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Manner im Schwangerschaftskonflikt

Das Abortrisiko wird mit 1-2 % angegeben. Bei der Amniozentese wird die Frucht-
hohle iiber die Bauchdecke der Mutter punktiert und unter Ultraschallsicht Frucht-
wasser entnommen. Sie kann in Ausnahmen bereits ab der 10. SSW erfolgen und
neben diagnostischen Moglichkeiten auch therapeutisch eingesetzt werden, etwa
zur Entlastungspunktion bei einer zu grofen Fruchtwassermenge. Das Abortrisi-
ko wird mit 0,5 % angegeben. Bei der Chordozentese wird, ebenfalls unter Ultra-
schallaufsicht, die fetale Nabelschnur punktiert. Der Eingriff kann ab der 20. SSW
durchgefiithrt werden und sowohl diagnostische als auch therapeutische Indikatio-
nen haben. Sie wird beispielsweise fiir intrauterine Transfusionen, Bestimmung
der Blutgruppe oder Abklirung einer Animie genutzt. Auch ein selektiver Fetozid
kann tber die Punktion der Nabelschnur durchgefithrt werden (Pschyrembel Klini-
sches Worterbuch, 2017).

Nachteile invasiver Untersuchungen sind das Risiko eines Spontanaborts oder
anderer medizinischer Komplikationen wie z.B. Frithgeburt oder Blutungen, je
nach Verfahren. Fir eine mogliche Indikation zu einem Abbruch ist derzeit die
Abklirung des Befundes durch invasive Diagnostik erforderlich, da sich mit nicht-
invasiven Verfahren nur Wahrscheinlichkeiten fiir bestimmte Auffilligkeiten er-
mitteln lassen. Die genannten invasiven Verfahren werden zur Erstellung von Dia-
gnosen hinzugezogen, da nur hieriiber eindeutige Informationen iiber das fetale
Erbgut ermittelt werden kénnen. U. a. vom Zeitpunkt der Diagnosestellung und
der Indikation hingt ab, welches der genannten Verfahren im Einzelnen Anwen-
dung findet.

1.3 Konfrontation mit einem pranatalen Befund

Ziel der PND ist, frithzeitig Stérungen und Verzégerungen in der embryonalen
oder fetalen Entwicklung zu erkennen, um die Schwangere und das ungeborene
Kind optimal zu behandeln und ihre Gesundheitsrisiken zu minimieren. Weiter-
hin wird in den Richtlinien zur Prinataldiagnostik als Ziel die Entscheidungshil-
fe fiir Schwangere iiber Fortsetzen oder Abbruch der Schwangerschaft angegeben
(Bundesirztekammer, 1998).

Die hiufigsten prinatal diagnostizierten Fehlbildungen betreffen das Herz-
Kreislauf-System. Mit einer breit angelegten Studie in den Jahren 2006-2007
konnten Lindinger et al. (2010) eine Gesamtprivalenz von 1,08 % herausstellen.
Als zweithiufigste, angeborene Fehlbildungen werden Neuralrohrdefekte [NRD]
genannt, z.B. Anenzephalie oder Spina Bifida (Batra, 2016). Die dritte Gruppe
angeborener Fehlbildung bilden chromosomale Abweichungen, die in den meisten
Fillen zu Spontanaborten oder Totgeburten fithren (Nagaoka et al., 2012). Als hiu-
figste Abweichung konnen hier die Trisomie 21 mit 53 %, Trisomie 18 mit 13 % und
Trisomie 13 mit 5 % genannt werden. Weitere 12 % machen Abweichungen der Ge-
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schlechtschromosomen aus sowie mit 17 % weitere chromosomale Abweichungen
wie etwa Triploidien oder Translokationen (Wellesley et al., 2012, S. 523).*

In einigen Fillen kénnen durch eine prinatal gestellte Diagnose bereits in
der Schwangerschaft Therapien oder Operationen zur Verbesserung des gesund-
heitlichen Zustandes oder der Lebenserwartungen des Ungeborenen erfolgen
(Ochsenbein-Kolble, 2011). Beispielsweise sind bei Foten mit einem diagnostizier-
ten Neuralrohrdefekt (Spina bifida) intrauterine Operationen in Spezialzentren
moglich.® Fiir chromosomale Abweichungen trifft dies in der Regel nicht zu, wes-
wegen Testverfahren, die ausschlieflich Aussagen zu chromosomalen Merkmalen
treffen konnen u.a. kritisiert werden.

Ist die schwangere Frau bzw. sind die werdenden Eltern mit einem prinata-
len Befund konfrontiert, ist die Diagnose ein Schock (Black & Sandelowski, 2010;
Coté-Arsenault & Denney-Koelsch, 2011). Wassermann & Rohde (2009) weisen auf
akute Belastungsreaktionen betroffener Eltern hin, die sich in Unglaube und Ver-
zweiflung ausdriicken kénnen. Mit der Diagnose kénnen Perspektiven und Lebens-
triume der werdenden Eltern zerbrechen. Hiufig sind die Schwangerschaften zum
Zeitpunkt der Diagnose bereits weit fortgeschritten, so dass der Befund zu schwer-
wiegenden Konflikten fithren kann. Infolge eines prinatalen Befundes stehen die
Frauen bzw. Paare vor der schwierigen Entscheidung, ob sie sich ein Leben mit
einem kranken oder behinderten Kind vorstellen kénnen. Wird eine infauste® Pro-
gnose gestellt, kénnen sich Paare statt fir einen Abbruch der Schwangerschaft
auch fiir eine palliative Begleitung der noch verbleibenden Zeit bis zum natiirli-
chen Versterben des Kindes entscheiden.

In dieser Zeit kommt der psychosozialen Beratung eine begleitende und un-
terstittzende Funktion zu. Vor, wihrend und nach prinataler Diagnostik bietet sie
einen schiitzenden Raum fiir Gefithle und Gedanken der werdenden Eltern (Bahrs
et al., 2007; Geier, 2001; Wassermann & Rohde, 2009). Dass Frauen und Paare re-
flektiert und selbstbewusst zu Entscheidungen fiir oder gegen prinatale Diagnos-
tik kommen, ist Beraterinnen ein besonderes Anliegen. Hiufig suchen Frauen und
Paare aber erst nach der Diagnostik psychosoziale Beratung auf, wenn es einen
entsprechenden Hinweis oder gar einen Befund im Rahmen der Diagnostik gab
(Renner, 2006). Beraterinnen stehen betroffenen Eltern unterstiitzend zur Seite,
um sie auf dem Weg der Entscheidungsfindung zu begleiten und sie nach einer

4 Vgl. hierzu Kap. 9.1 Ubersicht iiber Diagnosen.

5 Fetalchirurgische Eingriffe werden z.B. an der Universitatsklinik Mannheim im Deutschen
Zentrum fiir Fetalchirurgie & minimal-invasive Therapie angeboten (https://www.umm.de/f
etale-therapie/krankheitsbilder/spina-bifida-offener-ruecken/ [30.Jan.2020]).

6 Das Vorliegen einer infausten Prognose meint, dass die prognostizierte Lebensfahigkeit des
ungeborenen Kindes stark eingeschrankt oder gar nicht prognostiziert ist.
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Entscheidung auf ihrem gewihlten Weg zu bestirken. Hiufig kénnen sie Kontak-
te zu Initiativen oder anderen betroffenen Eltern vermitteln, die auf dhnliche Le-
benserfahrungen zuriickblicken. Zuletzt bleibt es jedoch die Herausforderung der
werdenden Eltern, sowohl kurzfristig als auch lingerfristig einen Umgang mit der
Diagnose zu finden und eine Entscheidung zu treffen, die ihnen keiner mehr ab-
nehmen kann.

1.3.1 Entscheidung fiir einen Abbruch mit medizinischer Indikation

Eine Indikation zum Schwangerschaftsabbruch mit medizinischer Indikation kann
von einer Arztin auch iiber die vollendete 12. SSW hinaus gestellt werden, wenn
nach ihrer Einschitzung eine Gefihrdung der kérperlichen oder psychischen Ge-
sundheit der Mutter angezeigt ist.” Wie oft sich Frauen bzw. Paare bei welcher
prinatalen Diagnose mit der indikationsstellenden Arztin fiir einen Abbruch der
Schwangerschaft entscheiden, lisst sich aufgrund einer uneinheitlichen Erfassung
nicht eindeutig ermitteln.® Laut statistischem Bundesamt wurden im Jahr 2018
insgesamt 3815 Schwangerschaftsabbriiche nach medizinischer Indikation (§218a
Abs. 2 StGB?) durchgefiihrt.'® Diese unterliegen keiner zeitlichen Befristung und
sind theoretisch bis zum Einsetzen der Geburtswehen moglich. Mit fortschreiten-
der Schwangerschaft und Reife des Ungeborenen wird allerdings abgewogen, in-
wieweit die theoretische Lebensfihigkeit des Kindes (ab ca. der 22./23. SSW) mit
den Anliegen der Mutter konfligiert.

Zwischen der Indikationsstellung und dem Abbruch der Schwangerschaft wird
eine Bedenkzeit von wenigstens drei Tagen durch die Bundesirztekammer emp-
fohlen. Befindet sich die Schwangerschaft vor der vollendeten 22. SSW, wird der
Abbruch durch das Einleiten der Geburtswehen herbeigefiihrt. Danach wird, um
eine Lebendgeburt zu vermeiden, vor Einleitung der Geburt ein selektiver Fetozid
durchgefithrt. Hierbei wird das Ungeborene im Mutterleib durch eine Injektion
von Kaliumchlorid in die Nabelschnur oder das Herz getétet (Pschyrembel Klinisches

7 1995 wurde die embryopathische Indikation, die einen spaten Schwangerschaftsabbruch auf-
grund einer prinatal diagnostizierten Behinderung oder Krankheit des Ungeborenen be-
zeichnet, durch die medizinische Indikation novelliert. Mit der Neuerung liegt formal der
Fokus nicht mehr auf dem Ungeborenen, sondern der gegenwartigen und kiinftigen Belas-
tung der schwangeren Frau. Allein die pranatal gestellte Diagnose stellt damit keine Indika-
tion zu einem spaten Schwangerschaftsabbruch dar (siehe zur Geschichte des §218 auch von
Behren, 2019).

8 Eine Ubersicht iiber verschiedene Erhebungen von Abbruchzahlen in Abhangigkeit der Dia-
gnose lasst sich bei Kolleck & Sauter (2019, S. 70 ff.) finden.

9 Siehe Erlauterung hierzu in Kap. 9.2.

10 Insgesamt werden fiir das Jahr 2018 2163 Abbriiche zwischen der12.-21. SSW und 655 Abbrii-
che ab der 22. SSW verzeichnet (Statistisches Bundesamt, 2019).
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Worterbuch, 2017). Ab der 22. SSW, also nach der Grenze zur extrauterinen Lebens-
fahigkeit des Kindes, wird auch von einem Spitabbruch gesprochen.

Das Erleben eines Fetozids wird von Frauen und Paaren oftmals als sehr belas-
tendes Ereignis erinnert, ebenso wie die nachfolgend eingeleitete Geburt (Hager &
Griefler, 2012). Zwischen der Einleitung der Geburtswehen und der anschliefen-
den Geburt kénnen mehrere Stunden bis Tage vergehen. Da oftmals mit der Ent-
scheidung fiir einen Abbruch das Bediirfnis nach einer schnellen Beendigung der
Schwangerschaft erlebt wird, konnen Wartezeiten sowie die Geburt eine zusitzli-
che Belastung fiir Frauen und Paare bedeuten. Rost (2015) verweist auf die Parado-
xie, dass fir Schwangere mit unauffilligen Schwangerschaften der sog. Wunsch-
kaiserschnitt gingige Praxis ist, wihrend bei einem Spitabbruch das Risiko ge-
geniiber einer natiirlichen Entbindung als nicht verhiltnismifiig eingeschitzt und
damit die operative Intervention i.d.R. auch nach Wunsch der Patientin nicht er-
moglicht wird. Von einer operativen Beendigung der Schwangerschaft wird mit
Ausnahme einer akuten Lebensgefahr fir die Schwangere zumeist abgesehen.

Nach der Geburt des Kindes kénnen die Eltern entscheiden, ob sie ihr Kind se-
hen und sich personlich verabschieden wollen. Entsprechende Moglichkeiten und
Wiinsche schon vor der Geburt zu thematisieren kann helfen, die Verabschiedung
vom Kind nach den eigenen Bediirfnissen zu gestalten und méglichen Traumati-
sierungen entgegenzuwirken.

1.3.2  Entscheidung fiir eine palliative Geburt

Eine palliative Geburt kommt fiir Frauen und Paare in Frage, bei deren Kind ei-
ne infauste Prognose in der Schwangerschaft gestellt wird, deren Kind also auch
bei Austragen der Schwangerschaft aller Voraussicht nach nicht lingerfristig le-
bensfihig ist (Garten & Von der Hude, 2014). Dass prinatale Prognosen iiber den
gesundheitlichen Zustand des Kindes von seinem Zustand nach der Geburt im
Einzelfall auch abweichen kénnen, kann bei den Eltern ebenso wie bei dem Fach-
personal Unsicherheiten auslosen, weswegen die Paare tiber mogliche, wenn auch
unwahrscheinliche Situationen nach der Geburt umfassend aufzukliren sind (Fe-
zer Schadt & Erhardt-Seidl, 2018)." Die palliative Geburt stellt fiir immer mehr
Eltern eine Alternative zu einem Schwangerschaftsabbruch dar (Cété-Arsenault &
Denney-Koelsch, 2011; Garten, 2016). Nach ihrer Entscheidung fiir das Austragen
der Schwangerschaft werden die Eltern von Hebammen, Arztinnen oder spezi-
ell ausgebildeten Palliativteams begleitet und unterstiitzt. Entsprechende Teams
sind multidisziplinir und bestehen dariiber hinaus aus Mitarbeiterinnen der Kin-
derkrankenpflege, Bestatterinnen, Beraterinnen oder Psychologen. Sie helfen, die

11 ZuKonflikten im Grenzfall siehe die Beitrage von Dr. med. Casiorek-Wiens und Prof. Dr. med.
Kohl in Fezer Schadt & Erhardt-Seidl (2018), S. 77 f.
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Frauen und Paare bei der Umsetzung individueller Wiinsche zu begleiten, Angste
abzubauen und eine optimale Versorgung von Frau und Kind beim Austragen der
Schwangerschaft sicherzustellen.'? Eine kontinuierliche und diszipliniibergreifen-
de Betreuung der Eltern wird auch in internationalen Studien gefordert (Coté-
Arsenault & Denney-Koelsch, 2011; Frank et al., 2018)." Cope et al. (2015) konnten
anhand ihrer Studie zu den Auswirkungen der letalen fetalen Diagnose Anenze-
phalie auf Trauersymptome und Stresserleben herausstellen, dass Frauen mit ei-
ner Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch signifikant stirker von Verzweif-
lung, Vermeidungsverhalten und Depression betroffen waren als Frauen, die sich
fiir das Fortsetzen der Schwangerschaft entschieden. Sie schlussfolgern aus ihren
Ergebnissen, dass das Fortsetzen der Schwangerschaft psychologische Vorteile fir
Frauen bieten konnte. Thre Ergebnisse fiir Midnner fallen hingegen genau gegen-
sitzlich aus. Minner, deren Partnerin die Schwangerschaft austrug, berichteten
signifikant hiufiger von Schwierigkeiten bei der Bewiltigung als diejenigen, deren
Partnerin die Schwangerschaft beendete (8. 5).

Insbesondere bei prinatal bekannten, letalen Erkrankungen oder Behinderun-
gen des Kindes kann auch eine auflerklinische Betreuung des Paares bzw. Kin-
des iiberlegt werden (Garten, 2016; Garten et al., 2018).™ Rost (2015) hat in ihrer
Forschungsarbeit Erfahrungen von Frauen nach dem Austragen einer Schwanger-
schaft mit infauster Prognose untersucht. Die Moglichkeit fiir Eltern zum eigen-
stindigen Planen und Gestalten der Geburt und dem Kennenlernen des Kindes
stellt Rost dabei u.a. als zentral heraus (S. 352). Da fiir Frauen in Abhingigkeit von
Region und Entscheidungsausgang die Verfiigbarkeit und Qualitit der Betreuung
stark variieren, plidiert sie fiir eine bessere Vernetzung zwischen Arzten und ver-
fiigbaren Hilfesystemen, unabhingig vom Entscheidungsausgang und iiber diesen
hinaus (S. 361). Frank et al. (2018) konnten in ihrer Schweizer Studie ebenfalls die

12 Die Charité Berlin kann hier exemplarisch genannt werden. Sie verfigt seit 2014 tber ein
multiprofessionelles Palliativteam zur Betreuung von Eltern mit vorgeburtlich diagnostizier-
ten, unheilbaren Erkrankungen.

13 »These parents ask for supportive counseling to help them understand medical conditions,
make informed decisions, and communicate with multiple providers. They want counsel-
ing that is provided with attention to continuity of care, a hopeful approach that acknowl-
edges prognostic uncertainty, and advice thatis nonjudgmental« (C6té-Arsenault & Denney-
Koelsch, 2011, S.1307).

14 Ohlig (2019) hatinihrer Studie an der Charité Berlin Daten (iber einen Zeitraum von fiinfJah-
ren ausgewertet und kommt zu der Schlussfolgerung, dass aufgrund des frithen Versterbens
der meisten Neugeborenen in palliativer Begleitung eine ambulante Betreuung nicht mog-
lich ist (im Schnittinnerhalb von drei Tagen nach der Geburt). Hierbei ist zu berticksichtigen,
dass die grofte Gruppe im Sample eine perinatale Diagnose betrifft, wie etwa bei spontanen
Frithgeburten.
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Bedeutung einer engmaschigen Beratung und Betreuung fiir die betroffenen El-
tern ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung bis zur Zeit nach der Geburt feststel-
len. Insbesondere fiir die Begleitung palliativer Geburten sind bisher jedoch nur
vereinzelt Strukturen etabliert und ein besserer Ausbau weiterhin gefordert.
Eltern und mit dem Thema vertraute Professionen sind in Internetforen, Ver-
einen und Initiativen engagiert, um die Popularitit einer palliativen Geburt als

Option fiir betroffene Eltern zu steigern.’

1.3.3 Entscheidung fiir ein Kind mit Behinderung

In der Schwangerschaft zu erfahren, dass das ungeborene Kind eine Behinderung
haben wird, ist fiir betroffene Frauen und Minner ein Schock (Baldus, 2006; Bing-
ham et al., 2012; Hinze, 1999; Pollmicher et al., 2005). Schmieder (2015) vergleicht
in ihrer Studie 18 veréffentlichte Selbstberichte von Eltern behinderter Kinder. An-
hand der Selbstberichte identifiziert sie in 14 Fillen die Geburt des Kindes als Er-
eignis, welches das bisherige Selbst- und Weltbild der Autorinnen erschiittert und
sich erst mit der Zeit neu formiert (S. 92).

Marion Baldus (2006) hat in ihrer Studie Entscheidungen zum Austragen von
Frauen nach der Diagnose Down-Syndrom analysiert. Die Arbeit gewihrt Einbli-
cke in Abwigungs- und Orientierungsprozesse betroffener Frauen in Auseinan-
dersetzung mit dem Befund. Sie stellt die Diagnosemitteilung als kritisches Le-
bensereignis heraus, das nach einer akuten Phase der Entfremdung vom Ungebo-
renen durch eine sukzessive Wiederanniherung und Neuorientierung bearbeitet
wird (vgl. S. 224 ff.). Weiterhin kénnen Sorgen um die finanzielle Autonomie, um
die Qualitit der Paarbeziehung, vor einer Uberforderung, um vorhandene Kinder
oder vor sozialer Isolation bei der Entscheidung fiir ein behindertes Kind Angste
hervorrufen und die Beziehung erschweren (Feldhaus-Plumin, 2004).

Fiir einige Paare ist trotz der Diagnose klar, dass sie ihr Kind austragen moch-
ten, wihrend andere zunichst eine Zeit der Entscheidungsfindung benétigen, um
sich ihrer Entscheidung sicherer zu werden. Anders als bei denjenigen Frauen und
Paaren, die mit einer letalen Prognose ihres Kindes konfrontiert sind (vgl. Kap.
1.3.2), stellt sich fiir Paare mit einem postnatal lebensfihigen Kind auch die Fra-
ge nach der gemeinsamen Lebensperspektive und -qualitit mit dem behinderten
Kind. Oftmals lasst sich das kiinftige Leben mit dem behinderten Kind aus Mangel

15 Ein Begleitbuch flr Betroffene, Angehorige und Fachpersonen wurde von (Fezer Schadt
& Erhardt-Seidl, 2018) verdffentlicht. Im Internet kénnen Informationen und Austausch
iber Foren wie www.weitertragen-forum.net oder https://blog.palliative-geburt.info gefun-
den werden, ebenso wie liber Vereine wie den Bundesverband zur Begleitung von Familien
vorgeburtlich erkrankter Kinder eV. (https://bfvek.de) [03.Feb.2020].
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an eigenen Erfahrungen nur schwer vorstellen. Diagnosebedingt ist zudem manch-
mal nicht absehbar, wie sich die Behinderung letztendlich auf die eigenen Lebens-
umstinde und den Alltag auswirken wird.

Die Griinde, aus denen sich einzelne Frauen und Paare trotz des prinatalen Be-
fundes fiir das Austragen der Schwangerschaft entscheiden, sind divers. Feldhaus-
Plumin (2004) nennt in ihrer Studie als Griinde oder Motivationen von Frauen fiir
das Austragen der Schwangerschaft, dass das Kind ein Wunschkind sei, die Akzep-
tanz von Kindern mit einer Behinderung, das Leben mit einem behinderten Kind
als Chance oder den Glauben an Gott (S.192). In der Verdffentlichung von Oehl-
Jaschkowitz (2015) geben Eltern im Interview mit der Autorin insbesondere ihre
moralische Grundhaltung als Grund dafiir an, sich fiir das Austragen der Schwan-
gerschaft entschieden zu haben. Hinze (1999) analysiert in seiner Forschungsarbeit
die Prozesse der Auseinandersetzung von Miittern und Vitern behinderter Kinder.
Dabei betont er die partnerschaftliche Komponente innerhalb der Adaptionspro-
zesse, ebenso wie die individuelle Betroffenheit der beiden Partner. Diese sieht er
weiterhin durch geschlechtsspezifische soziale Rollen mitbestimmt (S. 212 ff.).
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