnostik - insbesondere beim Ersttrimester-Screening
und NIPT - und der Entscheidung beziiglich eines
Schwangerschaftsabbruch nicht verstanden.

« hat nur wenig Vorstellung von der Situation, wenn die
selbstgeschaffene Aussage ,,Hauptsache gesund® nicht
oder nicht sicher zutrifft.
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Nur der kleinere Teil der Schwangeren oder werdenden
Eltern duflert differenziertere Ambitionen fiir Prénataldiag-
nostik oder distanziert sich strikt von der Vorstellung, eine
Schwangerschaft aufgrund einer kindlichen Beeintrachti-
gung abbrechen zu wollen.

In Situationen, in denen dem Kind nach Geburt trotz
Behandlung eine als ,,ungiinstig“ oder ,,schlecht® bezeich-
nete Prognose fiir die Gesundheit vorausgesagt wird oder
gar die Lebensfidhigkeit unmoglich erscheint, nimmt die
Beratung hédufig viel Zeit in Anspruch. Hier muss aufgezeigt
werden, dass es moglich ist, sich fiir das Leben des Kindes
zu entscheiden und die Schwangere oder die Eltern die Ent-
scheidungsmoglichkeit haben, einen anderen Weg zu gehen
als den Schwangerschaftsabbruch. Wenige Schwangere oder
Paare sehen sich in solch einer schwerwiegenden Lebens-
situation in der Lage, den Schritt fiir das Austragen der
Schwangerschaft und fiir das Leben des Kindes zu gehen.
Viele gehen den Weg zu beratenden Institutionen erst nach
ausfiihrlicher medizinischer Beratung und dem Rat des
Prinataldiagnostikers.

Dieser Frauenarzt kann durch seine Erfahrung im Bereich
seiner Spezialisierung und mit seiner Moglichkeit, weitere
Fachdisziplinen zum Gesprich hinzuzuziehen, den Teil der
medizinischen Beratung sicherlich vollkommen erfiillen.
Die fachunabhingige Konflikt- und Lebensberatung kann
der Frauenarzt in gebotenem Umfang und mit erforderli-
cher Kenntnis aus zeitlichen und fachlichen Griinden nicht
anbieten. Er hat dafiir an speziell geschulte und erfahrene
Menschen in Beratungseinrichtungen zu verweisen, muss
aber fiir zukiinftige erneute Gespriache und Beratungen zur
Verfiigung stehen.

Dass eine Konfliktsituation auch auf Seiten des érztlichen
Untersuchers und/oder Beraters existiert, zeigt die Bekannt-
machung der Bundesérztekammer in Form der ,, Erklirung
zum Schwangerschaftsabbruch nach Prénataldiagnostik®
(Deutsches Arzteblatt 95, Heft 47, 20. November 1998 (73)
A-3013) auf.

»Das Ziel drztlichen Handelns ist Heilung, Linderung oder
Vermeidung von Krankheit und Behinderung, jedoch nicht
die Totung von Kranken und Behinderten. Im Rahmen der
Schwangerenbetreuung gilt die Aufmerksamkeit und Fiirsorge
des Arztes sowohl dem Gesundheitszustand der Schwange-
ren als auch dem Gesundheitszustand und der Entwicklung
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des Ungeborenen. Die prdnatale Diagnostik dient dazu, die
Schwangere von der Angst vor einem kranken oder behin-
derten Kind zu befreien sowie Entwicklungsstorungen des
Ungeborenen so friihzeitig zu erkennen, dass eine intrauterine
Therapie oder eine addquate Geburtsplanung unter Einbezie-
hung entsprechender Spezialisten fiir die unmittelbare postna-
tale Versorgung des Ungeborenen erfolgen kann. Da priven-
tive oder therapeutische Moglichkeiten bislang aber nicht fiir
alle Erkrankungen oder Entwicklungsstorungen, die im Rah-
men der Prinataldiagnostik festgestellt werden, zur Verfii-
gung stehen, ergibt sich fiir Schwangere mit einem betroffenen
Fetus und ihre Familien sowie fiir den Arzt maoglicherweise
eine schwere Konfliktsituation. Die Schwangere fiihlt sich zu-
weilen dem Leben mit dem Kind und dessen Versorgung aus
unterschiedlichen Griinden nicht gewachsen und wiinscht den
Abbruch der Schwangerschaft. Der Arzt ist in dem Konflikt,
dass er einerseits zur Hilfe fiir die Schwangere verpflichtet ist,
sofern eine Gefdhrdung ihrer Gesundheit besteht, andererseits
aber auch zur Hilfe fiir das Ungeborene, dessen Lebensrecht er
unabhdngig von bestimmten Eigenschaften, Krankheiten oder
Entwicklungsstorungen zu respektieren hat.“

M Inhalte eines psychosozialen Beratungsangebotes

Ein nicht von der Hand zu weisendes Dilemma stellt heute
die Diskrepanz zwischen diagnostischen und therapeuti-
schen Moglichkeiten dar. Umso wichtiger erscheint es, dass
fiir Schwangere friih ein psychosoziales Beratungsangebot
bereitgestellt wird, das unabhéngig von der Durchfithrung
von Prénataldiagnostik steht. Auch wahrend und nach
Pranataldiagnostik muss die Moglichkeit einer freiwilligen
Inanspruchnahme bestehen und von Seiten der Untersucher
darauf hinzuweisen sein.

An erster Stelle steht in all diesen Féllen die umfassende
Beratung. Neben der medizinischen Beratung durch den
Prinataldiagnostiker, den Neugeborenen-Mediziner, den
weiterbehandelnden Kinderarzt sowie den Humangenetiker
ist die psychosoziale Beratung von duflerster Wichtigkeit.
Folgende Aspekte sind zundchst Gegenstand der Beratungs-
gespriche mit Arzten entsprechender Fachgebiete (hier
bedeutet ,, Auffalligkeit“: Erkrankung, Entwicklungsstérung
oder Anlagetragerschaft fiir eine Erkrankung):

o Erlduterung des Untersuchungsbefundes moglichst
anschaulich und laienverstindlich,

o die Art der Auffilligkeit,

o die moglichen Ursachen der Auffilligkeit,

o das zu erwartende klinische Bild mit dem Spektrum der



Manifestationsformen und moéglichen Schweregraden,

o die therapeutischen Méglichkeiten,

o die moglichen Folgen der Auffilligkeit fiir das Leben der
Schwangeren und ihrer Familie,

o das Erleben und die Einschitzung der Auffilligkeit durch
andere betroffene Personen,

» medizinische, psychosoziale und finanzielle
Hilfsangebote,

o die Moglichkeiten der Vorbereitung auf das Leben mit
dem kranken/behinderten Kind, auch im Hinblick auf
das soziale Umfeld,

« das Angebot der Vermittlung von Kontaktpersonen,
Selbsthilfegruppen und anderen unterstiitzenden Stellen,

o die etwaige Erwagung des Abbruchs der Schwangerschaft,
wenn der beratende Arzt den Eindruck hat, dass die Vo-
raussetzungen der medizinischen Indikation nach § 218a
Abs. 2 StGB gegeben sind.

Erwigt oder wiinscht die Schwangere den Abbruch der
Schwangerschaft, sind folgende Aspekte Gegenstand weite-
rer Beratungsgespriche iiber

o ,die medizinischen und psychosozialen Aspekte, die
sich aus dem Befund ergeben, unter Hinzuziehung von
Arztinnen oder Arzten, die mit dieser Gesundheitsschi-
digung bei geborenen Kindern Erfahrung haben® [SchKG
§2a (1)] durch Préinataldiagnostiker, Psychosozialberater,
Kinderarzte.

o die formalen und rechtlichen Voraussetzungen eines
Schwangerschaftsabbruchs mit der Aufkldrung dariber,
dass Gegenstand der Indikation nicht die Erkrankung,
Entwicklungsstorung oder Anlagetragerschaft des Un-
geborenen fiir eine Erkrankung ist (,,kindliche Indikati-
on®), sondern ausschlieflich die Unzumutbarkeit fir die
Schwangere, die fiir sie entstehende Gefahr einer Beein-
trachtigung ihres korperlichen oder seelischen Gesund-
heitszustandes auf andere Weise abzuwenden als durch
einen Schwangerschaftsabbruch,

o Art und Schwere der drohenden gesundheitlichen Ge-
fahrdung der Schwangeren, Erorterung der moglichen
medizinischen, psychischen und sozialen Fragen sowie
der Moglichkeiten zur Unterstiitzung bei physischen und
psychischen Belastungen

» medizinische, psychosoziale und finanzielle Hilfsange-
bote, die es der Schwangeren erméoglichen konnen, die
gesundheitliche Gefahrdung auf andere Weise abzuwen-
den als durch einen Schwangerschaftsabbruch,

o den Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale
Beratung zu informieren und im Einvernehmen mit der
Schwangeren Kontakte zu Beratungsstellen und zu Selbst-
hilfegruppen oder Behindertenverbanden zu vermitteln.

o die verschiedenen Methoden des Schwangerschaftsab-
bruchs und ihre jeweiligen Risiken,

o medizinischen und psychischen Aspekte eines Schwan-
gerschaftsabbruchs, Information iiber den Anspruch auf
weitere und vertiefende psychosoziale Beratung und - im
Einvernehmen mit der Schwangeren - Vermittlung von
Kontakten zu Beratungsstellen,

o die moglichen psychischen Folgeprobleme und ihre Be-
handlungsmaoglichkeit,

o die Einhaltung einer angemessenen Bedenkzeit zwischen
Beratungen und Schwangerschaftsabbruch,

o iiber die besondere Situation eines Schwangerschaftsab-
bruchs nach 23 - 24 Schwangerschaftswochen bei bereits
moglicher Lebensfahigkeit eines frithstgeborenen Kindes.

o die gesetzlichen Regelungen bei Lebend- und Totgeburt.

III. Zusammenfassung

Auch wenn Prinataldiagnostik ein Teil der Schwanger-
schaftsrichtlinien ist, und damit verpflichtend fiir den
betreuenden Facharzt, sind es fiir die Schwangere freiwillige
Untersuchungen. Da diese Untersuchung wie oben ge-
schildert ein ungemeines Konfliktpotential in sich bergen,
stehen an erster Stelle der Pranataldiagnostik die umfassen-
de und nicht-direktive Beratung, die Information iiber diese
Untersuchungsverfahren und die moglichen Konsequenzen
aus diesen. Weiterfithrend steht auch in der Situation des
»auffilligen Befundes der Beratung eine vorrangige Positi-
on zu.

Nur die informierte Zustimmung und die ergebnisoffene
Beratung erleichtern den Eltern den Weg, eigene und wohl
durchdachte Entschliisse im Zusammenhang mit vorgeburt-
lichen Untersuchungen und Befunden zu fillen.

Eine individuelle Betrachtung und Erlduterung der Situa-
tion durch Fachpersonal aus den notwendigen Bereichen
insbesondere der Medizin und den Beratungsinstitutionen
kann den Eltern helfen, sich mit den bestehenden vor- und
nachgeburtlichen Handlungsméglichkeiten sachlich ausei-
nanderzusetzen. Obgleich es dazu einer realistischen Ein-
schitzung des Zustandes eines jeden Kindes bedarf und eine
ungiinstige Prognose nicht durch die Vermittlung falscher
Hoffnungen relativiert werden sollte, ist es ebenso unange-
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bracht, die Diagnose einer kindlichen Erkrankung aus-
nahmslos als gleichbedeutend mit einer infausten Prognose
zu vermitteln. Um den Eltern die Befdhigung zu geben, ihr
Entscheidungsrecht emanzipiert ausiiben zu konnen, ist das
Spektrum der Beeintrachtigungen des Kindes unter Bertick-
sichtigung der jeweiligen diagnostischen und behandlungs-
technischen Moglichkeiten in die Diagnosevermittlung und
Beratung einzubeziehen.

WARUM KLARE AUSSAGEN BEI
) CHROMOSOMENABWEICHUNGEN
OFT SO SCHWIERIG SIND

Pranatale Diagnostik aus humangenetischer
Sicht. Ein Beitrag von Dr. Beate Albrecht,
Universitatsklinikum Essen und Dr. Barbara Leube,
Universitatsklinikum Disseldorf

Im Rahmen der invasiven Prinataldiagnostik werden neben
Normalbefunden und sicher pathologischen Befunden, die
zu einer schweren Behinderung des zu erwartenden Kindes
fithren, auch eine Fiille von Chromosomen-Verdnderungen
nachgewiesen, die keine sichere Aussage dariiber zulassen,
ob Auffilligkeiten zu erwarten sind. Wir méchten versu-
chen, aus humangenetischer Sicht zu erkldren, warum klare
Aussagen bei Chromosomenabweichungen oft so schwierig
sind:

Geschlechtschromosomale Anomalien:
Turner-Syndrom: Monosomie X,
Klinefelter-Syndrom: XXY,

Triple X-Syndrom: XXX,

XYY

Welche Auswirkungen sind sicher?

Im Grunde nur, dass Mddchen mit Turner-Syndrom klein-
wiichsig sind und keine eigenen Kinder bekommen kénnen.
Und, dass Manner mit Klinefelter-Syndrom in der Regel
unfruchtbar sind. Alle anderen Auffilligkeiten konnen,
miissen aber nicht eintreten. Statistisch gesehen ist ein 1Q,
der 10 Punkte unter dem der gesunden Geschwister liegt, zu
erwarten.
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Warum gibt es extrem unterschiedliche Angaben zu den
Auswirkungen im Internet?

Oft ist eine Veranderung der Geschlechtschromosomen
ein Zufallsbefund, der im Rahmen einer Abkldrung von
Auffalligkeiten erhoben wird, die ursdchlich gar nicht damit
zusammenhéngen (eine gewisse Ausnahme stellt dabei das
Turner-Syndrom dar). Einzelne Fallberichte konnen nichts
iiber die Auswirkungen von Geschlechtschromosomenver-
dnderungen aussagen. Am aussagekriftigsten sind Studien,
die auf Nachbeobachtungen von Kindern beruhen, die bei
Reihenuntersuchungen (Bevolkerungsscreening) erfasst
wurden. Aufgrund der notwendigen langen Nachbeobach-
tungszeit gibt es leider nur wenige solcher Studien.

Wenn die Abweichungen so geringe Auswirkungen haben,
warum sprechen Arzte trotzdem manchmal eine Abbruchs-
Option an?

Aufgrund von haftungsrechtlichen Bedenken besteht die
Tendenz, alle moglichen zu erwartenden Auffilligkeiten
anzugeben, um juristisch unangreifbar zu sein.

Mosaike, Markerchromosomen, mikroskopisch
balancierte Translokationen oder Inversionen

Welche Auswirkungen sind sicher?

Allen diesen Abweichungen ist gemeinsam, dass sie bei
vollig gesunden Menschen vorliegen konnen und die
prognostischen Abklarungsmoglichkeiten begrenzt sind.
Im Einzelnen sollten insbesondere folgende Fragen
gestellt werden:

Mosaike

o Ist ein Laborartefakt denkbar, d.h. ist die Abweichung
evtl. erst im Labor entstanden und liegt beim untersuch-
ten Menschen gar nicht vor?

« Welches Gewebe wurde untersucht? Liegt das Mosaik
evtl. nur in einem bestimmten Gewebetyp vor (bei vorge-
burtlichen Untersuchungen: evtl. nur in der Plazenta)?

o Liegen klinische Befunde (vorgeburtlich: Ultraschall) vor,
die zu diesem Befund passen wiirden, wenn er in allen
Zellen vorlage? Wie spezifisch sind diese?

Markerchromosomen
« Hat ein Elternteil das gleiche Markerchromosom?
o Enthilt das Markerchromosom Genmaterial?



Balancierte Translokation/Inversion
« Hat ein Elternteil die gleiche Translokation
bzw. Inversion?

o Kann evtl. an den Bruchpunkten mit molekularen
Methoden (hoher auflésend als mikroskopisch maoglich)
ein Verlust oder Zugewinn von relevantem Genmaterial
beobachtet werden?

Allgemeine prognostische Grenzen

Generell sollte am Beispiel der haufigsten und am besten
untersuchten Chromosomenabweichung, der Trisomie 21,
folgendes bedacht werden:

Obwohl allen Betroffenen mit diesem Syndrom exakt die
gleiche chromosomale Abweichung gemeinsam ist, reicht
das Spektrum von bereits in frither Schwangerschaft ver-
sterbenden Kindern mit schwersten Organfehlbildungen
bis hin zu organisch gesunden Menschen mit im Einzel-
fall durchaus milder geistiger Beeintrachtigung (die nicht
zwangslaufig die formalen Kriterien einer geistigen Behin-
derung erfiillen muss).

Selbst wenn in der Literatur Betroffene mit exakt der
gleichen Chromosomenabweichung bekannt sind (was bei
den o.g. Abweichungen eher selten ist) kann daraus nicht
sicher auf die gleiche Prognose geschlossen werden. Die
Wahrscheinlichkeit einer zutreffenden Prognose sinkt umso
starker, je weniger Betroffene mit der gleichen Abweichung
bekannt sind.

Nicht-invasive Prinataltests (NIPT)

Seit 2013 sind in Deutschland von verschiedenen Firmen
vorgeburtliche Bluttests auf plazentare Erbsubstanz aus
miitterlichem Blut als IGeL ab der 10. SSW erhiltlich (,,Pra-
natest®, ,Harmonytest®, ,Panoramatest und weitere). Diese
Tests untersuchen dhnlich der Chorionzottenbiopsie die
Erbsubstanz der Plazenta, kommen aber ohne Gebarmutter-
punktion und damit auch ohne Fehlgeburtenrisiko aus, da
sie lediglich Erbmolekiile untersuchen, die von der Plazenta
an das miitterliche Blut abgegeben wurden.

Untersuchbar sind durch sie bisher die Trisomien 21, 13, 18
und die Geschlechtschromosomen, in bestimmten Fillen
auch einige Mikrodeletions-Syndrome. Es ist damit zu
rechnen, dass sich dieses Spektrum in den nichsten Jahren
erweitern wird. Ausfiihrliche Studien tiber die Aussagekraft
bei einer durchschnittlichen Schwangeren liegen bisher

hauptsachlich iiber Trisomie 21 vor, eingeschriankt noch
tiber Trisomie 13 und 18.

Bei Schwangeren mit unauffilligem Ultraschall beginnen
diese Tests das sogenannte Ersttrimesterscreening abzulo-
sen (ETS: Nackentransparenzmessung und biochemische
Blutwerte), das bisher als IGeL Schwangeren angeboten
wurde, aber lediglich eine grobe Wahrscheinlichkeitsab-
schitzung fiir die Trisomien 21, 13 und 18 ermdglichte.
Verglichen mit dem ETS sind die NIPT erheblich genauer:
es kommen in durchschnittlichen Schwangerschaften min-
destens 100fach seltener falsch auffdllige Ergebnisse vor und
auch falsch unauffillige Ergebnisse sind seltener. So kann
eine erhebliche hohere Anzahl von Punktionen mit Fehlge-
burtenrisiko verhindert werden, obwohl weniger Trisomien
tibersehen werden. So gesehen sind die NIPT als Fortschritt
zu begriiflen, zumal sie auch eingesetzt werden konnen, um
Schwangere mit falsch-auffilligen ETS-Ergebnissen ohne
Punktion zu beruhigen.

Die hohe Zuverlissigkeit, speziell fiir Trisomie 21, kann
allerdings zu dem Fehlschluss verfiihren, jedes NIPT-Er-
gebnis fiir eine feststehende Diagnose zu halten. Ein NIPT
kann methodisch bedingt niemals genauer sein, als eine
Chorionzottenbiopsie (Punktion des frithen Mutterkuchens
in der ca. 12. SSW). Bei dieser wird laut den umfangreichs-
ten Studien mit einer falsch-auffallig-Rate von mindestens
1% gerechnet. Die Chorionzottenbiopsie blieb wegen des
Punktionsrisikos und der hohen Anforderungen an den
Untersucher immer speziellen Fragestellungen mit relativ
hoher Wahrscheinlichkeit fiir eine Abweichung vorbehalten,
bei denen die 1% wenig ins Gewicht fielen. Wenn NIPT
auf breiter Basis in normalen Schwangerschaften eingesetzt
werden, konnen aber auch 1% oder sogar 0,1% bedeutsam
werden: es wiren bei 700.000 Schwangerschaften pro Jahr
7.000 bzw. 700 Fehldiagnosen. Auffillige NIPT-Ergebnisse,
aus denen eine Abbruchskonsequenz gezogen werden soll,
bediirfen daher immer der Bestatigung, idealerweise durch
eine Fruchtwasserpunktion (da bei einem Plazentamosaik
auch eine Chorionzottenbiopsie eine falsche Bestitigung
liefern konnte).

Aus bisherigen Studien ldsst sich abschitzen, dass sich der-
zeit das NIPT-Ergebnis Trisomie 21 in >90% mit Fruchtwas-
seruntersuchung bestétigt, Trisomie 18 in 60-70%, Trisomie
13 in 40-50%, geschlechtschromosomale Abweichungen

in ca. 40%, davon Turner-Syndrom nur in 20-30%. Insbe-
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sondere bei den Ergebnissen Trisomie 13, Trisomie 18 und
Turner-Syndrom trotz unauffilligem Ultraschall (oder noch
besser Feinultraschall) sollten die Bestdtigungsraten noch
deutlich niedriger liegen.

Weiterhin wird deutlich, dass der Grundsatz ,viel hilft

viel“ beim NIPT ebenso wenig zutrifft wie in den meisten
anderen Bereichen der Medizin: je mehr NIPTs auf im-

mer seltenere Abweichungen ausgedehnt und in normalen
Schwangerschaften eingesetzt werden, umso mehr ist mit
unbegriindeten Beunruhigungen zu rechnen. Auch die
Mikrodeletions-Syndrome erreichen in den wenigen verfiig-
baren Studiendaten bisher lediglich Bestitigungsraten von
ca. 20%.

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass die NIPT derzeit
die zuverléssigste und risikodrmste Moglichkeit zum Scree-
ning auf Trisomie 21 darstellen, zusammen mit Feinultra-
schall auch auf Trisomie 13 oder 18. Fiir weitere Chromoso-
menabweichungen sind sie derzeit allenfalls eingeschrankt
geeignet und sollten hochstens gezielt bei klinischem
Verdacht eingesetzt werden. Auch in Schwangerschaften,
bei denen eine abgestorbene Zwillingsanlage noch im Ultra-
schall sichtbar ist (,,vanishing twin®) gelten sie im Regelfall
als nicht geeignet, da mit einer hohen Rate falsch-auffilliger
Befunde durch die Zwillingsanlage gerechnet werden miiss-
te. Bei auffilligem Ultraschall, insbesondere mit eindeuti-
gem Krankheitswert, wird in der Regel eine Untersuchung
des kompletten Chromosomensatzes empfohlen, die derzeit
nur mit Punktion moglich ist. Bei milden Ultraschallauf-
falligkeiten ohne eigenen Krankheitswert (sogenannte
»softmarker®, z.B. leicht erweitertes Nierenbecken) kann der
NIPT jedoch ebenso zur Abkldrung eingesetzt werden wie
bei auffilligen biochemischen Screeningwerten: die Rest-
wahrscheinlichkeit einer Trisomie ist nach unauffalligem
NIPT dann so minimal, dass keine medizinische Indikation
zur Punktion mehr besteht.

Die humangenetische Beratung

Alle prénatal diagnostizierten zytogenetischen Verédn-
derungen sollten im Rahmen von einer oder wenn ge-
wiinscht mehreren genetischen Beratungen ausfiihrlich
erklirt werden. Die Grenzen der Aussagefahigkeit sollten
offen diskutiert und in einem schriftlichen Gutachten
festgehalten werden. Wenn Zweifel an der fachlichen oder
menschlichen Kompetenz des Beraters bestehen, sollte
man sich nicht scheuen, eine weitere Beratungsstelle fiir
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eine Zweitmeinung, notfalls auch fiir eine Drittmeinung,
aufzusuchen.

Generell sollte man sich als Ratsuchender mit seinen N6ten
ernst genommen und umfassend informiert fithlen kénnen.

»INTERVIEW MIT
DR. AXEL VON DER WENSE

Leitender Arzt der Neonatologie und padiatrischen
Intensivmedizin des Altonaer Kinderkrankenhauses

Herr Dr. von der Wense, wie oft werden Sie als Spezialist
fiir Neonatologie zu Rate gezogen, wenn bei einem noch
ungeborenen Baby eine Chromosomenstorung festgestellt
wird?

von der Wense:

Unsere Meinung ist in so einem Fall tatsdchlich relativ
hédufig gefragt. In absoluten Zahlen ausgedriickt, haben wir
im Altonaer Kinderkrankenhaus mindestens einen Fall pro
Monat. Die betroffenen Eltern werden in der Regel von den
Pranataldiagnostikern an uns verwiesen.

Worum geht es dann in den Gesprichen mit den Eltern?

von der Wense:

Vor allem darum, die Eltern moglichst umfassend dariiber
zu informieren, was die Diagnose bedeutet. Die Eltern
wollen in so einer Situation einfach alles wissen tiber ihr
Kind - iiber mogliche Behinderungen, gesundheitliche
Probleme, die Lebenserwartung. Nicht selten geht es auch
um die Frage nach einem Schwangerschaftsabbruch. Und
diese Entscheidung kann man besser treffen, wenn man
moglichst gut informiert ist.

Was konnen Arzte in der Schwangerschaft bereits iiber
mogliche Fehlbildungen sagen?

von der Wense:
Das héngt sehr davon ab, wer die Untersuchungen macht.
Spezialisten fiir Pranataldiagnostik mit den entsprechenden



Geriten konnen heutzutage sehr friih sehr viel erkennen.
Viele Herzfehler sind bereits in der 16. Schwangerschafts-
woche zu sehen. Aber ein sehr kleines Loch in der Herz-

scheidewand ist auch in der 21. Schwangerschaftswoche
noch schwer zu erkennen. Zu diesem Zeitpunkt ist das Herz
des Kindes immer noch kleiner als eine Walnuss. Ab der

30. bis 32. Schwangerschaftswoche hingegen ist bei einem
organbezogenen Ultraschall fast alles diagnostizierbar.

Bedeutet das, dass Sie ab der 32. Schwangerschaftswoche
genaue Prognosen abgeben konnen?

von der Wense:

Von detaillierten Prognosen rate ich generell strikt ab. Was
wir sagen konnen, wenn wir nach dem konkret zu erwar-
tenden Behinderungsbild gefragt werden, ist, dass es ein
grofes Spektrum gibt. Arzte diirfen auf keinen Fall so tun,
als konnten sie alles exakt mathematisch vorhersagen. Das
konnen wir einfach nicht. Und das ist meiner Meinung nach
auch besser so.

Wenn Eltern aufgrund einer Chromosomenstorung iiber
einen Abbruch der Schwangerschaft nachdenken: Haben
Sie den Eindruck, dass es ihnen leichter fillt, sich fiir das
Kind zu entscheiden, wenn es so krank ist, dass es hochst-
wahrscheinlich bald sterben wird, als bei einem Kind mit
einer viel unklareren Prognose?

von der Wense:

Da ist was dran. Es fallt Eltern meistens schwer, das zu
thematisieren. Das grofle Problem ist, dass die meisten
keine wirkliche Vorstellung davon haben, was sie erwartet.
Auf viele ihrer Fragen gibt es tatsachlich erst eine Antwort,
wenn das Kind da ist. Das macht werdenden Eltern natiir-
lich Angst. Ich habe auch den Eindruck, dass Eltern es als
Briicke nutzen, dass das Kind spiter leiden kénnte, um sich
tiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden zu kénnen
und sich nicht so schuldig zu fiihlen.

Kann ein Kind auch schon im Mutterleib leiden?

von der Wense:

Diese Frage kann ich guten Gewissens mit Nein beantwor-
ten. Wenn kein Eingriff von auf8en erfolgt, kann man mit
hoher Sicherheit davon ausgehen, dass ein Kind im Mutter-
leib nicht leidet, auch keine Kinder mit Fehlbildungen oder

chromosomalen Stérungen. Ein Herzfehler tut nicht weh,
eine Nierenfehlbildung auch nicht, eine Gehirnentwick-
lungsstorung ebenso wenig.

Dies gilt tibrigens auch, wenn nur noch wenig Fruchtwasser
vorhanden ist. Das Fruchtwasser verschwindet ja nicht von
heute auf morgen, sondern langsam {iber einen lingeren
Zeitraum. Die Fruchthohle wird dann kleiner und das
Kind hat weniger Raum zur Verfiigung, kann sich weniger
bewegen, hat deshalb aber keine Schmerzen. Schmerzen
wiirden entstehen, wenn man ein Kind, das lange in einer
bestimmten Position gelegen hat, aktiv bewegen wiirde.
Dann wiirden die auseinandergezogenen Gelenke Schmer-
zen auslosen.

Auch die Geburt an sich ist fiir das Kind nicht schmerzhaft,
es sei denn, es wird in den natiirlichen Geburtsvorgang
kiinstlich eingegriffen, etwa mit der Saugglocke oder der
Zange. Aber auch das ist wieder unabhéngig davon, ob eine
Fehlbildung oder Chromosomenstorung vorliegt.

Ist ein Kaiserschnitt nicht die bessere Geburt fiir ein
chromosomal geschidigtes Kind?

von der Wense:

Auch das ist wieder sehr individuell. Eine natiirliche Geburt
bedeutet durchaus kein grofleres Risiko fiir ein Kind mit
einer Fehlbildung und ist im Allgemeinen einem Kaiser-
schnitt vorzuziehen. Ein Kaiserschnitt ist nicht grundsatz-
lich schonender fiir das Kind.

Bei Diagnosen wie offener Riicken (spina bifida) oder
Bauchwanddefekten (Omphalozele) muss hingegen ein
Kaiserschnitt gemacht werden, und zwar wegen der In-
fektionsgefahr bzw. der Verletzungsgefahr des Kindes im
Geburtskanal. In diesen Fillen ist es gut, dass man durch
die vorgeburtlichen Untersuchungen entsprechend planen
kann. Ebenso wie bei einer Zwerchfellhernie, bei der schon
der erste Atemzug ein Problem fiir das Kind darstellt.

Leiden chromosomal geschidigte Kinder nach der
Geburt?

von der Wense:

Wenn Neugeborene leiden, hat das aber in der Regel we-
niger mit einer Chromosomenstorung an sich zu tun, als
vielmehr mit den medizinischen Mafinahmen, die gegebe-
nenfalls ergriffen werden — zum Beispiel, wenn ein Herzka-
theter gelegt werden muss.
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Wir hier im Perinatalzentrum sind aber geschult, es auch
bei kleinsten Patienten zu erkennen, wenn sie Schmerzen
haben und diese zu behandeln.

Es gibt aber auch Situationen, die sehen fiir die Eltern sehr
dramatisch aus, Krampfanfille zum Beispiel. Die Kinder
empfinden aber keine Schmerzen, weil das Bewusstsein
ausgeschaltet ist.

Manchmal haben Eltern von Kindern mit einer schweren
chromosomalen Storung den Eindruck, sie miissten um
eine Operation kimpfen. Wie beurteilen Sie, wann ein
Eingriff gemacht werden soll und wann nicht?

von der Wense:

Bei schwerwiegenden Befunden wie Trisomie 13 oder 18
empfehlen die meisten Arzte — auch ich - nicht zu operie-
ren. Operationen sind grofe und belastende Eingriffe und
die Gesamtperspektive fiir das Kind ist schwierig. Wenn
Eltern aber wissen, was solch ein Eingriff bedeutet, und
trotzdem sagen, wir wollen das, dann sollten Arzte meiner
Meinung nach eine Operation nicht verweigern.

Es gibt aber generell keine einfachen Patentrezepte. Wenn
bei uns zum Beispiel ein Neugeborenes mit Trisomie 13 und
grofler Lippen-Kiefer-Gaumenspalte liegt, dann ist natiirlich
unser Ziel, dass dieses Kind moglichst gut trinken kann und
wir eine Magensonde vermeiden konnen. Wir iiberlegen
dann zusammen mit den Eltern und einem Mund- und Kie-
ferspezialisten, ob operiert werden soll oder nicht. Das sind
sehr individuelle Gespriche, in denen es vor allem darum
geht, eine moglichst hohe Lebensqualitit fiir das Kind zu
erreichen.

Andere Eltern befiirchten, dass ihr Kind in einem Kran-
kenhaus in die ,,intensivmedizinische Miihle“ gerit. Ist
diese Sorge heute noch berechtigt?

von der Wense:

Wir respektieren es, wenn Eltern sagen, sie méchten der
Natur ihren Lauf lassen. Bei uns hier im Haus ist es schon
lange tiblich, Eltern auch auf diesem Wege zu begleiten.
Wir verzichten dann auf Intensivmedizin und behandeln
bei dem Kind nur mogliche Schmerzen. Allerdings machen
wir das nur, wenn wir das als Arzte mittragen konnen. Bei
einem einfachen Herzfehler, den man gut operieren kann,
konnten wir das nicht.

Meiner Erfahrung nach gibt es inzwischen auch in anderen

36

Krankhidusern diesbeziiglich sehr viel mehr Offenheit als
noch vor einigen Jahren. So wie es in unserer Gesellschaft
insgesamt sehr viel offenere Diskussionen tiber Sterben und
Tod gibt, etwa tiber Patientenverfiigungen und dariiber, wie
stark Intensivmedizin am Ende des Lebens eingreifen soll.
Was viele nicht wissen, ist iibrigens, dass das Rechtssystem
es gar nicht verlangt, dass bei einem sterbenden Menschen
alles medizinisch Mogliche auch getan wird. Unter Umstan-
den darf auch auf eine Behandlung verzichtet werden.

Wie bereiten Sie Ihre Mitarbeiter auf solche schwierigen
Situationen vor?

von der Wense:

Hier im Krankenhaus haben wir so genannte ethische
Fallkonferenzen. Daran nehmen Arzte, Pflegepersonal und
externe Spezialisten wie Psychologen und Seelsorger teil.
Wir entscheiden in jedem einzelnen Fall gemeinsam, wie
wir vorgehen. Wobei wir uns stindig in Grenzbereichen
bewegen.

Wie kann man Eltern helfen, bei deren Kind unter
Umsténden nicht klar ist, wie lange es leben wird, ob es
iiberhaupt lebend auf die Welt kommen wird?

von der Wense:

Ich finde es in so einer Situation vor allem wichtig, ehrlich
zu sein. Dazu gehort zu sagen, wenn man etwas nicht weif3.
Die Eltern haben natiirlich den Wunsch, etwas ganz Kon-
kretes, Einhundertprozentiges zu horen. Aber ich meine,
man muss es den Eltern auch zumuten, wenn man eben
nichts Genaues sagen kann.

Wie begleiten Sie und Ihre Mitarbeiter Eltern beim Ab-
schied von ihrem sterbenden Kind?

von der Wense:

Wir versuchen die Eltern zu ermutigen, mit unserer Unter-
stiitzung ihr sterbendes Kind selbst zu begleiten, das Kind
in den Arm zu nehmen, sich Zeit fiir den Abschied zu neh-
men. Es gibt aber auch Eltern, die sich das nicht vorstellen
koénnen. Dann iibernehmen ein Arzt und eine Pflegekraft
das. Wir raten den Eltern dann aber, sich wenigstens von
dem Kind zu verabschieden. Man sollte Eltern etwas zutrau-
en, sie gleichzeitig aber nicht tiber die Maflen dréngen.

Ich méchte in diesem Zusammenhang noch erginzen, dass



ich sehr viel von der Arbeit von Selbsthilfevereinen halte,
diese gerne unterstiitze und betroffene Eltern ermutige,
Kontakt zu diesen aufzunehmen.

Herr Dr. von der Wense, wir danken Thnen fiir das
Gesprich.

Das Interview wurde gefiihrt und verfasst von
Vera Sedlacek, Hamburg

» DER FRUHE ABSCHIED

Dr. Georg Rellensmann, Universitatskinderklinik
Miinster, zeigt auf, was fiir Ungeborene und ihre
Familien getan werden kann, wenn eine bereits

im Mutterleib diagnostizierte schwere Erkrankung
darauf hinweist, dass das Kind nicht lange leben
wird. Wie konnen wir gute Entscheidungen fordern?
Wie werden wir dem Kind und seiner Familie
gerecht?

Pladoyer fiir eine Pra- und perinatale
Palliativmedizin.

Werdende Eltern freuen sich darauf, ihr Kind bei einer
préanatalen Ultraschalluntersuchung zu sehen. Sie erwarten
ein normales, gesundes Kind und erhoffen durch die Unter-
suchung Bestitigung und Beruhigung. Demgegeniiber hat
der Pranatalmediziner zunichst eine organ-medizinische
Perspektive. Er untersucht den Organismus des Kindes mit
den Mitteln moderner High-tech-Medizin. Werden bei
einer solchen Untersuchung Anomalien des Feten erkannt,
und der Verdacht auf eine schwere, lebensverkiirzende
Erkrankung bestatigt sich, ist es nicht tiberraschend, dass es
den Beteiligten sehr schwer féllt, sich auf die neuen Fragen
einzustellen.

Meist nimmt das Beratungsgesprach seinen Ausgang bei
den erkannten Organfehlbildungen: Was ist das fiir ein
Herzfehler? Kann man ihn behandeln? Was fiir eine Ge-

hirnfehlbildung liegt vor? Wie kann so etwas entstehen?
Wie wird es vererbt? Fiir die werdenden Eltern sind diese
Detailinformationen aufSerordentlich wichtig. Sie helfen
ihnen, sich ein Bild davon zu machen, was eine solche
Erkrankung fiir ihr Kind und ihre Familie bedeutet und
welche Therapiemafinahmen mdglich und angemessen sind.
Schliefllich miissen sie im Falle einer lebensverkiirzenden
Erkrankung dariiber nachdenken, wie und wann sie von
ihrem Kind Abschied nehmen miissen und kénnen.

B Neue Fragen

Durch die gewachsenen diagnostischen und therapeuti-
schen Moglichkeiten moderner Medizin werden wir vor
schwierige Entscheidungen, wie etwa die Fortsetzung oder
Unterbrechung einer Schwangerschaft, gestellt. Wir kénnen
diesen Fragen nicht entkommen. Keine Entscheidung zu
treffen, ist auch eine Entscheidung. Neben gewonnener
Handlungsfreiheit bedeuten die Segnungen moderner Me-
dizin daher auch eine Belastung.

Die Entscheidungsfindung wird dadurch mitbestimmt,

dass es in unserer pluralistischen, sikularen Gesellschaft
keine allgemein-verbindlichen ethischen Maf3stabe gibt, mit
denen alle schwierigen moralischen Fragen eindeutig ent-
schieden werden konnten. Gerade in Fragen von Leben und
Tod treffen wir bei unseren Mitmenschen, bei werdenden
Eltern, Hebammen und Arzten, auf sehr verschiedene - teils
unvereinbare — Uberzeugungen. Es zihlt zu den Errungen-
schaften unserer Gesellschaft, in manchen dieser Fragen
wohliiberlegte Einzelfallentscheidungen der Betroffenen
vorzusehen. Die notige Toleranz Andersdenkenden gegen-
tiber bedeutet manchmal eine Zumutung und Belastung. Es
wird sehr engagiert und teils emotional darum gerungen,
wie viel moralischen Dissens wir aushalten sollten. Die Re-
gelung von Schwangerschaftsabbriichen ist ein prominentes
Beispiel hierfiir.

M Die ethische Perspektive

Nach der gegenwirtigen gesetzlichen Regelung ist ein
Schwangerschaftsabbruch jenseits des ersten Trimenon
nur zu rechtfertigen, wenn eine Gefahr fiir die werdende
Mutter anders nicht abgewendet werden kann; es zéhlen
also allein Griinde auf Seiten der Mutter. (§218a Abs. 2
StGB). Bis 1995 gab es die so genannte embryopathische
Indikation: Schwangerschaftsabbriiche waren vor der 22.
Schwangerschaftswoche auch dann straffrei, wenn eine
schwere Erkrankung des Feten bestand, hier zdhlten also
Griinde auf der Seite des Feten. Beide Positionen haben
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aus ethischer Sicht eine Schwiche: Sie beruhen auf dem

Konzept einer Individualethik, in der die Schwangere und
der Fetus als unabhingige Individuen mit eigenen Rech-
ten und Pflichten angesehen werden. Diese gedankliche
Trennung entspricht jedoch der Wirklichkeit einer Schwan-
gerschaft nur mit Einschrankungen: Mutter und Fetus sind
korperlich, in ihren Lebensperspektiven und moralisch
untrennbar aufeinander verwiesen. Das Konzept einer
Beziehungsethik versucht, dem Rechnung zu tragen, indem
sie die wachsende, auf der Ubernahme von Verantwortung
grindende Beziehung zwischen Schwangerer und Fetus in
den Vordergrund stellt.

M Das Konzept der Beziehungsethik

Wenn eine lebensbedrohliche Erkrankung des Feten erkannt
wird, ist die beziehungsethische Frage: Kann unter diesen
Bedingungen eine tragfihige, verantwortliche Beziehung
wachsen? Was kénnen wir tun, damit diese Beziehung
gelingt? Welche Bediirfnisse haben die Schwangere und der
Fetus? Es werden nicht Rechte des Fetus gegen solche der
Schwangeren abgewogen, sondern es wird gefragt, ob und
wie ein Mit- und Fiireinander in der Familie gelebt werden
kann. Im Folgenden stehen solche moralischen Fragen und
das praktische Vorgehen im Vordergrund, wahrend die
juristische Diskussion nicht thematisiert wird.

M Was ist Palliativmedizin?

Die Palliativmedizin hatte ihre Wurzeln und Erfolge
zunichst in der Betreuung sterbender Erwachsener mit
bosartigen Erkrankungen. Rasch wurde deutlich, dass

auch andere Patientengruppen mit lebenslimitierenden
Erkrankungen von einer palliativmedizinischen Versorgung
profitieren kénnen. In den vergangenen Jahren wird dieses
Therapiekonzept zunehmend in der Kinder- und Jugend-
medizin etabliert. Es ist ein kleiner, aber wichtiger Schritt,
diese ganzheitliche Perspektive auch in der Pra- und Perina-
talmedizin fruchtbar zu machen.

Nach einem verbreiteten Missverstandnis strebt kurative
Medizin nach der Heilung, wahrend Palliativmedizin den
Tod zum Ziel hat. Tatsdchlich verfolgen kurative und palli-
ative Medizin gleichermaflen das iibergeordnete Ziel einer
moglichst hohen Lebensqualitdt bis zum unvermeidlichen
Tod. Wihrend die kurative Medizin Lebensverldngerung
und Normalisierung von Kérperfunktionen in den Vorder-
grund stellt, fragt Palliativmedizin zuerst, wie mit moglichst
wenig belastenden Mafinahmen die Lebensqualitét erhoht
werden kann. Die Palliativmedizin hat besondere Kompe-
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tenz in der Kontrolle von Symptomen der Lebensendphase,
die kausal nicht zu bessern sind: Schmerzen, Atemnot,
Ubelkeit, Angst. Sie ist aber nicht allein auf die Besserung
korperlicher Beschwerden gerichtet, sondern hat die Le-
bensqualitdt des ganzen Menschen und seines Umfeldes im
Blick. Dazu gehoren die psychosoziale Situation, emotionale
und spirituelle Bediirfnisse.

B Wohliiberlegt entscheiden

Wird prénatal eine schwere, lebenslimitierende Erkrankung
festgestellt, konnen die Eltern und das Behandlungsteam in
einen schwer auflgsbaren ethischen Konflikt geraten: Auf
der einen Seite fiihlen sie sich dem Lebenserhalt des Kindes
verpflichtet. Auf der anderen Seite mochten sie das unge-
borene Kind und die Schwangere vor unzumutbarem Leid
schiitzen. Um in dieser unerwarteten, sehr belastenden Situ-
ation dem Kind und der Familie gerecht zu werden, sollten
solche Entscheidungen sorgfiltig vorbereitet werden. Was
sind die Voraussetzungen tragfiahiger Entscheidungen?

Bl Emotionen

Wohliiberlegte Entscheidungen konnen nicht in einem
Zustand des emotionalen Schocks oder extremer Aufge-
withltheit gelingen. Sie bendtigen Zeit, die neuen Informa-
tionen aufzunehmen, zu bewerten und die eigenen Gefiihle
zu priifen. Es wire jedoch ein Irrtum, Emotionen generell
als hinderlich anzusehen und zu glauben, die emotional
weniger Beteiligten konnten eine bessere Entscheidung
treffen. Die emotionale Haltung und Zugewandtheit wer-
dender Eltern zu ihrem Kind ist eine wesentliche Grundlage
tragfihiger Entscheidungen und auch eine Voraussetzung,
Abschied nehmen zu konnen.

Viele Paare konnen von einer psychosozialen oder seelsor-
gerischen Begleitung profitieren. Ohne Zweifel sind Zeit
und mehr als ein Gespriach erforderlich, um einen klaren
Blick auf die neue, unerwartete Situation zu gewinnen. Es
wird als hilfreich empfunden, wenn dem Paar auch bei
verschiedenen Besuchen ein erfahrener Ansprechpartner
zugeordnet ist. Die betreuende Hebamme zum Beispiel
kann die verschiedenen Hilfsangebote koordinieren und die
werdenden Eltern im Sinne einer Case-Managerin begleiten
und unterstiitzen.

M Sachfragen

Um zu verstehen, was die diagnostizierte Erkrankung fiir
das Kind und die Familie bedeutet und welche Therapie-



optionen es gibt, miissen die Fragen der Schwangeren und
ihres Partners im Zentrum der Aufklirung stehen. Die
medizinische Diagnose, beispielsweise Trisomie 18, An-
encephalus oder ein Fehlbildungssyndrom, ist dabei nur der
Ausgangspunkt. Die wesentliche Frage lautet: Wie kann das
Kind in seiner Familie mit einer solchen Erkrankung leben
und wie kann es sterben? Eine solche Beratung sollte von
Personen durchgefithrt werden, die den Lebensweg betrof-
fener Kinder aus eigener Anschauung kennen. Ein Prénatal-
diagnostiker hat diese Kenntnisse in der Regel nicht und
wird einen einschldgig erfahrenen Kinderarzt hinzuziehen.
Die Lebensqualitit betroffener Kinder und Bewiltigungs-
strategien der Familie sollten im Mittelpunkt der Bera-
tungsgespriche stehen. Der Kontakt zu anderen Familien
mit dhnlichem Hintergrund in einer Selbsthilfegruppe
kann sehr hilfreich sein. Schriftliches Informationsmaterial
erleichtert das Verstdndnis.

M Die Unsicherheit um Wahrscheinlichkeiten

Eine zusitzliche, oft iibersehene Schwierigkeit liegt darin,
dass jede medizinische Prognose nur eine Aussage iiber
Wahrscheinlichkeiten trifft. Es gibt oft keine Gewissheit
iiber das Vorliegen einer bestimmten Erkrankung und selbst
wenn eine bestimmte Diagnose - etwa genetisch — gesichert
werden konnte, bleibt der Krankheitsverlauf dieses Kindes
ungewiss. Wir miissen Therapieentscheidungen immer
unter einem gewissen Grad von Unsicherheit treffen. Das
Ausmaf dieser Unsicherheit sollte Eltern von den Arzten
verstdndlich mitgeteilt werden.

Sofern das erwartete Leid so grof8 ist, dass auch ein Schwan-
gerschaftsabbruch oder eine postnatale Sterbebegleitung als
verantwortlicher Weg der Familie angesehen werden kon-
nen, sollten auch diese Moglichkeiten in ruhiger Atmospha-
re ergebnisoffen besprochen werden. Was bedeuten diese
Wege jeweils fiir das Kind, die Mutter und die Familie? Eine
einfache Losung gibt es in dieser Situation nicht. Schwan-
gerschaftsabbruch durch Geburtseinleitung ohne oder mit
Fetozid oder Austragen des Kindes und postnatale palliative
Begleitung sind beide mit erheblichen akuten und langfris-
tigen Belastungen verbunden.

B Bewertung

Nachdem das zu beratende Paar ein emotionales Gleichge-
wicht gefunden hat und iiber die Erkrankung und Thera-
pieoptionen aufgeklart wurde, gilt es, die Prognose und
Handlungsoptionen zu bewerten und einen gemeinsamen,
moralisch vertretbaren Weg zu finden. Die Bewertung be-

zieht sich auf Zweierlei: Zum einen muss beurteilt werden,
welche Belastungen und Leiden auf das Kind und die Fami-
lie zukommen - und welche positiven, schonen Augenblicke
dem gegeniiberstehen. Dabei kann schon die Art der Dar-
stellung die Beurteilung beeinflussen. Werdende Eltern sind
sehr sensibel fiir die unausgesprochenen Wertungen eines
medizinischen Experten. Im Gespréch sollten die Einstel-
lungen und Praferenzen der Familie zur Geltung kommen,
nachgefragt und darauf Bezug genommen werden. Welches
sind die philosophischen, theologischen und politischen
Einstellungen auch zur Moglichkeit eines Schwangerschafts-
abbruchs? Welche Vorerfahrungen/Einstellungen hat die
Familie im Umgang mit schwerer Erkrankung und Tod?

B Umgang mit der Unsicherheit -
Szenarien durchdenken

Zum anderen muss die prognostische Unsicherheit bewer-
tet werden. Manches Paar wird auch eine kleine Chance
ergreifen wollen, wihrend andere in der gleichen Situation
vor allem das Risiko perspektivlosen Leidens sehen, dem
sie ihr Kind und ihre Familie nicht aussetzen mdchten. In
Bezug auf die Unsicherheit medizinischer Prognosen kann
es hilfreich sein, Szenarien zu durchdenken: Wenn man sich
bei vorhersehbar groflem Leid und sehr geringen gemein-
samen Lebenschancen fiir Schwangerschaftsabbruch oder
Sterbebegleitung entscheidet, kann es geschehen, dass man
zehn Jahre spiter eine Familie trifft, die sich in der gleichen
Situation anders entschieden hat, und einen Weg gefunden
hat, mit ihrem Kind und seinen Einschrankungen zu leben.
Konnte die Schwangere mit diesem Gedanken leben? Wie
sdhe es im umgekehrten Fall aus?

Das Team der prianatalen Diagnostik und Beratung, zu dem
im Universititsklinikum Miinster neben dem Préinataldia-
gnostiker ein Neonatologe, eine Hebamme, ein Psychologe,
ein Humangenetiker und gegebenenfalls weitere Fachérzte
zum Beispiel aus der Kinderkardiologie, Kinderneurologie
oder Kinderchirurgie gehdren, sollte vorher klaren, welche
Handlungsoptionen sie vertreten konnen. Eine ethische
Falldiskussion kann helfen, diese Optionen auszuloten. In
Dilemma-Situationen, in denen auch das Beratungsteam
sehr unterschiedlicher Meinung ist, haben wir - sofern eine
Entscheidung des Paars wohliiberlegt ist und nicht gegen
Gesetze verstof3t — wenig Grund, dem Paar eine bestimmte
Position vorzuschreiben. Wir sollten seine Entscheidung
respektieren und unterstiitzen.
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M Drei Voraussetzung fiir eine gute Entscheidung

Die Kunst einer gelungenen Beratung liegt darin, die drei
Voraussetzungen einer guten Entscheidung zu férdern und
zu unterstiitzen: (1) Das Paar soll in die Lage versetzt wer-
den, sich seinem werdenden Kind emotional zuzuwenden
und fiirsorglich zu entscheiden. (2) Die medizinische Pro-
gnose sollte im Hinblick auf die zu erwartende Lebensqua-
litat deutlich werden. Lebenschancen des Kindes in seiner
Familie werden gegen zu befiirchtendes Leid abgewogen.
(3) Schliefllich wird im Einklang mit den moralischen
Priferenzen des Paars eine gemeinsame Entscheidung
getroffen. Schon wihrend des Beratungsprozesses gilt es,
die schwangere Frau und - wenn sie dies wiinscht - ihren
Partner in den Mittelpunkt zu stellen. Es geht nicht um den
organmedizinischen Befund eines Feten, sondern um eine
Schwangere mit einem Lebensentwurf, einer emotionalen
Befindlichkeit, mit einem hilfreichen oder belastenden psy-
chosozialen Umfeld, mit Vorerfahrungen, Hoffnungen und
Angsten. Diese Frau und ihr Partner miissen ihr werdendes
Kind neu kennenlernen und sich auf seine Besonderheiten
einstellen. Dies ist mit Gefiihlen von Kriankung und Trauer
iber den Verlust der erhofften Lebensperspektive verbun-
den. Eine gute Beratung und tragfihige Entscheidungen
koénnen nur gelingen, wenn all diese Umstdnde bedacht und
beriicksichtigt werden.

M Trauerarbeit

Sigmund Freud prigte den Begriff der Trauerarbeit und
meinte, dass dadurch die Bindung an einen Verstorbenen
gelost wiirde. Vor diesem Hintergrund war die Annahme
verbreitet, es sei von Vorteil, wenn eine Mutter erst gar
nicht eine tiefe Bindung zu ihrem schwerkranken Kind
aufbauen konne, denn dann sei der Verlust weniger grof3.
In den vergangenen Jahren setzte sich jedoch die Ansicht
durch, dass Trauer und Abschied eine Bindung vorausset-
zen und erhalten. Eine werdende Mutter kann dann um

ihr Kind trauern, wenn das Kind vorher auch ihr Kind
geworden ist. Gelingende Trauer bedeutet nicht vollstandige
Ablésung, sondern ein neues Gleichgewicht, in dem Erin-
nerungen, Gedanken und Gegenstande des verstorbenen
Kindes einen Platz behalten.

Es ist daher wichtig, solche Erinnerungen und Gegenstiande
zu schaffen. Die Schwangere soll Gelegenheit haben, ihr
Kind im Ultraschall zu sehen und zu spiiren, ganz gleich,
wie krank es sein mag. Vielleicht kommt es zu einem int-
rauterinen Fruchttod und dies ist eine der wenigen Gele-
genheiten fiir die Mutter, ihr Kind zu sehen. Wir kénnen
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fragen, ob das ungeborene Kind im Familienkreis bereits
einen Namen hat, und ihn verwenden, wenn wir respektvoll
von dem Kind sprechen. Viele betroffene Eltern erleben

die Gespriache im Rahmen der Prénataldiagnostik als erste
Wahrnehmung ihrer Elternaufgabe und haben den Wunsch,
ihr Kind zu schiitzen. Die schwangeren- beziehungsweise
familienzentrierte Diagnostik und Therapie ist bemiiht,
emotionale Belastungen der Schwangeren so weit wie mog-
lich zu reduzieren und auf ihre Bediirfnisse einzugehen.

B Schwangerschaftsabbruch: Die aktiv-passiv
Unterscheidung

Ein Schwangerschaftsabbruch, insbesondere ein Fetozid, ist
fiir alle Beteiligten mit besonderen emotionalen Belastun-
gen verbunden. Dies rithrt nicht nur daher, dass er einen
endgiiltigen Abschied bedeutet und das Leben des Fetus be-
endet wird. Untersuchungen der evolutiondren Ethik zeigen,
dass die meisten Menschen aktiven Handlungen intuitiv
mehr Verantwortlichkeit zuschreiben als einem passiven
Unterlassen — auch wenn beides zum gleichen Ergebnis
fithrt. Der Sinn dieser menschlichen Anlage liegt vermutlich
darin, dass dadurch im Alltag meist ohne langes Nachden-
ken gute Entscheidungen getroffen werden konnen. Die
moralphilosophische Analyse zeigt jedoch, dass diese mo-
ralische Intuition nicht immer zutrifft. Manchmal versagt
die Faustregel und es kann gut und angemessen sein, aktiv
einen Schaden herbeizufithren, wenn passives Geschehen-
lassen zu einem grofleren Schaden fithren wiirde.

Fiir den Umgang mit Schwangerschaftsabbriichen folgt
daraus zweierlei:

Wir sollten Riicksicht auf unsere starken moralischen
Intuitionen nehmen, sowohl auf Seiten der Schwangeren,
als auch auf Seiten des Behandlungsteams. Das Schwanger-
schaftskonfliktgesetz stellt sicher, dass in dieser Situation
niemand gezwungen werden kann, entgegen seinen tiefen
Uberzeugungen zu handeln. In wohliiberlegten Einzelfillen
kann es entgegen unserer ersten Intuition gut und richtig
sein, sich iiber solche Gefiihle hinwegzusetzen. Wir sollten
Familien, die sich wohliiberlegt fiir diesen Weg entschieden
haben, respektieren und unterstiitzen.

M Moralischer Status

Ein weiterer ethischer Konflikt kann hier nur kurz ange-
sprochen werden: Meist — zum Beispiel bei einem Feten mit
Trisomie 18 - gibt es zwischen der prinatalen und der post-
natalen Situation keinen Unterschied unserer moralischen
Beurteilung der Lebensperspektiven. Wenn eine Familie



sich fiir eine rein palliative Sterbebegleitung entschieden
hat, wird dieses Ziel sowohl intrauterin als auch postnatal
verfolgt. Es ist weder eine Schnittentbindung bei patholo-
gischem CTG, noch eine intensivmedizinische Behandlung
des Kindes nach der Geburt angezeigt, sondern eine pra-
und postnatale palliative Sterbebegleitung.

Unter besonderen Umstdnden kann es geschehen, dass sich
bei einem beabsichtigten Schwangerschaftsabbruch und der
Geburt eines lebensfihigen Kindes der hinzu gerufene Neo-
natologe verpflichtet fiihlt, lebenserhaltende MafSnahmen
zu ergreifen. Eine solche, katastrophale Situation kann zwei
Griinde haben, denen man im Vorfeld begegnen muss:

1. Der postnatal zustindige Kinderarzt ist nicht detailliert
iiber die Entscheidungsgriinde informiert oder kann die
Entscheidung nicht mittragen. Beides sollte im Vorfeld aus-
gerdaumt werden: durch Einbeziehung des Kinderarztes in
die Entscheidungsfindung beziehungsweise durch Hinzuru-
fen eines Arztes, der die rechtlich und moralisch vertretbare
Wahl der Eltern respektieren kann.

2. Es gibt einen Grenzbereich, in dem viele darin iiber-
einstimmen, dass wir gegeniiber einem Fetus andere
moralische Verpflichtungen haben als gegeniiber einem
lebensfahigen Kind (beispielsweise Fetus mit Trisomie 21,
Herzfehler und Darmverschluss). Diese, nicht von allen
geteilte, aber verbreitete Position wird dadurch begriindet,
dass der Fetus einen anderen moralischen Status habe als
ein lebensfihiges Kind. Die von vielen als unproblematisch
empfundene Praxis der Frithabbriiche wird auf diese Weise
moralisch gerechtfertigt.

Wenn einem Paar die Fortsetzung der Schwangerschaft
nicht vertretbar erscheint und ein Schwangerschaftsabbruch
vorgenommen werden soll, die Anomalien des Kindes aber
postnatal keinen Therapieabbruch rechtfertigen wiirden,
wird meist ein Fetozid durchgefithrt, um dem oben be-
schriebenen Dilemma sich dndernder moralischer Ver-
pflichtungen mit der Geburt des Kindes zu entgehen. Es ist
evident, dass eine solche Mafinahme gerade an der Grenze
zur Verpflichtung zum Lebenserhalt besonders belastend
und problematisch ist.

B Familienzentrierte Begleitung

Es ist unstrittig, dass der Schwangerschaftsabbruch ein
angemessener und guter Weg sein kann, um einer Familie
und ihrem Kind inakzeptables Leid zu ersparen. Im Sinne
einer familienzentrierten Begleitung sollte im Vorfeld be-
sprochen werden, wie der Abbruch durchgefiihrt wird und
wer die Schwangere begleiten kann. Ist der Abbruch mit

einem stationdren Aufenthalt verbunden, sollte dieser kurz
gehalten und verletzende Erfahrungen durch Kontakt mit
normal verlaufenden Schwangerschaften vermieden werden.
Kommt das Kind lebend - oder sterbend - zur Welt, so ist
das Ziel der Sterbebegleitung fiir das Kind Wéirme, Ruhe
und Nihe zur Mutter, selten ist die orale Gabe eines Opiates
zur Linderung von Schmerzen, Atemnot oder Unruhe des
Kindes erforderlich. Lebensverlingernde Mafinahmen

sind in der Regel nicht im besten Interesse des Kindes. Die
Schwangere muss darauf vorbereitet sein, dass das Leben
iiber einen ldngeren Zeitraum ausklingt und auch eine
terminale Schnappatmung ein normaler Teil des Sterbepro-
zesses ist.

Im Rahmen eines Schwangerschaftsabbruchs geraten

der Abschied vom Kind, die Moglichkeit, es zu sehen, zu
halten, zu riechen, Fotos zu machen, das Kind zu waschen,
anzukleiden, mit ihm allein zu sein, seine Bestattung und
die nachfolgende Trauer leicht aus dem Blick. Nicht jede
Schwangere wird diese Moglichkeit wahrnehmen wollen,
aber sie sollte ihr nahe gebracht und angeboten werden. Es
ist im Vorfeld zu kldren, ob das Kind beerdigt werden soll,
ob eine Gemeinschaftsgrabstitte gewiinscht wird oder ein
Einzelgrab.

Nach einem Fetozid fillt es den Beteiligten vielleicht schwe-
rer, sich dem verstorbenen Kind zuzuwenden, es anzusehen
und zu halten. Es sollten jedoch gleichermaflen alle hier
genannten Hinweise beachtet werden. Die Erfahrungen in
dieser kurzen Zeit des Abschieds werden die Schwangere
und ihre Familie immer begleiten.

M Postnatale Palliativtherapie

Es gehort zu den Plattitiiden schlechter Arztfilme, dass bei
der Diagnose einer todlichen Erkrankung mit ernster Miene
gesagt wird, man ,.kénne nichts mehr fiir den Patienten
tun®. Das Gegenteil ist der Fall. Es ist eine der Errungen-
schaften der modernen Palliativmedizin, diese Herausforde-
rung angenommen zu haben.

Gerade wenn die verbleibende Lebenszeit kurz und von den
Symptomen einer unheilbaren Krankheit oder Fehlbildung
begleitet ist, kommt es auf eine gute Symptomkontrolle und
ganzheitliche Betreuung an, um ,,den Tagen Leben zu geben
und nicht dem Leben Tage®. Auch bei schwersten Fehlbil-
dungen kann ein Austragen der Schwangerschaft und eine
postnatale palliative Begleitung ein guter, angemessener
Weg fiir das Kind und seine Familie sein.
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M Begleitung wihrend der Schwangerschaft

Mit der Fortsetzung der Schwangerschaft ergreift das Paar
eine Gelegenheit, sich auf das Kind mit seinen Besonderhei-
ten und der erwarteten kurzen Lebensspanne einzulassen
und eine Bindung aufzubauen beziehungsweise zu vertiefen.
Es wurde oben bereits erwéhnt, dass eine solche Bindung
einen zukiinftigen Abschied nicht erschwert, sondern zu
einem gesunden Trauerprozess beitragt. Im Medizinbetrieb
ist es wichtig, darauf zu achten, dass der Fetus nicht als
»defektes Ding®, sondern als zukiinftiges vollwertiges Kind
angesehen und - wenn mdglich mit seinem Namen - ange-
sprochen wird. Pranatale Ultraschalluntersuchungen sind
mit der Sorge um die Bedeutung von Anomalien des Feten
verbunden - sie bieten aber auch eine Moglichkeit, das
Kind, dessen kurze Lebenszeit im Mittelpunkt steht, zu se-
hen. Dies gilt auch fiir Geschwisterkinder, die in eine solche
Betreuung mit einbezogen werden sollten.

Die Schwangere sollte nicht zusatzlich dadurch belastet
werden, dass sie im Wartezimmer oder in einem Geburts-
vorbereitungskurs unbedachten Auflerungen oder wohlmei-
nenden Fragen von Schwangeren ausgesetzt wird, die ein
gesundes Kind erwarten. Hier kann es sehr hilfreich sein,
gesonderte Sprechzeiten und eine private Geburtsvorberei-
tung mit einer Hebamme zu vereinbaren, die sich der be-
sonderen Situation gewachsen fiithlt und sie annehmen mag.
Immer sollte an das Angebot oder die Vermittlung einer
psychotherapeutischen Unterstiitzung und seelsorgerlichen
Begleitung gedacht werden.

M Vorbereitung auf den Abschied

Das Paar und sein Behandlungsteam sollten vorausschauend
tiber den Ort und die Umstidnde der Geburt nachdenken.
Meist wird eine Spontangeburt mdglich sein und empfoh-
len. Wenn auf Seiten des Kindes und der Mutter keine me-
dizinischen Griinde dagegen sprechen, sollte eine Hausge-
burt erwogen werden, um der Familie die gemeinsame Zeit
und den Abschied in vertrauter Umgebung zu ermdglichen.
Wenn verfiigbar, sollte im Vorfeld ein ambulanter Pallia-
tivpflegedienst fiir Kinder eingebunden werden. Es ist zu
klaren, welcher Kinderarzt mit den genauen Umstanden der
Schwangerschaft vertraut ist und wahrend der Geburt sowie
bei unvorhergesehenen Fragen zur Verfiigung stehen kann.

B Postnatale Therapieoptionen

Abhingig von der Gesamtprognose des Kindes muss ge-
meinsam mit dem Geburtshelfer, der Hebamme und dem
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begleitenden Neonatologen und Kinderarzt besprochen
werden, welche Therapieoptionen postnatal fiir das Kind
angemessen sind. Einvernehmlich als sinnvoll angesehene
Therapiebegrenzungen sollten schriftlich festgehalten wer-
den, um fiir alle an der Betreuung Beteiligten Klarheit und
Sicherheit zu schaffen.

Der Mafstab, an dem diese Uberlegungen auszurichten
sind, ist das Wohlergehen des Kindes in seiner Familie. Das
Behandlungsteam hat die Aufgabe, die Eltern bei der Fiir-
sorge fiir ihr Kind zu unterstiitzen und wird alle Mafinah-
men mit den Eltern abstimmen.

Schliefllich sollte das Paar auf das Sterben vorbereitet
werden. Oft mogen weder die werdenden Eltern noch die
Betreuer dariiber sprechen, obwohl das Paar sich sehr wohl
fragt, wie ihr Kind sterben kann, ob sie diese Situation aus-
halten kénnen, was sie selbst tun konnen, ob es schwer fiir
ihr Kind sein wird und Ahnliches. Die werdenden Eltern
sollten wissen, dass Schmerzen, Atemnot, Unruhe und
Angst bei einem Neugeborenen selten auftreten und gegebe-
nenfalls wirksam medikaments gelindert werden kénnen.
Thr Kind wird vor allem Ruhe, Wirme und Nahe brauchen.
Es ist nicht ungewohnlich, wenn der Sterbeprozess einige
Zeit, auch Stunden, andauert, in denen das Leben langsam
ausklingt. Eine Schnappatmung des Kindes ist ein spates
Zeichen im Sterbeprozess, sie ist nicht mit Atemnot oder
Missempfindungen fiir das Kind verbunden.

M Geburt

Menschen, die der Gebdhrenden besonders wichtig sind,
sollten anwesend sein, sie bei der Geburt unterstiitzen und
mit ihr das Kind begriiflen konnen. Wenn eine rein pallia-
tive Begleitung geplant ist, sollte das Kind zunéchst bei der
Mutter bleiben. Falls die Mutter sich mit dem Kinderarzt
gemeinsam versichern mochte, dass das Kind keine Leid
lindernde Therapie benotigt, kann das zunéchst auf dem
Arm der Mutter erfolgen. Eine erste drztliche Untersu-
chung - auch zur Bestitigung pranataler Befunde - kann
in Sichtweite im gleichen Raum erfolgen und muss nicht
mit einer lingeren Trennung verbunden sein. Alle weiteren
Mafinahmen sollten den Eltern und der Familie ein mog-
lichst grof3es Maf3 an Intimitédt ermoglichen, wahrend das
Behandlungsteam verfiigbar ist.

Wenn die Eltern dies wiinschen, sollten enge Verwandte
oder Freunde hinzukommen konnen. Fiir die Familie kon-
nen gute Fotos dieser gemeinsamen Zeit eine sehr wertvolle
Erinnerung sein. Das Kind kann von einem Geistlichen
getauft werden, im Notfall kann dies durch jeden anwesen-



den Christen erfolgen.

Stérungen und Belastungen des Kindes und der Familie, wie
erneute Untersuchung des Kindes, Monitoring, Blutentnah-
men oder dhnliches, sollten unterbleiben beziehungsweise
miissen im mit den Eltern abgestimmten Behandlungsplan
begriindet sein.

Falls ein Kind Missempfindungen wie Atemnot oder
Unruhe zeigt, kann dies wirksam medikamentos gelindert
werden. Dabei ist die Sorge unbegriindet, dass dadurch das
Leben des Kindes zusitzlich verkiirzt wiirde.

Wie lang der gemeinsame Weg sein wird, ldsst sich oft nicht
vorhersehen. Die Indikation zu medizinischen Mafinahmen
muss im Verlauf gemeinsam mit den Eltern immer wieder
iiberdacht werden. Ein schwerstkrankes, bald sterbendes
Neugeborenes wird angelegt, aber wir miissen uns nicht um
seine Erndhrung sorgen. Wenn ein Kind aber linger lebt
und nicht ausreichend trinken kann, miissen wir tiberlegen,
ob wir ihm die Muttermilch tber eine kleine Magensonde
geben konnen, um seinen Durst und Hunger zu stillen.

Das Ziel der palliativen Begleitung und Therapie ist es,
dem Kind und der Familie eine moglichst gute, ungestorte
gemeinsame Zeit zu schenken.

M Abschied und Trauer

Nach dem Tod eines Kindes - gleich, ob dies perinatal, nach
einigen Tagen oder spéter geschieht — benétigen die Eltern
Ruhe und Zeit, um nach der Anspannung des Sterbepro-
zesses den Tod ihres Kindes wahrzunehmen und von dem
Kind Abschied zu nehmen. Dariiber hinaus ist es wichtig,
Erinnerungen zu schaffen, die die Familie spéter begleiten
werden.

Manche Familien legen das Kind in ein schénes Tuch, von
dem sie einen Teil abtrennen und bei sich behalten. Auch
jetzt sollte iiberlegt werden, wer das Kind noch einmal
sehen mochte. Welche Gegenstidnde konnen zu bleibenden
Erinnerungen beitragen?

Die Eltern miissen darum wissen, dass ein normaler Trauer-
prozess vielgestaltig ist und sie viele Jahre begleiten wird. Es
kann sinnvoll sein, dabei psychotherapeutische Unterstiit-
zung in Anspruch zu nehmen. Schlief3lich bieten Initiati-
ven verwaister Eltern eine Gelegenheit, mit Menschen zu
sprechen, die einen dhnlichen Verlust erlitten haben. Viele
Kliniken haben gute Erfahrungen mit einer jahrlichen Ge-
denkfeier fiir verstorbene Kinder, die von Angehérigen und
Mitarbeitern besucht werden kann.

M Ausblick

Viele der hier formulierten Empfehlungen sind nicht neu.
Sie konnen auf den Internetseiten von Selbsthilfegruppen
verwaister Eltern und in der einschldgigen Fachliteratur
(Beutel 2002, Garten 2014) nachgelesen werden und warten
darauf, in der klinischen Praxis grofieres Gewicht zu er-
halten. Um dieses Ziel zu erreichen, miissen wir in Praxen
und Kliniken interdisziplindre Strukturen fiir eine qualitativ
hochwertige perinatale Palliativversorgung entwickeln und
uns fiir die Finanzierung der erforderlichen Ressourcen ein-
setzen. Das alles ist nur moglich, wenn wir Verdnderungen
in unseren Kopfen bewirken.

Literatur:

Beutel, M.E.: ,,Der friihe Verlust eines Kindes. Bewdltigung
und Hilfe bei Fehl-, Totgeburt und Plotzlichem Kindstot*.
2., iberarbeitete und erweitere Auflage, Hogrefe Verlag,
Gottingen; 2002

Garten, L./von der Hude, K.: ,, Palliativversorgung

und Trauerbegleitung in der Neonatologie®

Springer Verlag, Berlin Heidelberg; 2014

» ETHIKBERATUNG UND
PRANATALDIAGNOSTIK

Von Dr. phil. Uwe Fahr, Ethikberatung und
Supervision, Erlangen

I. Die Ethikberatung in Abgrenzung zu anderen
Beratungsformen

Ethikberatung ldsst sich gegen eine Reihe anderer Bera-
tungsformen, die im Gesundheitswesen eine Rolle spielen,
abgrenzen. Ethikberatung ist weder ein medizinisches
Konsil, in dem aus einer bestimmten medizinischen Fach-
perspektive die medizinische Situation beurteilt wird, noch
ist sie psychologische Beratung oder Supervision. Ethik-
beratung ist auch von der Seelsorge abzugrenzen - auch
wenn sich diese ebenfalls sehr stark auf Wert-, Norm- und
Bewertungsfragen richten mag. Dabei geschieht die Ab-
grenzung eher iiber die inhaltliche Ausrichtung als iiber die
Beratungshaltung, die in den genannten Beratungsformen
sehr dhnlich sein kann.
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M Ethikberatung in Deutschland

In Deutschland wird die Ethikberatung meist als Uberbe-
griff fiir Sensibilisierung fiir ethische Fragestellungen im
klinischen Alltag, die Vermittlung von medizin- und pfle-
geethischem Wissen wie auch die Erhohung der Kompetenz
im Umgang mit ethischen Problemen und Konflikten. In
vielen Einrichtungen wird Ethikberatung als ethische (Ein-
zel-) Fallbesprechung umgesetzt.

M Ethikberatung durch ausgebildete Berater

Gegentiber diesem weiten Begriff ist es meines Erachtens je-
doch sinnvoller, klinische Ethikberatung als eine Beratungs-
leistung aufzufassen, in der ein speziell ausgebildeter Bera-
ter Ratsuchenden gemaf} den Grundsitzen guter Beratung
hilft, selbst eine Losung bei einer ethischen Fragestellung
im Rahmen einer medizinischen Behandlung zu finden. Be-
rater versuchen also den Prozess der Entscheidungsfindung
und Begriindung von Entscheidungen und Handlungen zu
unterstiitzen (Prozessberatung) und kénnten gegebenenfalls
auch fachliche Informationen zu medizinethischen Richtli-
nien, gesetzlichen Rahmenbedingungen, gesellschaftlichen
Diskursen oder auch ausgearbeitete Argumente bereitstellen
(Fachberatung). Bei der klinischen Ethikberatung sollte der
erste Aspekt der Prozessberatung tiberwiegen. Dies begriin-
det auch die Forderung, dass kiinftig klinische Ethikberater
tatsdchlich als Berater ausgebildet sein miissen und nicht
nur mehr oder weniger gute Kenner des Faches ,,Ethik in
der Medizin“ sein koénnen.

B Ethikberatung im Experimentierstadium

Klinische Ethikberatung ist noch vergleichsweise jung,
daher wurde und wird mit den unterschiedlichsten
Konzepten experimentiert. So gibt es Einzelberater, die
Arzte bei der Visite begleiten (Ethikvisite), Gruppen von
Beratungsteams, die in konkreten Behandlungsfillen das
gemeinsame Gespriach moderieren (Moderationsmo-

dell). Es gibt auch Einzelberater, die ihre Aufgabe eher in
der Moderation einer gemeinsamen Beratung sehen und
solche, die sich in erster Linie als Ethikexperten verstehen
und daher auch ihre Beratungsleistung als Fachberatung
konzipieren. In zahlreichen Krankenhdusern und Universi-
tatskliniken wurden dariiber hinaus so genannte ,,Klinische
Ethikkomitees® eingerichtet, die in Abstdnden von einem
bis drei Monaten zu einem festgelegten Termin ethische
Fragen besprechen. In diese Gremien kénnen Mitarbeiter
Fille mit einer ethischen Fragestellung einbringen, die dann
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dort diskutiert werden. All diese Modelle haben jeweils Vor-
und Nachteile.

I1. Ethikberatung und Prinataldiagnostik

Die Pranataldiagnostik (PND) gehort zu den Bereichen
innerhalb der Medizin, die mit besonders kontroversen
ethischen Einschéatzungen einhergehen. Wihrend auf prana-
tale Diagnosen zwar gelegentlich therapeutische Mafinah-
men aufbauen konnen, stehen diese bei vielen Diagnosen
jedoch nicht zur Verfiigung. In diesen Fillen geht es dann
hiufig um die Frage, ob nach der 12. SSW noch die Schwan-
gerschaft beendet werden kann, oder gegebenenfalls auch
um die intrauterine Totung des Kindes nach der 22. SSW
(Fetozid).

M Ethische Problemfelder bei PND

Ethische Probleme im Rahmen der PND entstehen auf

mehreren Ebenen:

o Aufklirung zu den unterschiedlichen Diagnostikver-
fahren: Zu oft wird nicht dariiber nachgedacht, welche
therapeutischen Konsequenzen gezogen werden konnen,
wenn mit dem Embryo etwas ,,nicht in Ordnung® sein
sollte. Insbesondere weiterfithrende diagnostische Maf3-
nahmen wie die Amniozentese oder die Chorionzotten-
biopsie erfordern bereits im Vorfeld eine Auseinanderset-
zung mit moglichen Konsequenzen.

o Abbruch der Schwangerschaft nach der 12. Schwan-
gerschaftswoche. Der Gesetzgeber hat die Moglichkeit
eingeraumt, die Schwangerschaft auch nach der 12. SSW
zu beenden, wenn die Schwangere durch die Fortfiih-
rung der Schwangerschaft erheblichen psychischen oder
physischen Gefahren ausgesetzt ist. Die Beendigung
der Schwangerschaft stellt demnach eine therapeutische
Mafinahme fiir die Schwangere dar, die auch die intraute-
rine Totung des Kindes als Ultima Ratio mit einbeziehen
kann. Dies kann die Schwangere, aber auch den Arzt in
erhebliche psychische und ethische Konflikte stiirzen.

o Nicht nur die Totung des noch nicht lebensfahigen Kin-
des, sondern insbesondere auch die intrauterine Tétung
eines ,,im Prinzip“ lebensfihigen Kindes (nach der 22.
SSW) - der Fetozid - ist Gegenstand einer tiefgreifenden
ethischen Kontroverse. Haufig wird dabei der Schutz des
ungeborenen Lebens gegen das Selbstbestimmungsrecht
der Schwangeren gestellt. Die Hauptunterschiede der
Kontrahenten lassen sich wahrscheinlich auf unterschied-
liche Perspektiven zuriickfithren. So sehen Befiirworter



einer spaten Abtreibungspraxis wohl eher die Perspektive
der betroffenen Schwangeren und nicht so sehr das Le-
bensrecht des Kindes so wie umgekehrt die Kritiker die-
ser Praxis eher dazu neigen, den Schutz des menschlichen
Lebens — unabhéngig von Alter, Krankheit oder Behin-
derung - zu betonen und die Perspektive der betroffenen
Frauen nicht in demselben Ausmaf3 zu wiirdigen.

+ Auch Arzte sehen sich angesichts dieser Situation
in erhebliche ethische Konflikte verstrickt. Sie sind
hiufig in dem gleichen Dilemma gefangen und sehen
entweder eher die eine oder die andere Seite, so dass sie
ihre Entscheidungen in einem erheblichen Ausmaf} von
diesen Sichtweisen abhidngig machen. Die Berufsordnung
der Arzte in Deutschland sieht die Méglichkeit vor, aus
Gewissensgriinden an einer Schwangerschaftsbeendi-
gung nicht teilzunehmen. Es gibt also auch Arzte, die aus
diesem Grund keinen Fetozid vornehmen, auch wenn sie
das Anliegen der Schwangern im konkreten Einzelfall
vielleicht fiir nachvollziehbar halten.

« Ein besonderes Problem ist die kaum befriedigend zu
losende Aufgabe, objektivierbare Kriterien fiir eine
Prognose der gegenwirtigen und zukiinftigen Lebens-
bedingungen der Schwangeren als Basis der Beurteilung
zu einem Schwangerschaftsabbruch zu erstellen. Der
Gesetzgeber verlangt dies, es lasst sich meist jedoch nur
unzureichend erreichen, da diese Kriterien in der Praxis
hiufig zweideutig wirken. Fiir die behandelnden Arzte
kann dies zu erheblichen Konfliktsituationen fithren.

B Sichtweisen transparent machen und relativieren

Es ist die Aufgabe der Ethikberatung in dieser Situation, die
unterschiedlichen Sichtweisen transparent zu machen, sie
im Hinblick auf die konkrete Entscheidungssituation zu re-
lativieren und damit zu einem gut begriindeten moralischen
Urteil beizutragen. Meist wird dabei von allen Beteiligten
eine erhebliche Toleranz gefordert, beispielsweise der Res-
pekt einer Schwangeren vor der Gewissensentscheidung ei-
nes Arztes gegen die Teilnahme an einem Fetozid oder auch
der Respekt vor der Schwangeren, die eine Fortfithrung der
Schwangerschaft als so einschrinkend und belastend erlebt,
dass es aus ihrer Sicht gar keine Alternative zur Beendigung
der Schwangerschaft gibt.

III. Konzepte der Beratung bei spiten
Schwangerschaftsabbriichen

Im Rahmen der so genannten spaten Schwangerschaftsab-
briiche, die mit einer Tétung des ungeborenen Kindes im

Mutterleib (Fetozid) einhergehen, werden verschiedentlich
Ethikberatungen eingesetzt. Dies ist umso sinnvoller als mit
der Schwangerschaftskonfliktberatung zwar eine Beratungs-
form fiir die betroffenen Schwangeren bereit steht, nicht
jedoch eine Beratung der beteiligten klinischen Praktiker.
Es sollte nicht vergessen werden, dass nicht nur die Schwan-
geren Beratungsbedarf haben, sondern auch die klinisch
Tatigen, die gegebenenfalls auf der Grundlage von unsiche-
ren Diagnosen dariiber entscheiden miissen, ob sie einen
Fetozid durchfiihren wollen oder nicht. Oft steht dabei die
Sorge um die Einhaltung des rechtlichen Rahmens im Vor-
dergrund. Daher wurden in der Vergangenheit verschiedene
Modelle entwickelt.

Die ethische Kontroverse um die spiten Schwangerschafts-
abbriiche - also Abbriiche nach der 22. SSW, die mit einem
Fetozid einhergehen - spiegeln sich auch in der juristischen
Diskussion. Daher werden in der klinischen Praxis oft nicht
allein die ethischen Aspekte diskutiert. Sehr hiufig gibt es
einen Wunsch der Beteiligten, sich juristisch abzusichern.
Ein Beratungskonzept sieht daher beispielsweise die enge
Kooperation mit der Staatsanwaltschaft vor, damit die
Rechtssicherheit der beteiligten Kliniker garantiert ist (Kie-
ler Modell).

Am Universititsklinikum Erlangen wurde in den Jahren von
2003 bis 2005 ein Beratungskonzept entwickelt, das insbe-
sondere auf die ethischen Fragen fokussiert. In den Jahren
2005-2009 arbeitete der Autor an der Weiterentwicklung
dieses Konzepts mit. Es umfasst aus Sicht der Schwangeren
zahlreiche Gespriche und Untersuchungen: Nach der Si-
cherung der Diagnose wird bei einem bestehenden Wunsch
nach einem Fetozid nach der ab 22.SSW in der Psychosoma-
tik die psychischen Belastungen der Schwangeren in einem
Gespriach untersucht. Orientierung bietet die Frage, ob die
Schwangere durch die Diagnose des Kindes in eine schwer-
wiegende psychische Gefahr gerit.

Im néchsten Schritt wird den Schwangeren die Inanspruch-
nahme einer Schwangerschaftskonfliktberatung empfohlen
und bei Wunsch vermittelt. Im Anschluss daran gibt es

ein Gespriach mit den Ethikberaterinnen und -beratern.
Dieses Gesprach dient dem Ziel, den ethischen Konflikt der
Schwangeren genauer zu erfassen.

M Freiwilligkeit der Entscheidung, Aufgeklirtheit
iiber Diagnose und Alternativen zum Abbruch

Fiir dieses Gesprach wurde im Jahr 2005 ein Leitfaden
entwickelt, anhand dessen eine Reihe von Fragen mit der
Schwangeren und ggf. ihrem Partner erortert werden. Ins-
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besondere stehen dabei die Freiwilligkeit der Entscheidung,
die Aufgeklartheit der Patientin iiber die Erkrankung des
Kindes, iiber mogliche Alternativen zum Abbruch sowie
auch mogliche religios motivierte moralische Konflikte im
Mittelpunkt. In einer gemeinsamen Beratungsrunde werden
anschliefend die Erkenntnisse aus diesen unterschiedlichen
Gesprachen im Rahmen eines Beratungsgespréchs fiir den
behandelnden Arzt zusammengetragen mit dem Ziel, auch
ihm eine moralisch vertretbare Entscheidung zu erméogli-
chen.

Im Rahmen eines solchen komplexen Beratungskonzeptes
sind mehrere Fragen herausfordernd.

H Den Entscheidungsprozess der Schwangeren
und der Arzte unterstiitzen

Zum einen miissen die Gesprache so gestaltet werden, dass
die betroffenen Schwangeren die unterschiedlichen Gespra-
che selbst als Hilfestellung fiir ihren Entscheidungsprozess
sehen konnen und nicht als ,,Tribunal® empfinden. Zwei-
tens miissen die Ethikberater auch den unterschiedlichen
Beteiligten gerecht werden. Die Beratung soll nicht arztzen-
triert sein - die Aufgabe ist nicht, in dem Gesprach mit der
Schwangeren lediglich Entscheidungsgrundlagen (in Form
von Informationen {iber die Patientin) zu erarbeiten, die
dem Arzt dann bereitgestellt werden. Vielmehr sollte es ein
eigenstindiges Gesprach auch im Sinne der Schwangeren
sein, das gleichzeitig der érztlichen Entscheidung eine weite-
re Perspektive hinzufiigt. Dabei sollen diese Gesprache eine
Schwangerschaftskonfliktberatung jedoch nicht ersetzen.

M Supervision fiir die Berater,
reflektierte Allparteilichkeit

Die grofite Herausforderung liegt jedoch in der Gefahr, dass
die Ethikberater sich zu einer Interessenvertretung des un-
geborenen Kindes oder der Schwangeren machen, indem sie
sich unreflektiert mit dem Kind oder der werdenden Mutter
identifizieren. Lediglich eine sehr gute Supervision und die
Bereitschaft der Beraterinnen und Berater an einer solchen
teilzunehmen und ihre Gefiihle und Gedanken offen zu
diskutieren, kann diese Gefahr relativieren.

Die Bewiltigung dieser unterschiedlichen Herausforderun-
gen kann nur durch eine konsequente und sehr reflektierte
Allparteilichkeit der Ethikberater gelingen, die die unter-
schiedlichen Konfliktsituationen der Beteiligten wechselsei-
tig transparent macht. Es ist fraglos, dass dieses Vorgehen
eine sehr gute Beratungsausbildung verlangt, die heute noch
an den wenigsten Orten gegeben scheint.
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Die Allparteilichkeit der Beratung schlief3t auch aus, dass
die Berater selbst die Entscheidung tiber den Abbruch tref-
fen. Es geht nicht darum, eine gemeinsame Entscheidung
zu treffen und beispielsweise durch ein Mehrheitsvotum
den Abbruch zu befiirworten. Es geht vielmehr darum den
Beteiligten eine jeweils personlich vertretbare Entscheidung
zu ermoglichen.

IV. Fazit

Prinataldiagnostik wirft zahlreiche ethische Fragen auf. Die
bestehende gesetzliche Regelung zum Schwangerschaftsab-
bruch macht diese Situation fiir alle Beteiligten eher noch
schwieriger. Eine gute Ethikberatung ist besonders bei
spaten Schwangerschaftsabbriichen unerldsslich, da alle Be-
teiligten (Schwangere und ihre Partner/Angehérigen, Arzte,
Hebammen, Psychiater und Psychosomatiker usw.) durch
die gesetzlichen Regelungen in schwere Konflikte geraten
konnen. Die Schwangeren bendtigen in dieser Situation
psychologische Beratung und Unterstiitzung, die Arzte und
klinisch Tétigen bendtigen Supervision.

In der akuten Konfliktsituation kénnen gut ausgebilde-

te Ethikberaterinnen und -berater einen eigenstandigen
Beitrag leisten, indem sie die Konfliktsituation unter
Wertgesichtspunkten transparent machen und die unter-
schiedlichen ethischen Perspektiven verdeutlichen und
gegebenenfalls auch aneinander relativieren. Soweit Ethik-
berater zugleich gut ausgebildete Berater sind und gleichzei-
tig sich gute Qualifikationen in der Wertanalyse bzw. dem
ethischen Argumentieren erarbeitet haben, konnen sie im
Einzelfall auch Beratung fiir Berater anbieten, die Patien-
tinnen mit ethisch konflikthaften Themen betreuen bzw.
beraten. So konnen sie ggf. auch mit den Beraterinnen und
Beratern Konzepte der Allparteilichkeit fiir die konkrete
Situation prézisieren.

Eine Anderung der bestehenden gesetzlichen Regelung

ist angesichts der Tatsache, dass der gesamte Bereich von
Schwangerschaft ethisch wie politisch hoch konflikthaft ist,
nicht zu erwarten. Eine gesetzliche Prazisierung, die weni-
ger auf die psychische Situation der Schwangeren sowie auf
die kiinftigen Lebensverhéltnisse abhebt und statt dessen
vielmehr die ethische Entscheidung der Beteiligten in den
Mittelpunkt stellen wiirde, konnte meines Erachtens jedoch
die Belastungen fiir die Beteiligten reduzieren. Sie wiirde
allerdings das Vertrauen in die Beteiligten voraussetzen,
eine ethisch tragfihige Entscheidung zu treffen, die auch
das Kind in einem ausreichenden Mafle beriicksichtigen
wiirde. Eine gut fundierte Ethikberatung miisste allerdings
Teil eines solchen Konzepts sein.



» BEGLEITUNG NACH
PRANATALER DIAGNOSE

Von Karen Brack (Psychologin im Perinatalzentrum
Altona) und Insa Oosting, (Hebamme auf der
Pranatalstation Universitatsklinikum Hamburg
Eppendorf)

Was passiert mit Frauen und Paaren, die mit einem auffalli-
gen pranataldiagnostischen Befund ihres noch ungeborenen
Kindes konfrontiert werden? Wie konnen sie die Diagnose
verarbeiten? Wie gehen sie durch den anstehenden Ent-
scheidungsprozess? Wer unterstiitzt sie und steht ihnen in
der Zeit nach der Entscheidung zur Seite? Welche Schwan-
gere entscheidet sich fiir das Austragen der Schwangerschaft
und welche entscheidet sich gegen das Kind und fiir einen
spaten Schwangerschaftsabbruch? Und wie wirkt sich die
Entscheidung langfristig fiir ein Paar aus? Wie sind die
rechtlichen Voraussetzungen?

Im Rahmen einer Interviewarbeit werden Paare, die vor die-
ser Entscheidung gestanden haben, gefragt, was fiir sie im
Riickblick der schlimmste Augenblick in dieser Lebenssitua-
tion gewesen sei. Ob die Schwangerschaft ausgetragen oder
abgebrochen wurde, die Paare nennen fast ausnahmslos den
Moment der Diagnosestellung. Sie beschreiben dieses Er-
eignis als ,Minuten des Nichtverstehens®, als Augenblick, in
dem nicht mehr ihre persénliche Bindung zum erwarteten
Kind im Vordergrund steht, sondern die Zukunft wie ein
Kartenhaus zu zerbrechen droht.

B Die Diagnose

Die Diagnosestellung einer fetalen Fehlbildung wird von
Paaren als Schock erlebt. Die Vorstellung ein moglicher-
weise schwer krankes, behindertes Kind auszutragen und in
das eigene Leben zu integrieren, wird von manchen Paaren
als unzumutbar empfunden. Die werdenden Eltern reagie-
ren verzweifelt, dngstlich, depressiv und/oder manchmal
auch aggressiv. Diese Reaktion ist als ,normal“ anzusehen,
gehen doch alle werdenden Eltern zunachst davon aus, ein
gesundes Kind zu bekommen. Die Situation ist vergleichbar
mit der Trauerreaktion nach dem plétzlichen Verlust eines
nahen Angehorigen.

Die Aufnahme von Informationen und die Auseinander-

setzung mit verschiedenen Moglichkeiten zum Umgang mit
der Situation sowie das eigene Reflektieren sind stark einge-
schrinkt. Es entsteht das Gefiihl ,,in einem Film zu agieren®
und selbst nicht betroffen zu sein.

Neue Lebensentwiirfe werden immer lebhaft mit Bildern
und Vorstellungen verkniipft. Mit einer problematischen
Diagnose miissen diese schmerzhaft verabschiedet wer-
den. An ihre Stelle treten Schreckensbilder, zum Beispiel
von einem Kind, das ein Leben lang abhéngig bleibt und
versorgt werden muss. Manche Eltern berichten, dass sich
das Ungeborene in ihrer Phantasie zu einem Monster ent-
wickelt. Nach dem Schock setzt meistens ein tiefer Trauer-
und Verlustprozess ein, ausgelost durch den schmerzvollen
Abschied von vielen gehegten Wunschvorstellungen, die
jetzt im Angesicht der Diagnose unrealistisch erscheinen

- sei es mit dem eigenen Sohn einmal Fufball zu spielen
oder das Kind krabbeln zu sehen. Die Betroffenen befinden
sich in einer Ausnahmesituation geprigt durch Schlaflosig-
keit, Appetitlosigkeit und dem Unvermdgen, den Alltag zu
strukturieren.

In dieser Situation sind alle Beteiligten, sowohl das wer-
dende Elternpaar wie auch das ungeborene Kind, auf um-
fassende Unterstiitzung angewiesen.

B Nach der Diagnose

Viele Paare duflern sofort nach der Diagnosestellung den
Waunsch, so schnell wie moglich einen Schwangerschaftsab-
bruch durchfithren zu lassen.

Der Wunsch der meisten Paare, schnell vorzugehen, ent-
spricht auch ihrem Bediirfnis, damit dem Gefiihlschaos

zu entkommen oder das Ereignis ungeschehen machen zu
konnen. Ziel der professionellen Beratung ist es, dem Paar
deutlich zu machen, dass nach einem Abbruch und damit
nach dem Verlust des Kindes ein intensiver Trauerprozess
einsetzen wird. Dieser wird zweifelsohne die Frau mehr
betreffen als den Partner. Auch gilt es dem Trugschluss
vorzubeugen, dass nach dem Abbruch alles so ist wie
svorher. Der Partner reagiert oft entsetzt und hilflos nach
einem Schwangerschaftsabbruch, wenn er mit der Trau-

er und Verzweiflung seiner Partnerin konfrontiert wird.
Auch die Viter trauern. Dennoch sind sie meistens weniger
intensiv mit dem Kind verbunden gewesen und nach dem
stationdren Aufenthalt des Paares relativ ziigig wieder in ihr
Arbeitsleben integriert, sodass sie dadurch eher die Mog-
lichkeit haben, sich abzulenken.
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B Thematisieren von Schuldgefiihlen

»Schuld® ist bei einem Schwangerschaftsabbruch ein grofles,
oft unterschwelliges Thema. Dieses Thema wird héufig vor
einem Schwangerschaftsabbruch gemieden. Ist die rechtli-
che Grundlage fiir einen Schwangerschaftsabbruch gegeben,
wird das Thema ,,Schuld“ oder Verantwortung zunéichst
ausgeklammert. Wir verspiiren oft den sehr nachvollziehba-
ren Wunsch der Eltern, den Arzten und anderen Beteiligten
die Entscheidung fiir einen Abbruch iibertragen zu wollen.
Die Fragen: ,Wer ist schuld an der Fehlbildung des Kin-
des?, ,Wer hat sich schuldig gemacht durch den Abbruch
der Schwangerschaft?“, ,,Hat sich jemand schuldig gemacht
durch den Abbruch?®, ,Hitte sich jemand schuldig gemacht,
wenn das Kind geboren wire und ein Leben lang gelitten
hatte?, ,Wire das Kind tiiberhaupt so schlimm beeintréch-
tigt gewesen, wie wir alle angenommen haben?“ kommen
meist, begleitet von intensiven Gefiihlen, erst nach dem
Schwangerschaftsabbruch.

Bl Nichtgestatten von Trauergefiihlen

Ebenso schwierig ist es oft fir die Eltern, sich Trauer zuzu-
gestehen, da sie sich fiir diesen spiten Schwangerschafts-
abbruch aktiv ,entschieden haben. Diesen Paaren sollte
vergegenwirtigt werden, dass dieses Kind (in den meisten
Fillen) ein Wunschkind gewesen ist und die Trauer um den
Verlust dieses Kindes ihren berechtigten Platz braucht.

B Begleitung beim Entscheidungsprozess

In diesem ethisch-moralischen Konflikt gibt es nicht

»die richtige Entscheidung®: Beratung darf nicht direktiv
sein, denn die betroffenen Paare miissen die lebenslangen
Konsequenzen ihrer Entscheidung tragen konnen. Je nach
Diagnose des Kindes finden in den Kliniken Beratungsge-
sprache mit Humangenetikern, Kardiologen, Chirurgen und
Pidiatern statt. Unter Umstdnden wird ein psychiatrisches
Gutachten erstellt und eine Ethikkommission einberufen,
die sich aus verschiedenen Fachdisziplinen zusammen-
setzt, um tber die Situation der Patientin und die gegebene
gesetzliche Lage zu einem Schwangerschaftsabbruch zu be-
raten. Diese dient auch der Unterstiitzung und rechtlichen
Absicherung der Durchfithrenden eines spaten Schwanger-
schaftsabbruchs.

B Wann darf ein spéter Schwangerschaftsabbruch

durchgefiihrt werden?
Eine Schwangerschaft darf rechtlich aus mitterlich medizi-
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nischer Indikation bis zum Einsetzen der Wehen abgebro-
chen werden.

Seit Januar 2010 ist das ,Gesetz zur Anderung des Schwan-
gerschaftskonfliktgesetzes“ in Kraft. Dieses sagt aus, dass
die Schwangere eine dreitigige Bedenkzeit zwischen Diag-
nosestellung und einem Schwangerschaftsabbruch einhalten
muss, aufler es besteht Gefahr fiir das Leben der Frau. Der
Arzt muss die schwangere Frau auf psychosoziale Bera-
tungsstellen hinweisen.

Anders als bei der Fristenregelung (§ 218a, Abs. 1 StGB)
sieht das Gesetz fiir einen Schwangerschaftsabbruch nach
medizinischer Indikation keine zeitliche Grenze vor, nach
der der Abbruch nicht mehr durchgefiithrt werden darf. Es
kann bei einem sehr spaten Schwangerschaftsabbruch etwa
ab der 24. Woche unter Umsténden sein, dass das Kind
bereits auflerhalb des Mutterleibes lebensfahig wére. Um
zu erreichen, dass das Kind nach dem Schwangerschaftsab-
bruch nicht mehr lebt, wird es im Mutterleib getotet (= Fe-
tozid). Dies geschieht in der Regel durch eine Injektion von
Kaliumchlorid ins Herz des Kindes. Kein Arzt kann jedoch
gezwungen werden, einen solchen Eingriff durchzufithren
oder sich daran zu beteiligen. Das Vorliegen einer medi-
zinischen Indikation ist zwar die Voraussetzung fiir einen
Fetozid, beinhaltet fiir die Arzte jedoch keine Verpflichtung,
den Eingriff auch wirklich durchzufiihren.

Ein Schwangerschaftsabbruch aus miitterlich medizinischer
Indikation ist gesetzlich begriindet, wenn eine Gefahr fiir
das Leben der Schwangeren besteht oder die Gefahr einer
schwerwiegenden Beeintrachtigung des korperlichen oder
seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren droht
und diese Gefahr nicht auf eine andere fiir sie zumutbare
Weise abgewendet werden kann. Somit kann ein spater
Abbruch an einem kranken, ebenso wie an einem gesunden
Kind, vorgenommen werden.

B Was geschieht nach der Diagnosestellung mit der
Schwangeren und ihrem Partner?

Im besten Fall erhalten die Paare jetzt Beratungsgespriche
zu ihrer eigenen Situation, ihren Empfindungen, Angsten
und zu den moglichen Entscheidungsoptionen. Die betrof-
fene Frau und ihr Partner miissen jetzt — oft auch unter
dem Druck, dass ein Abbruch mit wachsendem Schwanger-
schaftsalter immer konfliktreicher wird - eine Entscheidung
treffen. Es kann eine Situation entstehen, bald oder sogar



schnell vor dem Erreichen der Lebensfihigkeit des Kindes
handeln zu miissen, so dass die Trauer und der natiirliche
innere Konflikt der schwangeren Frau, das Kind nicht ,,her-
geben“ zu wollen, verdrangt werden miissen, um handlungs-
fahig zu bleiben.

M Eine gute Entscheidung braucht Zeit

Der Wunsch sofort nach der Diagnosestellung den Schwan-
gerschaftsabbruch durchfiihren zu lassen wird durch die
Dreitagefrist aufgehalten. Es entsteht in dieser Zeit zwischen
Diagnose und Entscheidung ein Raum fiir Ambivalenzen,
Angste, Trauer, Verzweiflung, Hoffnung, Zuversicht, Zweifel

und Schuldgefiihle.

Zeit ist ein mafigeblicher Faktor fiir eine stimmige Entschei-
dung. Es ist wichtig, mit der Familie und Freunden {iber

die Situation zu sprechen und sich den eigenen Wiinschen,
Angsten und der Trauer zu stellen - soweit es in diesem
emotionalen Ausnahmezustand méoglich ist.

B Durchdenken aller Optionen

In einer Situation, in der ein Paar im ersten Impuls die
Schwangerschaft abbrechen mochte, sollten auch alternative
Handlungsoptionen aufgezeigt werden. Eine Prézisierung
der Diagnose, wenn moglich, ist sinnvoll. Es sollten die
Moglichkeit des Austragens der Schwangerschaft, aber auch
die Option, das Kind nach der Geburt in eine Pflege- oder
Adoptionsfamilie zu geben, thematisiert werden. Zu einer
intensiven Auseinandersetzung mit der Situation gehort
auch, Zukunftsvisionen mit einem behinderten Kind zu
durchdenken, Angste wahrzunehmen und zu relativieren,
Moglichkeiten der Unterstiitzung und des Erfahrungsaus-
tausches mit Gleichbetroffenen zu finden.

Jeder Prozess, auf den die Eltern sich vor einer Entschei-
dung gegen das Fortfithren der Schwangerschaft einlassen,
starkt sie und ldsst sie nach der Entscheidung sicherer und
mit weniger Zweifel zuriick. Wenn die Eltern sicher sein
konnen alle bestehenden Moglichkeiten zur Entscheidungs-
findung bedacht und in Betracht gezogen zu haben, besteht
eine hohere Wahrscheinlichkeit fiir einen gelingenden
Trauer- und Verarbeitungsprozess.

Vorbereitend auf die Durchfiithrung eines Abbruchs, ist ein
Gesprich iiber den Ablauf der Geburt mit einer Hebamme
wichtig. Dadurch kénnen die Paare eine Vorstellung davon
entwickeln, was unter der Geburt auf sie zukommt und

auch wie der Partner die Geburt begleiten kann. Auch sollte
an dieser Stelle besprochen werden, was nach der Geburt
mit dem Baby geschieht. Méchten die Eltern das Baby sehen
oder auf dem Arm halten? Wird eine Taufe oder Segnung
gewiinscht? Mochten sie ein Foto von dem Kind oder einen
Fuflabdruck? Wiinschen sie sich eine Bestattung oder sind
dazu verpflichtet? Geklart werden sollte auch, ob nach der
Geburt Anspruch auf Mutterschutz und Wochenbettbetreu-
ung besteht.

M Planen hilft

Wenn sich ein Paar fiir das Austragen des Kindes ent-
scheidet, finden Gespriache bei den Kinderérzten, den
Kinderchirurgen oder anderen einzubindenden Fachirzten
statt, um den Ablauf bis zur Geburt und nach der Geburt
gemeinsam mit den Eltern zu planen. Eine fachkompetente
Hebamme und eine psychologische Begleitung konnen den
werdenden Eltern viele Angste nehmen. Durch die Auswahl
einer geeigneten Klinik fiir die Geburt (zum Beispiel unter
Beriicksichtigung der Nihe zu einer Kinderkardiologie oder
Kinderchirurgie) steigt fiir das Baby die Chance auf ein
moglichst wenig beeintrachtigtes Leben trotz beispielsweise
eines angeborenen Herzfehlers oder anderer angeborener
Fehlbildungen. Fiir Eltern, die ein Kind mit schwersten
Fehlbildungen und/oder Behinderungen und méglicher-
weise schlechten Uberlebensprognosen erwarten, ist die
Geburtsplanung eine wichtige Hilfestellung, wenn es etwa
darum geht, ob und im welchen Mafle nach der Geburt
Intensivmafinahmen ergriffen werden sollen.

Unabhéngig davon, ob sich die Eltern fiir einen Abbruch
der Schwangerschaft oder fiir das Austragen des Kindes ent-
scheiden, kann es einem adéquat begleiteten Paar bzw. der
Frau gelingen, die Schwangerschaftskonfliktsituation und
die daraus resultierende Lebenskrise in das eigene Leben zu
integrieren.
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»IN DER KRISE GIBT ES
KEINE NEUTRALITAT'

Von Dr. Angelica Ensel, Hebamme, Ethnologin
und Journalistin, Hamburg

Beratung im Kontext von Pranataler Diagnostik
als Herausforderung fiir die Begleitenden

Beratung und Begleitung im Kontext von Pranataler Dia-
gnostik stellen hohe Anforderungen an die Begleitenden.
Weitaus mehr als bei anderen Aufgaben in der Geburtshilfe
sind sie dabei in ihrer ganzen Personlichkeit gefordert.
Denn hier geht es auch um die eigenen Werte und die Ver-
antwortung sich selbst gegeniiber. Diese Begleitungen gehen
unter die Haut. Sie berithren zutiefst. Und viele Geschichten
werden nicht vergessen. Hier stellen sich viele Fragen: Was
schulde ich denen, die in ihrer Not meine Fiirsorge brau-
chen? Was schulde ich mir selbst? Und was heifit Professio-
nalitdt in diesem Kontext?

»Ich muss neutral sein®. Immer wieder hére ich diesen Satz
in meinen Seminaren fiir Hebammen, wenn es um Beratung
und Begleitung im Kontext von Prinataler Diagnostik geht
- ausgesprochen mit groler Uberzeugung von Auszubil-
denden ebenso wie von langjéhrig titigen Hebammen. Mein
Nachfragen ist Anlass fiir intensive Gespréche iiber das
Wesen, die Besonderheit und die Herausforderungen dieser
Beratung.

Wir sprechen iiber die ethischen Dimensionen der vor-
geburtlichen Diagnostik, insbesondere iiber die Krise der
Eltern nach einem schwerwiegenden Befund. Gemeinsam
loten wir aus, was Eltern brauchen, wenn sie vor existen-
ziellen Entscheidungen stehen und nach Antworten suchen.
Und was hier die Aufgaben der Beratenden sein sollten. Wir
fragen, welche Anforderungen an die Beratenden gestellt
sind, welche personlichen Voraussetzungen, Kompetenzen
und notwendigen Haltungen sie hierfiir bendtigen. Nicht
zuletzt werfen wir einen kritischen Blick auf das Postulat
der Neutralitit in diesem Kontext. Wir diskutieren iiber

die Frage, ob eine ,neutrale” oder ,wertneutrale“ Beratung
hier nicht eher als Mythos bezeichnet werden miisste. Und
welche Implikationen dieser mit sich bringt.

1 Zwischentitel aus dem Film von Katja Baumgarten:
»Mein kleines Kind“
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B Zumutungen und Herausforderungen

Eltern, die erfahren haben, dass ihr Kind eine genetische
Fehlbildung hat, behindert, nicht oder nur sehr begrenzt
lebensfahig sein wird, befinden sich in einer existenziellen
Krise. Da ist der Schock der Diagnose, die ihnen den Boden
unter den Fiiflen wegzieht, und die die Vorstellungen von
einer Zukunft mit ihrem Kind dramatisch verdndert und
alles in Frage stellt. Fiir viele Eltern ist der Moment der
Diagnose eine Erfahrung, die sie nie vergessen werden.

Sie werden den Wortlaut der ExpertInnen in Erinnerung
behalten, die Umstidnde der Mitteilung des Befundes oder
die Atmosphire im Sprechzimmer. Fast immer ist dies eine
traumatische Erfahrung (Baldus 2005). Die Eltern ste-

hen unter Schock. Sie konnen voéllig erstarrt und unfihig
zu einer Reaktion sein oder sie sind tiberflutet von ganz
unterschiedlichen Gefiihlen. Gleichzeitig sehen sie sich vor
eine Entscheidung gestellt — die existenzielle Entscheidung
tiber Leben und Tod ihres Kindes. Diese Zumutung einer
»>unmoglichen Entscheidung® ist eine tiefgreifende Kon-
frontation mit den eigenen Lebensentwiirfen und den sie
tragenden Werten.

Auch fiir uns, die Beratenden und Begleitenden, ist die Di-
agnose eine Zumutung. Zwar sind wir als ExpertInnen mit
den medizinischen Fakten vertraut und wir kénnen uns bei
der Begleitung auf viele Erfahrungen beziehen. Dennoch
sind wir jedes Mal mit einem individuellen, existenziellen
Schicksal und einem tiefgreifenden ethischen Konflikt kon-
frontiert. Wir erleben die Eltern in ihrer Trauer, Wut und
Verzweiflung und miissen aushalten, dass wir ihnen keinen
guten Rat geben konnen. Insbesondere fiir Hebammen, die
es gewohnt sind, bei ihrer Beratung den Frauen und Eltern
viele wichtige Informationen zu geben - zum Beispiel iiber
die Vorteile einer normalen Geburt oder des Stillens oder
hilfreiche Tipps, etwa gegen Schwangerschaftsbeschwerden
oder den Umgang mit Wehenschmerzen - ist es eine Zumu-
tung, diesen unendlichen Schmerz der Eltern zu erleben,
ohne ihn lindern zu kdnnen.

Zwar konnen wir — soweit uns Wissen und Erfahrung zur
Verfiigung steht — iiber die medizinischen Aspekte der
Diagnose und das Spektrum der méglichen Entwicklun-
gen informieren. Wir konnen von eigenen Erfahrungen
mit Kindern und Eltern mit gleichem Schicksal berichten
und iiber entsprechende Selbsthilfeorganisationen helfen,
Kontakte zu anderen, dhnlich betroffenen Familien her-
stellen, wenn dies gewiinscht wird. Wir kénnen auch tiber
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die medizinischen und psychologischen Aspekte des spaten
Schwangerschaftsabbruchs, tiber Risiken und Konsequen-
zen aufkldren. Wir kdnnen jedoch nichts an der Diagnose
andern, keine Hoffnungen machen, keine Zuversicht geben.
Wir sind gefordert, den Schmerz der Eltern und unsere
eigene Hilflosigkeit auszuhalten.

Wir sind in dieser Situation jedoch nicht nur mit einem
individuellen Schicksal in seiner ganzen Dramatik kon-
frontiert — wie etwa bei der Diagnose eines intrauterin
verstorbenen Kindes - sondern mit Eltern, die eine zentrale
Werte-Entscheidung treffen miissen. Das konfrontiert auch
uns mit unseren eigenen Werten und Haltungen. Eine wei-
tere Herausforderung, bei der wir in unserer ganzen Person
gefragt sind, um die Eltern hier angemessen zu begleiten.

Was brauchen die Eltern von uns in dieser Situation? Was
konnen, was sollten wir ihnen geben? Und was brauchen
wir fiir uns selbst daftir?

B ,,In der Krise gibt es keine Neutralitat“

Unter dieser Uberschrift leitet die Hebamme und Filmema-
cherin Katja Baumgarten eine Sequenz in ihrem Film ,Mein
kleines Kind“ ein, in dem sie {iber ihre eigene Auseinan-
dersetzung und inneren Prozesse nach der Diagnose eines
nicht-lebensfdhigen Kindes berichtet. Der in langen Einstel-
lungen gedrehte, teils meditativ anmutende und zugleich
konfrontative Film zeigt Begegnungen und Gesprache mit
Expertlnnen, FreundInnen und Familienmitgliedern. Er
konfrontiert mit den Implikationen der vorgeburtlichen
Diagnostik, der Zumutung fiir die Eltern, iiberhaupt eine
Entscheidung treffen zu miissen, und immer wieder mit den
Gefiihlen, Gedanken und inneren Bildern der Autorin, die
versucht, die unterschiedlichen Ebenen der Wirklichkeit
und Erlebenswelten der Beteiligten zu erfassen.

Die Autorin stellt viele Fragen, an keiner Stelle erfolgen Be-
wertungen. Selbstverstiandlich ist der Film nicht Werte-frei,
denn ,,in der Krise gibt es keine Neutralitit® — weder fiir die
Eltern, noch fiir die Begleitenden. In jeder Begegnung der
Autorin erleben wir deren Konfrontation mit den Werte-
Haltungen ihrer verschiedenen GesprachspartnerInnen, die
im Dialog iiber die Diagnose sofort zutage treten.

Wir spiiren die Rat- und Hilflosigkeit der Freunde, der
Familienmitglieder und ExpertInnen, ihre Fragen, die
Sprachlosigkeit und das Suchen nach Worten.

Wenn Eltern in dieser Krise zu uns als Beratende kommen,
spiiren wir, ohne dass sie dies benennen, ihre Haltungen.
Oft erleben wir, dass ihre Wahrnehmung durch den Schock
eingeschrankt ist und sie sich nur einen Abbruch der
Schwangerschaft als Losung vorstellen konnen. Gleichzei-
tig spiiren die Eltern intuitiv auch unsere Haltungen, denn
Menschen in Grenzsituationen sind hochsensibel und meist
authentisch. Hier geht es nicht mehr um Konventionen oder
darum, ein bestimmtes Bild von sich abzugeben. Gren-

zen haben sich aufgel6st, Prioritdten anders sortiert. Die
Aufmerksamkeit ist fokussiert und in diesem Fokus sehr
sensibel.

Der Anspruch, in einer solchen Beratungssituation wert-
neutral bleiben zu wollen, spricht den Eltern zumindest
einen Teil der Kompetenz fiir ihre eigenen Werte-Haltungen
ab. Gleichzeitig werden die Position und die Rolle der Bera-
tenden diesbeziiglich tiberschatzt. Damit wird ein zentraler
Aspekt der Beratung ausgeblendet und eine wesentliche
Chance fiir die Eltern verspielt.

B ,,In Resonanz gehen

Eine psychosoziale Beratung kann - insbesondere in einer
Krisensituation - tief eindriicklich sein. Es kann sein, dass
einzelne Sitze oder Worte nie mehr vergessen werden und
dass sie der Anstof3 fiir eine Entscheidung sind. In diesem
Fall beriihrt das von aufien Kommende etwas in den Eltern.
Es findet Resonanz, weil es auf ihre Gefiihle und Werte-
Haltungen trifft. Wenn sich keine Passungen finden, kann
es sein, dass das Gesprach dennoch wichtig fiir die Eltern
war. Vielleicht haben sie gerade dadurch ein Stiick mehr zu
ihrer eigenen Haltung gefunden. Die Eltern fithren meist
eine Reihe von Gesprachen mit unterschiedlichen ExpertIn-
nen. Am Ende treffen sie ihre Entscheidung. Der Einfluss
der Beratung auf diese individuelle Entscheidung ist dufSerst
begrenzt — was keinesfalls ihren hohen Stellenwert in Frage
stellt.

Indem die Beratende sich jedoch auf ein ,,Postulat der
Werte-Neutralitat® bezieht, nimmt sie sich selbst mit einem
zentralen Teil ihrer eigenen Person heraus. Indem sie sich
»neutral® machen will, macht sie das ,,in Resonanz gehen®
mit den Eltern unméglich. Denn Resonanz gibt es nur dort,
wo eine Person ganz bei sich ist. Gleichzeitig verhindert die
angestrebte Neutralitét, dass Eltern eine mogliche andere
Position durch Abgrenzung entwickeln.
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Auch von drztlicher Seite wird in Bezug auf die ethische
Dimension der Pranataldiagnostik oft auf Neutralitit und
Nondirektivitit verwiesen. Dass dies auch ein Zeichen der
Uberforderung angesichts der Grenzsituation um Prina-
tale Diagnostik sein kann, stellt Evelin Ackermann (2005)
fest, die zur psychosozialen Beratung in dilemmatischen
Problemlagen forscht. So wird die Aufkliarung oft von den
Eltern als wenig einfiihlsam und unangemessen erlebt. Eine
selektive Verfahrenslogik der Prianataldiagnostik fiihre, so
Ackermann, zu einem Automatismus des Spatabbruchs
nach einem auffilligen Befund. In solchen Settings brau-
chen Eltern viel Kraft, um sich anders zu verhalten. Je
weniger sie sich mit méglichen Entscheidungswegen befasst
haben, desto weniger sind sie in der Lage, einen vorgezeich-
neten Weg zu verlassen und sich Zeit zu nehmen. Anstelle
einer ,Verfahrenslogik® sei es jedoch wichtig, dass ethisch-
moralische Aspekte nicht unter dem Postulat beraterischer
Neutralitdt und Nondirektivitit ausgeblendet werden, so
Ackermann (2005).

M Das Dialogische Prinzip

Als Gegenmodell zum Postulat der Neutralitat konnen wir
uns eine Begegnung vorstellen, die sich am Dialogischen

Prinzip orientiert, so wie es Martin Buber (1973) beschreibt.

Diese Begegnung ist eine Begegnung von Gleichwertigen,
die nach Antworten suchen und auf Augenhéhe kommuni-
zieren. Identitdt entsteht nach Buber durch die Begegnung
mit dem Gegeniiber, mit dem Anderen, beziehungsweise
mit dem, was mich umgibt; sie entsteht durch Beziehung
ebenso wie durch Abgrenzung in einem ,wahrhaftigen Ge-
sprach® In dieser Begegnung, die vor allem durch Authen-
tizitat gekennzeichnet ist, lernen beide Seiten voneinander.
Dabei schliefit das Dialogische Prinzip auch die nonverbale
Kommunikation mit ein. Auch impliziert es eine indivi-
duelle Form der sozialen Verantwortung, die sich durch
»wirkliches Antworten® auszeichnet.

Gerade weil wir als Beratende keinen Rat geben konnen, ist
unsere Authentizitit das grofite Geschenk, das wir in diesen
Situationen geben konnen. Unser Betroffensein, unser Er-
schiitterung, die Trdnen in unseren Augen sind es, die unser
Gegentiber beriihren; es ist das, was die Verbindung schafft,
die Basis fiir die begleitende Beziehung in existenziellen Si-
tuationen. Nur wenn wir uns selbst nicht verlassen, werden
wir den Eltern beistehen kénnen.
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B Verantwortungen

Was schulden wir den Eltern in der Krise? Wie sollen wir
ihnen begegnen? Und wo sehen wir unsere Aufgabe als
Beratende in Bezug auf das Dilemma des Werte-Konfliktes,
in dem sie sich befinden? Wenn ich diese Frage als Hebam-
me beantworte, beziehe ich mich auf die ethischen Grund-
sitze des Internationalen Hebammen Verbandes (ICM).
Hier gibt es zwar keine konkreten Aussagen beziiglich der
Begleitung im Kontext von vorgeburtlicher Diagnostik,
jedoch eine grundsitzliche Verpflichtung fiir die Sorge um
die psychischen, physischen, emotionalen und spirituellen
Bediirfnisse der Frauen, die unsere Hilfe suchen - unter
welchen Umstidnden auch immer. Daraus leitet sich fir
mich die Verpflichtung zum Beistand in der durch Pridnatale
Diagnostik ausgelosten existenziellen Krise ab. Weil die hier
getroffene ethische Entscheidung, einen zentralen Punkt in
der Biografie einer Frau markiert, der weitreichende Folgen
fiir ihr Wohlbefinden und das ihrer Familie haben kann, ist
es eine Verpflichtung der begleitenden Hebamme, sie hier
nicht alleine zu lassen. Wir wissen, dass Eltern, die eine
solche Entscheidung iibereilt getroffen haben, viele Jahre
unter den Folgen wie Scham- und Schuldgefiihlen oder
Depression leiden konnen und dass sich dies massiv auf ihre
Familien auswirken kann (Hey 2012). Unser Beistand, der
den ethischen Konflikt nicht ausgrenzt, ist deshalb Sorge fiir
die Gesundheit der Frau und ihrer Familie.

Die Eltern nicht alleine zu lassen, heif$t deshalb nicht nur,
ihnen mit Empathie und Mitgefiihl zu begegnen, sondern
sie auch in ihrem existenziellen Werte-Konflikt nicht alleine
zu lassen und ihnen die Verantwortung fiir ihre Werte-
Entscheidung zuzumuten. Im Kontext von vorgeburtlicher
Diagnostik wird viel iiber Verantwortung gesprochen. Dabei
geht es um die drztliche Verantwortung bei der Aufklarung,
aber auch um die Eltern, die ,verantwortliche Entschei-
dungen® treffen sollen, wenn es beispielsweise darum geht,
Préinatale Diagnostik in Anspruch zu nehmen. Im Subtext
wird darunter oft eine gesellschaftliche Verantwortung

der Eltern fiir die genetische Beschaffenheit ihres Kindes
verstanden. Diese ihnen gesellschaftlich zugeschriebene
Verantwortung kann die Eltern in ihrem Konflikt zusétzlich
belasten. Deshalb ist es so wichtig, dies zu trennen. Wir
entlasten die Eltern von einer Verantwortung, die ihnen
gesellschaftlich zugeschrieben wird. Und wir begleiten sie
dabei, eine ,verantwortete“ Entscheidung (Haker 2002) zu
treffen. Wir muten ihnen die Verantwortung fiir ihre Werte-
Entscheidung zu.




B Die eigene Haltung - Selbstreflexivitit als Schliissel
und Instrument

Dieser Zumutung gerecht zu werden, heif3t fiir uns als
Begleitende vor allem, dass wir uns selbst als Person — mit
dem Bewusstsein iiber unsere eigenen Werte — in diese Be-
gegnung mit hineinnehmen Dies kann nur gelingen, wenn
wir Klarheit tiber unsere Werte und Haltungen haben, was
auch bedeutet, dass wir uns in einem Prozess der Auseinan-
dersetzung mit den Technologien und ihren Implikationen
sowie den in der Gesellschaft verankerten expliziten und
impliziten Wertehaltungen befinden und das Spannungs-
feld bewusst wahrnehmen, in dem sich unsere Begleitung
ereignet. Denn auch, wenn wir uns grundsétzlich iiber
unsere Positionen klar sind, sind wir immer wieder mit
individuellen Schicksalen und Personen konfrontiert, die
jeweils besondere Bediirfnisse haben, ebenso wie sie in uns
ganz unterschiedliche Gefiihle auslosen. So konnen unsere
moralischen Bewertungen des gleichen Handelns unter
Umstidnden unterschiedlich ausfallen. Auch kann sich die
eigene Haltung im Laufe der Jahre und durch Erfahrungen
verdndern. Hinzu kommen neue Technologien, etwa die
pranatalen Bluttests in der frithen Schwangerschaft, die
neue Dimensionen berithren und weitere Auseinanderset-
zungen erfordern.

Selbstreflexivitit — als Kompetenz und stindige Herausfor-
derung - ist der Schliissel fiir eine empathische und profes-
sionelle Beratung und Begleitung, die auch den ethischen
Herausforderungen vor die die Eltern und wir gestellt sind,
gerecht wird. Die Eltern nicht aus ihrer Verantwortung
entlassen, heif3t zuallererst, dass wir uns als Begleitende
nicht selbst der Verantwortung zur Auseinandersetzung
mit den ethischen Implikationen der Pranatalen Diagnostik
entziehen und in einem bestdndigen Prozess der Reflexion
bleiben. Professionalitdt bezieht sich in diesem Kontext
nicht nur auf grundlegende Konzepte der psychosozialen
Beratung - wie etwa Empathie und professionelle Distanz

- sondern auch auf die eigene ethische Kompetenz der
Beratenden. Das schlief3t das Bewusstsein tiber die eigenen
Ambivalenzen mit ein, die Achtsamkeit fiir die eigenen Ge-
fithle und Bewertungen, die wir unbewusst vornehmen und
ein Erkennen der eigenen Grenzen. Diese Arbeit braucht
immer wieder auch kollegialen Austausch und Supervision.

B Gen-ethische Beratung

Was ist inhaltlich von uns gefordert, wenn wir uns als
Beratende — mit dem Ziel einer verantworteten Entschei-

dung - dieser Herausforderung stellen? Die Medizinethike-
rin Hille Haker spricht von einer gen-ethischen Beratung.
Diese begriinde sich durch das ethische Spannungsfeld

der Pranataldiagnostik, deren soziale Handlungsnormen
unseren rechtlichen Normen widersprechen. Im Gegensatz
zu anderen Entscheidungen im medizinischen Kontext gehe
es hier nicht um eine freie und informierte Einwilligung zu
einer medizinischen Handlung, sondern um eine reflek-
tierte, verantwortete Entscheidung. Um den Eltern diese

zu ermdglichen, miissen wir ihnen, so Haker (2002), den
Zugang zu ethisch-moralischen Fragen erméglichen. Auch,
um im Falle eines Schwangerschaftsabbruchs fiir den Um-
gang mit Schuld, Scham, Reue und Selbstvorwiirfen gestdrkt
zu sein, miissen Eltern die Chance haben, sich mit den fiir
eine tragfihige Entscheidung notwendigen Gedanken und
Argumenten auseinanderzusetzen. Ziel dieser gen-ethischen
Beratung sei es, unter den gegebenen Bedingungen den
Handlungsspielraum gemeinsam mit dem Paar auszuloten
statt ,, ... die Beratung beziehungsweise Begleitung auf die
Entscheidung fiir oder wider den Abbruch einer Schwanger-
schaft zu verengen“ (Haker 2012:35).

Die Eltern sollten in dieser Situation nicht Opfer, sondern
Agierende sein. Notwendig hierfiir sei eine ergebnisoffe-

ne Situation, die keinen Automatismus des Spatabbruchs
auslose, sondern die Handlungsautonomie bei den Eltern
belasse, bzw. von Anfang an darauf hinwirke, dass sie diese
wiedererlangen. Auch Haker - die ein Stufenmodell fiir die
gen-ethische Beratung entwickelt hat — geht davon aus, dass
eine Werte-Neutralitit im Kontext von Préinataler Diagnos-
tik aus ethischen Griinden nicht méglich ist. Dies erfordere
es, dass die ,, ... jeweiligen Annahmen beziehungsweise
auch professionellen Normen offengelegt werden miissen®
(2012:35). Eine ethische Beratung, die die Eltern in ihrem
moralischen Konflikt so begleitet, dass sie eine reflektierte
Entscheidung treffen kénnen, sei laut Haker ein unabding-
barer Bestandteil der Beratung und Begleitung zur vorge-
burtliche Diagnostik genauso wie der Aus- und Fortbildung
der betroffenen Berufsgruppen.

Gen-ethische Beratung sei keinesfalls eine Riickkehr zu ei-
nem ,paternalistischen Beratungsmodell, so Haker (2012),
denn es gehe nicht darum, Paaren eine Losung vorzuschrei-
ben, sondern sie so zu begleiten, dass sie in der Lage sind,
eine reflektierte Entscheidung zu treffen. Wenn wir davon
ausgehen, dass eine ethisch reflektierte Entscheidung eine
miindige Entscheidung ist, in der eine Person sich zu ihren
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Werten bekennt, konnen wir sagen, dass das Ziel der gen-
ethische Beratung eine Erméchtigung der Eltern ist.

Hinzu kommt, dass dieses Gesprich keine Begegnung
zwischen ExpertInnen und Laien ist, denn in Bezug auf
die Kompetenz, personliche, ethisch begriindete Werte-
Entscheidungen zu treffen, sind beide Seiten gleichrangig.
Ebenso wenig wie die Eltern sind die Beratenden ExpertIn-
nen fiir ethische Fragen oder - anders gesehen - ebenso
wie die Beratenden sind die Eltern ExpertInnen fiir ihre
ethischen Entscheidungen, die sie fiir sich getroffen haben
und standig in ihrem eigenen Alltag treffen. Mit dem Un-
terschied, dass sie jetzt in der existenziellen Krise, die einen
tiefen moralischen Konflikt birgt, einen Raum der Klarung
und des Gehaltenseins brauchen.

M Riume 6ffnen - Benennen, was ist

Gen-ethische Beratung 6ffnet diesen Raum, in dem die
Eltern die Moglichkeit haben, sich — mit Unterstiitzung der
Beratenden - der Krise stellen zu konnen. Sie 6ffnet einen
Raum fiir alle Gefiihle, die sie in dieser Situation iiberfluten:
Trauer, Enttduschung, Wut, Scham, Schuld und Einsam-
keit, Ambivalenzen, Befiirchtungen und Angste. Und einen
Raum fiir die Auseinandersetzung mit den ethischen Di-
mensionen der Entscheidung.

Bei dieser Auseinandersetzung geht es um:

o Die verschiedenen Handlungsalternativen und ihre
jeweiligen Konsequenzen

 Die eigenen Wertvorstellungen

« Die Wertvorstellungen in der Familie und der
Gesellschaft

« Die individuellen und gesellschaftlichen Zuschreibungen
zu Sinn, Leid und Gliick

« Die moglichen unterschiedlichen Haltungen und
Bewertungen der Eltern

« Die Frage, wie die Konsequenzen méglicher Entscheidun-
gen in die eigenen Lebensvorstellungen integriert werden
koénnen

Die Eltern miissen sich fragen: Was konnen, was wollen wir
tragen? Als Mutter, als Vater, als Eltern? Was kann unsere
Beziehung tragen? Was wird aus unseren Lebenspldnen?
Aus uns als Familie? Wer kann, wird uns unterstiitzen? Was
sollen, wollen, diirfen wir entscheiden? Wie passen unsere
Entscheidungen zu unseren Werten und Uberzeugungen?
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Und wie wiirden wir in zehn Jahren auf unsere Entschei-
dung zuriickschauen?

Die Entscheidung, die hier getroffen wird, ist nicht nur

eine personliche und partnerschaftliche Entscheidung, die
die gemeinsame Lebensplanung betrifft; es ist auch eine
ethische, eine Werte-Entscheidung, ein Bekenntnis. Die
existenzielle Entscheidung der Eltern hat auch eine transge-
nerative Dimension. Sie geht tiber ihr eigenes Leben hinaus,
betrifft das gesamte Familiensystem und so auch die nachste
Generation.

Die Aufgabe der Begleitenden ist es, die Eltern als Ent-
scheidungstrager anzusprechen. Das heifit, sie dabei zu
unterstiitzen, sich iiber ihre Wiinsche, Angste und Motivati-
onen fiir bestimmte Handlungen und iiber die sie leitenden
Werte klar zu werden, mit dem Ziel, Handlungsoptionen zu
wihlen, die am ehesten sowohl ihren moralischen Ansprii-
chen als auch den eigenen Wiinschen und dem Selbstideal
entsprechen. Es heiflt auch, anzuerkennen, dass es keine
zweifelsfreie Entscheidung gibt. Die Eltern sollten ermutigt
werden, sich alle Seiten anzuschauen. Denn auch wenn die
erste, spontan avisierte Entscheidung die spater gewdhlte
bleibt, hat es eine hohe Bedeutung fiir die langfristige psy-
chische Gesundheit, dass alle Aspekte differenziert betrach-
tet werden konnten.

B Containing

Neben Empathie und Mitgefiihl ist Containing die Haltung
der Beratenden, die die Eltern im Prozess der ethischen
Auseinandersetzung unterstiitzen und stirken kann und die
eigenen Ressourcen zuginglich macht. Den Eltern die Krise
zumuten heif3t, sie mit ihnen auszuhalten und sie darin zu
halten, ihre Ambivalenz zulassen, damit sie sie zulassen
konnen. Wir erkennen die existenzielle Krise der Eltern an.
Wir grenzen diesen Teil unserer eigenen existenziellen Fra-
gilitdt und Verletzlichkeit in uns selbst nicht aus. Wenn sich
die Erstarrung 16st, kann aus der Zumutung Mut entstehen,
das Gefiihl ,ich akzeptiere die Aufgabe, die mir das Leben
zumutet und nehme sie an“ (Ensel 2014).

Containing, als miitterliche Haltung der Begleitenden, er-
mutigt die Eltern - insbesondere die Miitter —, den Kontakt
zu ihrem Kind wieder aufzunehmen. Nach dem Schock der
Diagnose erfolgt sehr hiufig eine gefithlsmafiige Abkop-
pelung vom Kind (Baldus 2005); die Frauen berichten von
Entfremdungsgefiihlen, oft spiiren sie die Bewegungen des



Kindes nicht mehr. Weil wir wissen, dass Beziehungssto-
rung und Entfremdungsgefiihle ein gravierendes Hindernis
fiir den Entscheidungsprozess und fiir die spatere Verarbei-
tung sind, ist es eine wichtige Aufgabe der Begleitenden, die
Mutter dabei zu unterstiitzen, die Beziehung zu ihrem Kind
wiederaufzunehmen. Es hilft der Mutter, mit ihrem Kind

in den Dialog zu gehen. Mit allen, auch mit den ambiva-
lenten, Gefiihlen, die jetzt da sind. Mit dem Kind wieder

in Beziehung sein, hilft der Mutter zudem, wieder zu sich
selbst zu kommen und sich mit ihren ambivalenten Ge-
fithlen zu verbinden und diese zu integrieren. Dabei kann
das Gefiihl entstehen: Mein Kind ist anders, als ich es mir
erwiinscht habe, aber es ist mein Kind und ich bin seine
Mutter. Wenn das gelingt, kann die Frau dabei auch zu ihrer
eigenen Miitterlichkeit zuriickfinden; sie kann wieder besser
fiir sich sorgen. Manchmal kénnen die Frauen in dieser
Situation auch eine Antwort von ihrem Kind horen. Unab-
héngig davon, wie letztendlich die Entscheidung ausfallen
wird, ist dieses Wiederverbinden zwischen Mutter und Kind
essenziell bedeutend fiir die spétere biografische Integration
des Geschehenen. Die Miitterlichkeit der Begleitenden, ihr
Containing, spielt in diesem Prozess eine zentrale Rolle.

Auch die Unterstiitzung durch Freunde und Freundinnen
konnen den Eltern in dieser Zeit der Auflésung und Frag-
mentierung das Gefiihl von Gehalten- und Getragensein
geben. Auch Spiritualitit — wenn sie firr die Eltern eine
Ressource ist — vermittelt in Zeiten der Krise das Gefiihl des
Gehaltenseins und kann eine Quelle der Kraft sein, die hilft,
Erfahrungen von Schmerz und Trauer zu verorten und sie
nicht als unnoétig, sondern als Prozesse des Wachstums zu
bewerten.

M In die Entscheidung ,,hineinwachsen®

Unabdingbare Voraussetzung fiir eine ethisch reflektierte,
verantwortete Entscheidung der Eltern ist, dass sie die Zeit
bekommen, die sie fiir ihre Entscheidung brauchen. Deshalb
ist eine vordingliche Aufgabe der Begleitenden, den Eltern
jeglichen Zeitdruck zu nehmen. Auch wenn die Situation
dramatisch ist, gibt es keinen unmittelbaren Zeitdruck.
Dieser wird jedoch oft konstruiert - sowohl von den Eltern
als auch auf Seiten der Berufsgruppen — weil der Entschei-
dungsdruck als nicht aushaltbar erlebt wird. Der Entschei-
dungskonflikt tiber Leben und Tod ist mit verschiedenen
Tabuisierungen verbunden: dem Tabu des Spétabbruchs,
dem Tabu der Behinderung und dem Tabu des Todes.
Zeitdruck erschwert diese Situation zusatzlich, indem er

die Auseinandersetzung mit diesen Tabus verhindert. Aus
verschiedenen Studien wissen wir, dass es in dieser Situati-
on von drztlicher Seite aus oft subtile Steuerungsversuche
gibt, die durch fehlendes arztliches Einfithlungsvermdgen
gekennzeichnet sind, durch einseitig-negative Aussagen

in Bezug auf ein Leben mit einem behinderten Kind. Und
im schlechtesten Fall ganz direkt einen Schwangerschafts-
abbruch als naheliegende Option zum Thema machen
(Ackermann 2005).

Den Eltern einen Zeithorizont zu er6ffnen, gibt ihnen die
Moglichkeit, die Diagnose und ihre Situation tatséchlich

zu begreifen und ihren Gefithlen Raum zu geben. Laut
SchwKIfG. miissen mindestens drei Tage zwischen einer
Diagnose und einem Abbruch liegen. Dieser Zeitraum ist
jedoch fiir viele Eltern zu kurz und sollte grundsétzlich wei-
ter gefasst werden. Aus der Forschung der Hebamme und
Gesundheitswissenschaftlerin Katharina Rost (2015), die
Frauen interviewte, die eine infauste Prognose nach einer
Préanataler Diagnostik bekommen hatten, wissen wir, dass es
ganz unterschiedliche Entscheidungstypen gibt. Fiir manche
Frauen gibt es einen Zeitpunkt, fiir andere einen Zeitraum
iiber mehrere Wochen, in dem sie in die Entscheidung ,,hin-
einwachsen®. Wieder andere konnen nur eine Entscheidung
»auf Abruf treffen: die Moglichkeit, die Schwangerschaft
abbrechen zu lassen, wenn sie es nicht mehr aushalten, ist
fiir sie die Voraussetzung zur Fortfithrung. Auch Eltern,

die sehr klar in ihrem Wunsch nach einem Abbruch der
Schwangerschaft erscheinen, brauchen Zeit - fiir die Integ-
ration der Entscheidung in ihr Leben, fiir den Abschied von
ihrem Kind und die Vorsorge fiir die Situation nach dem
Schwangerschaftsabbruch.

Die Eltern ermutigen, sich Zeit zu geben, heifSt auch, sie zu
ermutigen durch die Krise der Entscheidung hindurch zu
gehen. Ein Prozess, so die Hebamme und Beraterin Franzis-
ka Maurer (2016), der dazu fihrt, dass es zu einer Verbin-
dung von Wissen und Fithlen komme, die schlieSlich dazu
fithre, dass Eltern die Verantwortung fiir ihre Entscheidung
iibernehmen kénnen

M Ermichtigung

Selbstwirksamkeit — das Gefiihl erméchtigt zu sein, Ent-
scheidungen fiir sich zu treffen und damit die Kontrolle
tiber das eigene Leben zu haben - ist ein zentrales Element
von Gesundheit (Antonovsky). Diese Saule der Gesundheit
spielt auch bei der Bewiltigung von existenziellen Krisen
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im Kontext vorgeburtlicher Diagnostik eine entscheidende
Rolle. Rost (2015) spricht bei den Frauen, die sich fiir das
Austragen ihres Kindes mit der Diagnose ,,nicht oder nur
sehr begrenzt lebensfihig® entschieden haben, von einem
»biografischen Bruch®, den die Frauen in Folge der Diag-
nosemitteilung erlebten und einem ,,.komplexen Prozess
der Neuausrichtung®, in dem die Entscheidung fiir das
Austragen des Kindes eingebettet ist. Rost kommt zu dem
Ergebnis, dass das Gefiihl, eine gewisse Kontrolle tiber die
Situation zu haben, fiir diesen Prozess entscheidend ist.

Auch Marion Baldus (2005), die mit Frauen sprach, die
sich nach der Diagnose eines Down Syndrom fiir ihr Kind
entschieden haben, spricht von einem Prozess der Neuaus-
richtung und der Entscheidungsaufgabe als Identitatsarbeit.
Mittels Strategien der Bewaltigung und Neuorientierung
und dem Bezug auf ihre personalen Ressourcen gelingt den
Frauen eine Umbewertung des gesellschaftlich als Tragodie
bewerteten Lebensereignisses. Sie schaffen es, ihre Lebens-
situation aktiv in die Hand zu nehmen und sich und ihrem
Kind optimale Startchancen zu erméglichen. So konnen sie
Gestalterinnen und Akteurinnen ihrer Situation sein. Die
Krise wird als Herausforderung interpretiert. Diese Frauen
sind - so Baldus — mit einer hohen Reflektions- und Infor-
mationskompetenz ausgestattet. Der Riickgriff auf frither
geleistete Gedankenarbeit sowie auf innere Uberzeugun-
gen und Sensibilitaten, die von den Frauen mit Begriffen
wie ,,Intuition” und ,innere Stimme® bezeichnet wurden,
ermoglichte ihnen eine Sicherheit bei dem eingeschlagenen
Weg. Dieser Riickbezug auf die eigene Identitdt — die un-
l6sbar mit den eigenen Werten verbunden ist — gibt ihnen
die Kraft, sich als Dissidentinnen zu positionieren und aus
dem gesellschaftlichen Diskurs auszusteigen

Das Gefiihl der Selbstwirksamkeit ist wichtig fiir beide
Entscheidungswege. Auch fiir Frauen, die sich fiir einen
Abbruch der Schwangerschaft entscheiden, ist es wichtig,
dass sie den Prozess mitgestalten und sich dabei auf ihre
personalen und sozialen Ressourcen beziehen. Dass sie sich
von ihrem Kind verabschieden, Rituale der Trauer finden
und dabei Unterstiitzung von FreundInnen haben. Die
Begleitenden sollten sie dabei empathisch und respektvoll
unterstiitzen.

B Krisenkompetenz Weisheit

Gen-ethische Beratung ist also das Gegenteil des Postulats
von Neutralitat. Sie ist eine Herausforderung fiir die Eltern
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und die Begleitenden und ein Schliissel zur Selbstwirksam-
keit in der Krise der existenziellen Entscheidung im Kontext
von Prénataler Diagnostik. Statt um einen ,,Entscheidungs-
zwang® gehe es um eine ,,Erméchtigung zur Wahl“ sagt
Maurer (2016).

Die gen-ethische Beratung ist auch eine Erméachtigung der
Beratenden, die Verantwortung fiir die Begleitung der ethi-
schen Dimension zu tibernehmen.

Krisenhafte Lebensereignisse wiinschen wir uns nicht; sie
brechen iiber uns herein, reifen uns aus unseren Routinen;
wir sind aus unserem Leben gefallen und stehen vor einer
Aufgabe, die wir mit den uns vertrauten Strategien nicht
l6sen koénnen. In der wohl schwierigsten Entscheidungs-
krise, die werdende Eltern erleben konnen, haben wir als
begleitende Professionen eine grofle Verantwortung. Von
unserer achtsamen, empathischen und respektvollen Beglei-
tung ist es entscheidend abhingig, wie die Eltern diese Krise
bewiltigen werden und ob sie dieses Ereignis in ihr Leben
integrieren konnen.

In dieser Situation ist es unsere Aufgabe, die Entschei-
dungsautonomie zu fordern, indem wir die persénlichen
Bewailtigungsstrategien der Frauen reaktivieren und externe
Ressourcen bereitstellen. Das geschieht, indem wir — im Be-
wusstsein unserer Werte und Haltungen und in der Bereit-
schaft, diese bestidndig zu reflektieren:

- uns als Ansprechpartner zur Verfiigung stellen

- den Eltern einen Raum bieten, in dem alle ihre Gefiihle
Platz haben

- ihnen die Chance geben, sich mit ihren Werten auseinan-
derzusetzen

- sie nicht aus ihrer Verantwortung entlassen und ihnen
alle nur mogliche Unterstiitzung geben, die Verantwor-
tung fiir ihre Entscheidung zu iibernehmen

- ihnen zutrauen, eine Antwort, ihre eigene Antwort zu
finden.

Wenn dies gelingt, konnen Eltern dabei das erfahren, was
die Theologin Marianne Most (2015) ,,Krisenkompetenz
Weisheit“ nennt: aus der Zumutung entsteht Mut. Die El-
tern finden zu ihrer Gestaltungskraft zuriick, sie konnen ihr
Schicksal in die Hand nehmen.
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» MEIN BABY GEHORT MIR!

Ein Erfahrungsbericht von Ulla Kayser,
freiberufliche Hebamme, Geburtshaus Unna

Sabine rief mich an, weil sie mit ihrem 7. Kind schwanger
war. Wir kannten uns schon viele Jahre, da ihr fiinftes und
ihr sechstes Baby mit mir zuhause geboren waren und ich
sie auch damals schon rundum mit Schwangerenvorsorge,
Geburt und Wochenbett betreut hatte. Ihr drittes Baby hatte
sie in der 27. Schwangerschaftswoche aufgrund einer Infek-
tion mit vorzeitigem Blasensprung verloren.

Nun war sie in der 6. Schwangerschaftswoche und hatte
gerade eine starke Blutung gehabt. Der Kommentar ih-

rer Frauendrztin: es wire besser, wenn sich die Sache von
alleine erledigen wiirde. Sie riet ihr zu einer Ausschabung.
Sabine war entsetzt iber das mangelnde Einfithlungsver-
mégen und entschied nie mehr zu dieser Arztin zu gehen.
Da sie aber selbst spiirte, dass irgendetwas nicht ganz in
Ordnung war, beriet sie sich mit mir und konsultierte dann
einen Frauenarzt, mit dem unsere Praxis eng kooperiert.

B ,,Ich gehe diesen Weg mit meinem Baby“

Dort wurde in der 8. SSW. ein Ultraschall gemacht. Die
Schwangerschaft war intakt, das Himatom in der Gebar-
mutter allerdings deutlich sichtbar. In der 12. SSW. wurde
eine auffillige Nackentransparenz festgestellt und die an-
schlieflende Blutuntersuchung ergab ein Risiko zur Trisomie
21 von 1:2 und zur Trisomie 13 von 1:7. Sabine hatte das
sichere Gefiihl, dass ihr Kindchen tatsdchlich ,,anders® und
besonders war und wollte Klarheit. Sie entschied sich zur
weiteren Diagnostik. In der 15. SSW wurden sowohl eine
Amniozentese als auch eine Chorionzottenbiopsie durch-
gefiihrt. Ergebnis: unauffallig! In ihrem Bauch wuchs ein
kleines Madchen heran.

Fiir Sabine war zu jedem Zeitpunkt unzweifelhaft klar: ich
gehe diesen Weg mit meinem Baby, egal, was passiert und
ich entscheide selbst, welche Untersuchungen und Diagno-
severfahren ich mochte. Sie hatte einen guten, liebevollen
Kontakt zu diesem kleinen wachsenden Wesen in ihrem
Bauch und gleichzeitig gab es immer wieder Tage, an denen
sie sehr von Angsten geplagt war. Woher sollte sie die Kraft
nehmen ein eventuell behindertes Kind in ihren ohnehin
schon sehr anstrengenden Familienalltag mit 5 Kindern zu
integrieren?

Thre kleine Tochter wuchs kontinuierlich weiter in ihrem
Bauch und Sabine konnte schon frithzeitig regelmiflige
Bewegungen spiiren. Die Gefiithle schwankten zwischen
Hoffen und Bangen; grofie Traurigkeit wechselte sich ab
mit der Freude iiber jeden gemeinsamen Tag, den sie mit
ihrem Baby erleben durfte.

M Klarheit und fehlende Empathie treffen hart

In Absprache mit ihrem Frauenarzt lief} Sabine in der

20. SSW erneut eine Ultraschall-Untersuchung in einem
Klinikum bei Kéln durchfithren. Die Diagnose war nie-
derschmetternd und raubte jegliche Hoffnung auf eine
Zukunft mit diesem Baby. Multiple Fehlbildungen wurden
diagnostiziert (u.a. Potter IT Syndrom, inkompletter AVSD,
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keine Darstellung der Harnblase, Oligohydramnion) und
als Verdacht auf VACTERL-Syndrom benannt. Die Vorher-
sage der ,infausten Prognose traf uns alle hart. Die grofite
Entwiirdigung fiir Sabine war jedoch, mit welchem Mangel
an Empathie die Diagnose vermittelt wurde. Zusitzlich riet
ihr der Arzt zum sofortigen Abbruch der Schwangerschaft,
da sie ansonsten ihr Leben gefihrden wiirde, ohne ihr zu
erklaren, warum. Vermutlich hatte er die Befiirchtung, dass
sich ein HES oder ein HELLP-Syndrom entwickeln konnten,
aber darauf gab es keinerlei Hinweise.

Sabine verbrachte viel Zeit damit, sich iiber diese Diagno-
se zu informieren, leistete eine Menge Trauerarbeit, war
manches Mal voller Angste in Bezug auf die kommenden
Wochen, blieb aber standhaft bei ihrer Entscheidung den
Weg mit ihrem wachsenden Baby weiter zu gehen.

M Trauerarbeit und Vorbereitungen zur Geburt

Die Wochen vergingen, ich besuchte Sabine regelmafig, wir
hatten lange Gespriche tiber das Leben, den Tod und den
Sinn dieses Geschehens. Und es gab auch viele Momente, in
denen wir gemeinsam frohlich waren. Ab und zu ging sie
zu ihrem Frauenarzt, der sie auf diesem langen Weg immer
positiv begleitete.

Wir begannen den Tag der Geburt zu planen. Da ich die
Moglichkeit habe, Beleggeburten in einer anthroposophi-
schen Klinik zu begleiten, bat Sabine mich mit ihr dorthin
zu gehen. Eine Hausgeburt war schon allein wegen der
familidren Situation fiir sie nicht denkbar. Sie wollte gerne
in Ruhe, mit der nétigen Geduld und Aufmerksamkeit ihre
Tochter begriiffien und verabschieden diirfen, und das in
einem geschiitzten Raum.

Eines Morgens rief Sabine mich an und sagte, dass ich

jetzt kommen konne. Thr Baby habe sich in dieser Nacht
verabschiedet und die Geburt wiirde langsam beginnen.
Sie war in der 32. SSW. Wie immer zweifelte ich nicht im
Geringsten an Sabines Aussage, denn sie hatte wihrend der
ganzen Monate einen guten Kontakt zu ihrem Baby, hat ein
sehr gutes Korpergefiihl und eine gute Intuition. Als ich
kam, hatte sie regelméaflige, leichte Wehen mit beginnender
Eroffnung des Muttermundes. Gemeinsam fuhren wir in die
Klinik. Da die Wehen dort nach einigen Stunden komplett
wieder aufhérten, wollte Sabine gerne in ihr Zimmer auf
der Station. Ich fuhr wieder nach Hause. Am spéten Abend
rief sie mich wieder an und sagte, jetzt wiirde ihr Kindchen
bald kommen.
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M Die Ankunft

Bei meiner Ankunft war Sabine schon im Kreif3saal. Eine
liebevolle Kollegin war bei ihr und hatte den Raum mit
Kerzen und Salzlampen in eine warme Atmosphare gehiillt.
Sabine war entspannt, ruhig und gelassen. Sie war sehr
gliicklich dartiber, dass alles so geschehen durfte, wie sie
es sich gewiinscht hatte.

Nachdem sie etwa eine Stunde im Raum umhergegangen
war und regelméflige, aber sanfte Wehen hatte, wurde die
Wehentitigkeit plotzlich kraftiger. Sabine wusste, dass ihr
Baby jetzt kommen wiirde. Sie kniete sich auf das grofie
Bett und schob ganz langsam und sanft mit zwei Wehen
ihre Tochter auf diese Welt. Meine Kollegin und ich waren
ganz still und ruhig nah bei ihr und die Situation war fiir
uns alle ergreifend und sehr berithrend.

Sabine nahm ihre Joana Caprice in die Arme, sprach mit
ihr, weinte ein wenig und freute sich gleichzeitig sehr dar-
tiber, dass ihr kleiner Schatz mit soviel Wiirde diesen Weg
gehen konnte und durfte. Nach etwa zwei intensiven und
innigen Stunden mit ihrer Tochter zog Sabine ihr die mit-
gebrachten Babysachen an, hiillte sie in eine warme Decke
und legte sie in ein vorbereitetes Koérbchen. Sie war miide
und zufrieden und wollte jetzt gerne schlafen. Es war schon
mitten in der Nacht.

M Die Kraft eines wiirdevollen Abschieds

Am nichsten Vormittag kam Sabine wieder nach Hause.
Sie hatte schon einige Wochen vor der Geburt Kontakt zu
ihrem Pfarrer aufgenommen und so konnte Joana Caprice
auch ihren letzten Weg in Wiirde und Ruhe nehmen.

Im Wochenbett ging es Sabine gut. Sie erschien mir sehr
erleichtert und froh dariiber, dass es ihr jederzeit gelungen
war, ihren eigenen Weg zu gehen, wenn auch manches Mal
gegen groflen Widerstand schulmedizinisch orientierter
Kreise. Ich betreute sie noch 3 Wochen und konnte miter-
leben, wie viel Kraft und Selbstbewusstsein sie durch und
mit Joana Caprice erhalten hatte. Sicherlich auch, weil sie
wihrend der gesamten Schwangerschaft alle aufkommenden
Gefiihle von Angst, Verzweiflung und Ratlosigkeit offen
ausgesprochen und durchlebt hatte.

Fiir mich war diese Zeit mit Sabine und ihrer kleinen
Tochter sehr wertvoll. Ich durfte wieder einmal lernen und
erleben, wie sinnvoll und richtig es ist, der Natur zu folgen
und die schwangere Frau und das ungeborene Baby auf
ihrem Weg zu unterstiitzen und auch zu schiitzen.

Ich danke Sabine fiir ihre Offenheit und ihr unendlich
grofles Vertrauen.
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Laura (Trisomie 9 Mosaik)

S. 4 14 Jahre, 9 Jahre

S.10/11 3 Wochen, mit ihren Eltern (Fotos Maria v. Lenthe)
S. 22 6 Jahre, mit ihrer Familie

Magnus (Duplikation 9q)

S5 12 Jahre mit seinem Vater

S.23 14 Jahre, mit Laura (partielle Trisomie 9q, 15 Jahre)
und Betreuerinnen

S.53 9 Jahre, mit Betreuerin

Alina (Trisomie 18 Mosaik)

S.6 13 Jahre, mit ihrer Schwester
S.13 16 Jahre, mit Betreuerin

S. 16 19 Jahre

Olivia (Cat-Eye-Syndrome/Partielle Trisomie 21)
S.7 6 Jahre, mit ihrer Familie
S.38 6 Jahre

Svenja (Rubinstein-Taybi-Syndrom)

S.8 2 Jahre, mit Betreuerin

S. 18 10 Jahre, mit ihrem Bruder

S. 25 10 Jahre, mit Betreuerin

S.37 3 Jahre, mit Vater eines anderen ,,Rubi-Kindes“
S. 40 2 Jahre, mit Hendrik (RTS, 6 Jahre)

S. 47 3 Jahre, mit Betreuerin

Teilnehmer des jahrlichen Familientreffens 2016
S.9

Laura (partielle Trisomie 9q)

S. 12 6 Jahre

S. 20 13 Jahre

S.23 15 Jahre, mit Magnus (Duplikation 9q, 14 Jahre)
und Betreuerinnen

Josina (Deletion 6q)
S. 14 8 Jahre, mit Betreuerin
S.51 9 Jahre, mit Betreuerin

Sofie (Trisomie 13)

S. 15 7 Jahre, mit ihrem Vater

S. 17 15 Jahre, mit der Mutter von Melanie

S. 19 7 Jahre, mit ihrer Familie

S. 24 4 Jahre, mit Melanie (Trisomie 13 Mosaik, 13 Jahre),
mit ihrem Bruder und Melanies Schwester

S. 41 4 Jahre, mit Betreuerin

Robert (18q-/De Grouchy II)
S.21 9 Jahre, mit Betreuerin

Clara (Trisomie 9 Mosaik) wurde fast 3 Monate alt
S.26  wenige Wochen alt, mit ihrer Schwester

Benjamin (partielle Trisomie 16)
S.27  kurz nach seiner Geburt, mit seiner Mutter

Jannes (Rubinstein-Taybi-Syndrom)
S.28 5 Jahre, mit Betreuerin

Arik (Deletion 10q)
S. 30 15 Jahre, mit Betreuerin
S.52 7 Jahre, mit Betreuerin

Geschwisterkinder mit Seminarleiterinnen
beim Geschwisterseminar 2015
S.31

Marlena (Trisomie 18) wurde 6,5 Jahre alt
S. 32 6 Jahre, mit ihrem Vater
S. 55 6 Jahre, mit ihren Eltern

Janina (Trisomie 18) wurde fast 13 Jahre alt
S. 33 5 Jahre

Familiengruppe mit Kindern mit Rubinstein-Taybi-Syndrom
S.34

Familiengruppe mit Kindern mit Trisomie 18
S.35

Moritz (Rubinstein-Taybi-Syndrom)
S. 36 11 Jahre, mit Vincent (RTS, 8 Jahre)

Constanze (Trisomie 18)
S. 39 15 Jahre, mit ihrer Mutter

Kinder bei der Andacht fiir verstorbene Geschwister
S. 40

Hendrik (Rubinstein-Taybi-Syndrom)
S. 40 6 Jahre, mit Svenja (RTS, 2 Jahre)

Marvin (partielle Trisomie 14q)
S. 41 11 Jahre
S. 48 9 Jahre, mit seiner Mutter

Emma (Trisomie 13) wurde 6 Monate alt
S.42 4 Wochen, mit ihrer Schwester
S.43  wenige Tage alt, mit ihrer Mutter (Foto Anja Wippich)

Andacht fiir die verstorbenen Kinder
S. 45

Moana (Trisomie 18)
S. 46 3 Jahre, mit ihren Eltern

Luisa Maria (Trisomie 18) wurde 12 Jahre alt
S. 49 7 Jahre, mit ihrer Schwester

Yannick (part. Trisomie 5p/ part. Monosomie 5p15.3)
S. 50 4 Jahre, mit Betreuerin

Manuel (unbek. Diagnose)
S. 54 8 Jahre, mit Betreuer

Sven (IDIC15)
S. 56 6 Jahre, mit Betreuer

Ricarda (Lissenzephalie)
S.57 12 Jahre, mit Geschwistern

Giulia (Deletion 9q)
S. 58 9 Jahre, mit Betreuer

Simon-Gabriel (partielle Trisomie 4q)
S. 59 7 Jahre, mit seinem Vater
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