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Im Rahmen der Schwangerenvorsorge werden pri-
nataldiagnostische Untersuchungen und Mafinahmen
angeboten mit dem Ziel, mogliche Fehlbildungen oder
komplexe Erkrankungen des Kindes zu erkennen bzw.
auszuschliefen. Diagnose- und Therapiemdglichkeiten
werden von Schwangeren und ihren Partnern zuneh-
mend genutzt. Nach Untersuchungen der Bundes-
zentrale fur gesundheitliche Aufklirung (BZgA) hat
die tiberwiegende Mehrheit der Schwangeren (85 %)
mindestens eine prinataldiagnostische Mafinahme in
Anspruch genommen. Gleichzeitig jedoch kennt die
Hilfte der Schwangeren den Begriff Prinataldiagnostik
entweder nicht oder versteht etwas Falsches darunter.’

Viele werdende Eltern begreifen prinataldiagnostische
Untersuchungen als Moglichkeit, sich des gesunden
Entwicklungsverlaufs ihres Kindes sicherer sein zu
konnen. Doch bei einem Teil der Schwangeren kommt
es zu einem unerwarteten auffilligen oder gar positi-
ven Befund, der bei den Betroffenen hohe psychische
Belastungen auslost. Im besten Fall konnen frithzeitig
therapeutische Mafinahmen geplant werden. Ist dies
jedoch aufgrund von Diagnose und Prognose nicht
moglich, geraten werdende Eltern hiufig in schwerste
Konfliktsituationen.

1 Vgl. BZGA (2006): Schwangerschaftserleben und Prinatal-
diagnostik
2 BGBIIvom 14. September 2009, S. 2990 ff.

In dieser existentiellen Krisensituation haben betrof-
fene Frauen und gegebenenfalls ihre Partner einen er-
heblichen Informations-, Aufklirungs- und Beratungs-
bedarf. Die Erfahrungen der Vergangenheit zeigen,
dass dieser oftmals nicht ausreichend befriedigt werden
konnte und Schwangere und ihre Partner keinen Zu-
gang zu einer in dieser Situation erforderlichen umfas-
senden, fachiibergreifenden irztlichen und psychosozi-
alen Beratung und Hilfestellung fanden.

Der Gesetzgeber hat daher das Gesetz zur Anderung
des Schwangerschaftskonfliktgesetzes (SchKG) beschlos-
sen, das am 1. Januar 2010 in Kraft getreten ist.” Mit
diesem Gesetz regelt der Gesetzgeber Eckpunkte fiir
eine umfassende fachiibergreifende drztliche Beratung
und stellt sicher, dass eine Schwangere bei einem auffil-
ligen Befund im Rahmen einer vorgeburtlichen Unter-
suchung Kenntnis von ihrem Anspruch auf eine umfas-
sende auch psychosoziale Beratung und infolge der
arztlichen Kontaktvermittlung vereinfachten Zugang
zu einer Beratungsstelle erlangt. Die vorgesehene
Bedenkzeit von drei Tagen zwischen Mitteilung der
Diagnose und Feststellung der Voraussetzungen einer
medizinischen Indikation verschafft zudem der
Schwangeren den Raum, die Schocksituation zu iiber-
winden und die Konsequenzen des Befunds von allen
Seiten zu beleuchten.
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Winschenswert ist, dass sich infolge dieser gesetzlichen
Vorgaben die Kooperation und Vernetzung zwischen
Arztinnen und Arzten und psychosozialen Beraterin-
nen und Beratern intensiviert bzw. dort, wo sie noch
nicht stattfindet, angestoflen wird.

Das gegenseitige Vertrauen, die Kenntnis und die
Wertschitzung der Arbeit der unterschiedlichen an
Prinataldiagnostik beteiligten Berufsgruppen, bieten
eine gute Basis fiir eine optimale Versorgung der Betrof-
fenen.

Vor diesem Hintergrund entwickelte die BZgA das Me-
dienpaket Prinataldiagnostik. Das Handbuch ist Teil
des Medienpakets. Dieses umfasst

e das Handbuch inkl. einer DVD ,Ja zum behinderten
Kind®,

e weiteres Filmmaterial mit Paaren, die iiber ihre Erfah-
rungen mit Prinataldiagnostik berichten (nur online
verfigbar),

e ein Online-Angebot, das alle oben genannten
Inhalte des Medienpakets zur Verfiigung stellt.

Vorwort

Die BZgA legt mit dem vorliegenden Handbuch ein
grundlegendes Informationsmaterial fir die Praxis vor.
Dieses Handbuch richtet sich sowohl an die Mitarbei-
tenden im medizinischen Bereich als auch an psycho-
sozial Beratende. Die Publikation stellt umfassende
Fachinformationen zur Prinataldiagnostik und zur
psychosozialen Beratung zur Verfligung. Sie vermittelt
zudem gute Einblicke in den Arbeitsalltag aller beteiligten
Berufsgruppen.

Das Handbuch wird von einer DVD begleitet, die ein
Interview mit den Eltern eines Kindes mit Down-
Syndrom zeigt. Das Paar berichtet iiber seine Erfahrun-
gen mit medizinischer und psychosozialer Beratung und
seine Entscheidung fiir ein behindertes Kind.

Alle Inhalte des Medienpakets stehen passwortgeschiitzt
als Online-Angebot zur Verfiigung (www.bzga.de/pnd).
Einen Zugang konnen alle an Prinataldiagnostik betei-
ligten Fachkrifte aus der medizinischen und psychoso-
zialen Beratung erhalten. Sie kénnen sich zur Nutzung
registrieren lassen, indem sie eine E-Mail mit ihren
Kontaktdaten schicken an: pnd@bzga.de.

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
Koln, August 2010
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Gesetzliche Regelungen
zu Pranataldiagnostik

Schwangerschaftskonfliktgesetz

Mit dem Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG), in
der seit dem 1. Januar 2010 geltenden Fassung, regelt
der Gesetzgeber fiir den Fall eines auffilligen Befunds
im Rahmen einer prinataldiagnostischen Untersu-
chung Eckpunkte fiir eine umfassende fachiibergreifen-
de drztliche Beratung und stellt sicher, dass die Schwan-
gere Kenntnis von ithrem Anspruch auf eine vertiefende
psychosoziale Beratung und vereinfachten Zugang zu
einer Beratungsstelle erlangt (§ 2a SchKG neuer Fassung).

Gemif3 § 2a SchKG neuer Fassung muss der die Diag-
nose mitteilende Arzt oder die Arztin unter Hinzuzie-
hung von Arztinnen und Arzten, die mit der im Raume
stehenden Gesundheitsschidigung bei geborenen Kin-
dern Erfahrung haben, tiber die medizinischen, psychi-
schen und sozialen Aspekte des Befunds und Unter-
stitzungsmoglichkeiten ~ bei  physischen  und
psychischen Belastungen beraten. Diese Beratung muss
allgemein verstindlich und ergebnisoffen erfolgen.

Erginzend muss die Schwangere tiber ihren Anspruch
auf eine vertiefende psychosoziale Beratung bei einer
Beratungsstelle informiert werden. Im Einvernehmen
mit der Schwangeren ist ein Kontakt zu einer entspre-
chenden Beratungsstelle sowie zu Selbsthilfegruppen
und Behindertenverbinden zu vermitteln.

Vor der schriftlichen Feststellung einer medizinischen
Indikation ist die Schwangere zudem iiber die medizi-
nischen und psychischen Aspekte eines Schwanger-
schaftsabbruchs zu beraten.

Die Schwangere wird allerdings nicht zu einer Bera-
tung verpflichtet. Vielmehr wird der Arzt bzw. die Arz-
tin zu einer umfassenden Aufklirung und Beratung
sowie im Einvernehmen mit der Schwangeren zur Ver-
mittlung von Kontakten zu einer psychosozialen Bera-
tungsstelle verpflichtet. Die Schwangere kann auf die
Aufklirung und Beratung oder Teile der Aufklirung
und Beratung und auf die Vermittlung zu einer psycho-
sozialen Beratungsstelle verzichten. Allerdings soll sie
dem die schriftliche Feststellung treffenden Arzt bzw.
der Arztin die Beratung bzw. ihren Verzicht darauf
bestitigen.

§ 2a SchKG sieht ferner eine Bedenkzeit von drei
Tagen zwischen der Mitteilung der Diagnose und der
schriftlichen Feststellung der Voraussetzungen einer
medizinischen Indikation vor. Die Bedenkzeit gilt
nicht, wenn eine gegenwirtige Gefahr fir Leib oder
Leben der Schwangeren besteht.
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Fortsetzung: SchKG

Flankiert werden diese Regelungen durch eine Verpflich-
tung der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkli-
rung zur Erstellung von Informationsmaterial zum
Leben mit einem geistig und korperlich behinderten
Kind und dem Leben von Menschen mit einer geistigen
oder korperlichen Behinderung sowie mit Kontakt-
adressen von Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen,
Behindertenverbinden und Verbinden von Eltern
behinderter Kinder. Diese werden der Schwangeren im
Rahmen der arztlichen Beratung ausgehindigt.
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Gendiagnostikgesetz

Das Gendiagnostikgesetz (GenDG)3 bringt mehr Recht-
sicherheit hinsichtlich genetischer Untersuchungen. Es
beinhaltet u. a. das Recht auf informationelle Selbst-
bestimmung. Dazu gehoren sowohl das Recht, den eige-
nen genetischen Befund zu kennen, als auch das Recht
auf Nichtwissen.

Das Gesetz erfasst genetische Untersuchungen, die ent-
weder der sicheren Feststellung menschlicher genetischer
Eigenschaften mittels genetischer Analyse oder einer vor-
geburtlichen Risikoabklirung dienen. Die genetische Un-
tersuchung zielt dabei auf genetische Eigenschaften ab,
die ererbt oder wihrend der Befruchtung oder bis zur
Geburt erworben, also bei der betroffenen Person in der
Embryonalentwicklung neu entstanden sind.

Zulissig ist eine vorgeburtliche genetische Untersuchung
eines Embryos oder Fotus wihrend der Schwangerschaft
nur dann, wenn die Untersuchung darauf gerichtet ist,
genetische Eigenschaften festzustellen, die die Gesund-
heit des Embryos oder Fotus vor oder nach der Geburt
beeintrichtigen. Eine genetische Untersuchung ist auch
zuldssig, wenn vor einer medikamentdsen Behandlung
des Embryos oder Fotus festgestellt werden soll, ob die
Wirkung eines Arzneimittels durch genetische Eigen-
schaften beeinflusst wird, also zur Ermoglichung einer
optimalen medikamentdsen Therapie.

3 BGBIIvom 4. August 2009 S. 2529 ff.

Zu den vorgeburtlichen genetischen Untersuchungen
zdhlen alle invasiven Untersuchungsmethoden wie
Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese), Untersu-
chung an Chorionzotten, Untersuchungen an fetalem
Nabelschnurblut sowie Untersuchungen, die nur eine
Wahrscheinlichkeitsangabe zulassen, ob bei dem Emb-
ryo oder Fotus bestimmte genetische Eigenschaften vor-
liegen. Dazu zihlen der so genannte Triple-Test oder die
Ultraschallbestimmung der Nackenfalte, mit denen die
Wahrscheinlichkeit fiir das Vorliegen eines kindlichen
Down-Syndroms abgeleitet werden soll.

Unabhingig davon, ob genetische Eigenschaften fiir
Erkrankungen oder gesundheitliche Stérungen ursich-
lich oder mitursichlich sind, gibt es genetische Eigen-
schaften fiir sogenannte Normalmerkmale, die den Fotus
oder Embryo gesundheitlich beeintrichtigen konnen.
Hier ist in erster Linie die Rhesus-Unvertriglichkeit zu
nennen, bei der eine genetische Eigenschaft untersucht
wird, die die Gesundheit des Fétus durch das Zusammen-
wirken mit den genetischen Eigenschaften der Mutter
beeintrichtigen. In Fillen der Rhesus-Unvertriglichkeit
besteht schon prinatal die Notwendigkeit einer Therapie.

In bestimmten Fillen kann auch die Geschlechts-
bestimmung des Fotus oder Embryos flir die Gesundheit
desselben von Bedeutung sein. So ist z. B. bei prinataler
Feststellung eines Adrenogenitalen Syndroms (AGS) die
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Fortsetzung: GenDG

Geschlechtsbestimmung des Fotus unerldsslich, da zur
Milderung der Symptome bei Mddchen (Verminnlichung
des dufleren Genitale) eine Cortisonbehandlung der
Schwangeren erfolgen muss.

Die alleinige Feststellung des Geschlechts eines Embryos
oder Fotus, ohne dass damit eine medizinische Fragestel-
lung verbunden ist, ist nicht zulissig. Wird jedoch anliss-
lich einer anderweitigen Untersuchung das Geschlecht ei-
nes Embryos oder Fotus festgestellt, kann dies der
Schwangeren mit ihrer Einwilligung nach Ablauf der 12.
Schwangerschaftswoche mitgeteilt werden.

Vorgeburtliche genetische Untersuchungen auf im Er-
wachsenenalter auftretende Krankheiten (spitmanifestie-
rende Krankheiten) sind verboten. Dabei geht es um sol-
che Krankheiten, die nach allgemein anerkanntem Stand
der medizinischen Wissenschaft und Technik erst nach
dem 18. Lebensjahr ausbrechen konnen.

Das Gesetz sieht in § 7 einen umfassenden Arztvorbehalt
vor, der fir alle genetischen Untersuchungen zu medizi-
nischen Zwecken gilt. Durch den Arztvorbehalt wird si-
chergestellt, dass genetische Untersuchungen nur durch
dazu qualifizierte Personen vorgenommen werden, und
dass die Untersuchung einschlie8lich der Aufklirung und
genetischen Beratung sowie der Befundmitteilung ange-
messen und kompetent durchgefiihrt wird.

Eine genetische Untersuchung zu medizinischen Zwe-
cken einschliefflich der Gewinnung einer daftir erforderli-
chen genetischen Probe darf nur mit Einwilligung der
betroffenen Person vorgenommen werden. Die betroffe-
ne Person kann ihre Einwilligung jederzeit mit Wirkung
fur die Zukunft schriftlich oder miindlich gegentiber der
verantwortlichen drztlichen Person widerrufen. Vor Ein-
holung der Einwilligung hat die verantwortliche irztliche
Person die betroffene Person iiber Wesen, Bedeutung und
Tragweite der genetischen Untersuchung aufzukliren.
Der betroffenen Person ist nach der Aufklirung eine an-
gemessene Bedenkzeit bis zur Entscheidung iiber die Ein-
willigung einzurdumen.

Alle prinatalen genetischen Untersuchungen sollen von
einem verpflichtenden Angebot zur genetischen Bera-
tung vor und nach der genetischen Untersuchung beglei-
tet sein. Mit der Trias ,Beratung — Diagnostik — Beratung”
soll die freie Entscheidung der informierten Patientin
oder des informierten Patienten fir oder gegen eine gene-
tische Untersuchung ermoglicht werden. Eine Ausnahme
gilt lediglich dann, wenn die betroffene Person im Einzel-
fall schriftlich auf die Beratung verzichtet.
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Fortsetzung: GenDG

Erginzend ist die Schwangere sowohl vor als auch nach
einer vorgeburtlichen genetischen Untersuchung iber
ihren Anspruch auf eine weitere vertiefende Beratung
gemifl § 2 des SchKG bei einer Beratungsstelle hinzu-
weisen.

Fir die Umsetzung des Gesetzes wurde beim Robert
Koch-Institut eine interdisziplinir zusammengesetzte,
unabhingige Gendiagnostik-Kommission eingerichtet.

Die Gendiagnostik-Kommission erstellt in Bezug auf den
allgemein anerkannten Stand der Wissenschaft und Tech-
nik Richtlinien insbesondere fiir

e die Beurteilung genetischer Eigenschaften hinsichtlich
ihrer Bedeutung nach § 15 Abs. 1 Satz 1 fir eine Beein-
trichtigung der Gesundheit des Embryos oder des Fotus
wihrend der Schwangerschaft oder nach der Geburt,

e die Anforderungen an die Qualifikation zur geneti-
schen Beratung nach § 7 Abs. 3,

e die Anforderungen an die Inhalte der Aufklirung und
der genetischen Beratung,

e die Anforderungen an die Durchfiihrung der vorge-
burtlichen Risikoabklirung sowie an die insoweit erfor-
derlichen Mafinahmen zur Qualititssicherung.

Die Richtlinien werden durch das Robert-Koch-Institut
(RKI) veroffentlicht und sind zu beachten.
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Pranataldiagnostik -
Grundlagen, Moglichkeiten,
Erkenntnisse, Probleme

In diesem Kapitel werden Basisinformationen zur Verfligung gestellt. Wie ist Pranataldiagnostik
in der Schwangerenversorgung verankert? Welche Untersuchungsmethoden werden angewandt?
Welche Erkenntnisse sind zu erwarten? Und welche Berufsgruppen sind oder sollten an der Beratung
im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik beteiligt sein?



Kapitel 1

Prénataldiagnostik - Grundlagen, Mdglichkeiten, Erkenntnisse, Probleme

Medizinische, humangenetische und psychosoziale Angebote

Im Rahmen der Schwangerenvorsorge, die in den Mutterschaftsrichtlinien definiert ist, werden weiter-
fiihrende Untersuchungen angeboten, um mdogliche Fehlbildungen oder komplexe Erkrankungen des
Kindes aufzudecken bzw. auszuschlieBen. ,Pranataldiagnostik” lautet der medizinische Fachbegriff
daflir - es gibt ihn seit den 1980er Jahren. In der Praxis werden oder kdnnen sowohl die Begriffe
der ,Vorsorge" und ,Pranataldiagnostik”, als auch die entsprechenden Untersuchungen nicht immer

deutlich voneinander getrennt angeboten werden.

Alle werdenden Eltern miissen sich mit der Frage ausei-
nandersetzen, ob und bis zu welchem Punkt sie die Pri-
nataldiagnostik (PND) durchfithren lassen mochten, was
sie liber ihr ungeborenes Kind vor der Geburt wissen
mochten, welche Konsequenzen und Risiken damit ver-
bunden sind. Sie miissen sich auch {iberlegen, welche Un-
tersuchungen sie selber finanzieren wollen. Im Gegensatz
zur Schwangerenvorsorge, deren Kosten von den Kran-
kenkassen ibernommen werden, handelt es sich bei pri-
nataldiagnostischen Mafinahmen weitgehend um freiwil-
lige, medizinisch nicht zwingend nétige Untersuchungen,
sofern nicht entsprechende Indikationen dafiir vorliegen.
Wenn das Ergebnis einer vorgeburtlichen Untersuchung
der Schwangeren und ihres ungeborenen Kindes einen
auffilligen, vielleicht sogar pathologischen (krank-
haften) Befund zeigt, ist fiir die Schwangere selbst und
ihren Partner eine Beratung von besonderer Bedeutung,

die alle medizinischen, psychischen und sozialen
Aspekte beriicksichtigt.* Mit zunehmendem Einsatz
der prinatalen Diagnostik in den letzten Jahren ist das
besonders deutlich geworden. Ebenso deutlich ist ge-
worden, dass gerade im Vorfeld von Prinataldiagnostik
eine unterstiitzende und (auf-)klirende Begleitung von
Schwangeren und Paaren hilfreich sein kann und nicht
erst, wenn unter dem Druck eines Verdachtes oder
einer Diagnose entschieden werden muss. Mehrere
Berufsgruppen kommen fir eine erste Beratung vor
Beginn der prinataldiagnostischen Untersuchungen
infrage: Frauenirztinnen und Frauenirzte, aber auch
Hebammen und Entbindungspfleger und psychosoziale
Beratungsstellen sowie humangenetische Institute.

4 Auf einen Blick: PND in den Mutterschaftsrichtlinien

Die im Laufe der Schwangerschaft empfohlenen Untersuchungen sind in den sogenannten ,Mutterschafts-
richtlinien"> beschrieben. Zu diesen Untersuchungen zéihlen das Anamnesegesprich, eine allgemeinmedizini-
sche Untersuchung, verschiedene serologische Untersuchungen wie Tests auf Infektionskrankheiten (Roteln,
HIV, Hepatitis B und Toxoplasmose, bei begriindetem Verdacht), ein Test auf immunologische Abwehrreakti-
onen zwischen Mutter und Kind und drei Ultraschalluntersuchungen. Eine davon dient auch der Aufspiirung
von Fehlbildungen, Entwicklungsstorungen etc. Liegen hingegen Risiken vor, wie familidre Belastung, Einnah-
me von Medikamente, die die Schwangerschaft beeintrachtigen kénnen, wie auch ein mitterliches Alter ab 35
Jahre, oder besteht aufgrund erhobener Befunde der Verdacht auf Fehlbildungen und Entwicklungsstérungen
des Ungeborenen, ist es aus &rztlicher Sicht angezeigt, eine differenzierte Ultraschalluntersuchung zu emp-
fehlen. Sollten sich aufgrund der Vorsorgeuntersuchungen Hinweise auf eine Risikoschwangerschaft ergeben,
so miissen Arztinnen und Arzte die Schwangere {iber diese Befunde aufkldren, z. B. iber die Mdglichkeiten
einer humangenetischen Beratung bzw. Untersuchung (Chorionzottenbiopsie, Amniozentese o. 4.).

Werdende Mitter bzw. Eltern missen vor der Inanspruchnahme pranataler Diagnostik tber die gesetzlich veran-
kerten psychosozialen und medizinischen Beratungsangebote vor und nach PND aufgeklart und beraten werden.
Vor allem bei familidren Vorbelastungen ist es ratsam, eine genetische Beratung in Anspruch zu nehmen.

4 ROHDE, A., WoorEN, C. (2007): Psychosoziale Beratung im Kontext von Prinataldiagnostik, Evaluation der Modellprojekte in Bonn,
Diisseldorf und Essen, Deutscher Arzte-Verlag, Koln
5 Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen
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Prénataldiagnostik - Grundlagen, Mdglichkeiten, Erkenntnisse, Probleme

Erkenntnisse und MaBnahmen wihrend der Schwangerschaft

In den letzten Jahren hat es in der Geburtsmedizin technische Fortschritte gegeben, die vor allem auf
die Verbesserung der Ultraschallgerate zuriickzufiihren ist. Insbesondere der hochauflosende Feinultra-
schall und die Dopplersonografie ermdglichen eine sehr genaue Zustandsdiagnostik des ungeborenen

Kindes.

Mithilfe von Ultraschall wird das exakte Schwanger-
schaftsalter bestimmt und die regelgerechte Entwick-
lung des Kindes, seine Grofe, Gewicht und zusitzlich
die Lage kontrolliert. Die Dopplersonografie erlaubt es,
tiber eine Blutstromungsanalyse in den Gebirmutterar-
terien, in der Nabelschnur und im Kreislauf des Unge-
borenen weitergehende Aussagen iiber die Versorgung
des Kindes zu treffen. Die damit erzielbaren Ergebnisse

gehen tiber die routinemiflig angewandten Methoden
der Schwangerschaftsiiberwachung hinaus. Zumeist
zusitzlich eingesetzt wird hier das Kardiotokogramm
(CTG), das neben der Aufzeichnung der kindlichen
Herztone auch als Wehenschreiber dient und die Kinds-
bewegung im Mutterleib zeigt, allerdings erst sehr spiit,
wenn der Sauerstoffmangel des Feten ,auffallig” wird.

Erkenntnisse tiber Gesundheit und Krankheit des Kindes

Daneben flihrt die Diagnostik mittels Ultraschall auch
zur Entdeckung einer Vielzahl grofierer und kleinerer
Fehlbildungen und Erkrankungen, die chromosomal
bedingt sein kdnnen. Bei Chromosomenstdrungen tre-
ten ,Fehler” in der Erbinformation des Ungeborenen
auf, die dann durch eine zytogenetische Untersuchung
(Chromosomenanalyse) diagnostiziert werden konnen.
Fruchtwasseruntersuchung bzw. eine Chorionzotten-
biopsie dienen der Gewinnung von DNA-Material zu
molekulargenetischen Untersuchungen. Das bekann-
teste Beispiel ist die Trisomie 21 (Down-Syndrom), bei
der das Chromosom 21 dreifach statt zweifach vorhan-
den ist.

V¥ Fruchtwasserentnahme, S. 38
Chorionzottenbiopsie, S. 40

In den meisten Fillen fithrt die Entdeckung dieser Fehl-
bildungen zu keinen weiteren Anderungen im Manage-
ment der Schwangerschaft, es kann sich aber die Frage
nach einem Schwangerschaftsabbruch stellen. Oder
es ergeben sich Konsequenzen fiir die Betreuung von
Mutter und Kind um die Zeit der Geburt (perinatale
Betreuung) und in der Neugeborenenzeit (neonatale
Betreuung). In einigen Fillen helfen engmaschige Kon-
trolluntersuchungen, eine drohende Verschlechterung
der Erkrankung frithzeitig zu erkennen. Durch eine

»,Behinderung® - ein problematischer Begriff

Historische und sozialwissenschaftliche Forschung zeigt,
dass der Begriff ,Behinderung” im Laufe der letzten Jahr-
zehnte einen enormen Wandel durchlaufen hat und im-
mer noch sehr unterschiedlich verwendet wird. Im dritten
Reich wurden Menschen mit einer (geistigen) Behinderung
im Zuge der Eugenik als Menschen ohne Lebenswert einge-
stuft. Kritiker und Kritikerinnen der pranatalen Diagnostik
im engeren Sinn sehen in einer detaillierten Ultraschall-
untersuchung zum Ausschluss bzw. Nachweis von Fehlbil-
dungen bei ungeborenen Kindern eine moderne Form, den
Lebenswert von Menschen mit Behinderung infrage zu stel-
len. Sie wenden sich dagegen, dass z. B. Kinder mit Triso-
mie 21 heute als ,Fehlplanung der Eltern” kritisiert werden.
Aus heutiger sozialwissenschaftlicher Sicht kann ,Behinde-
rung" vielmehr als gesellschaftliche Konstruktion verstan-
den werden: Erst in der Konfrontation mit Barrieren und
im Vergleich mit anderen Kindern entsteht die Zuordnung
.Behinderung”. Im Jahr 2006 wurde die UN-Konvention fiir
die Rechte von Menschen mit Behinderungen verabschiedet,
die auch Deutschland im Mérz 2007 unterschrieben hat. Sie
bekraftigt, dass eine Diskriminierung von Menschen mit Be-
hinderung eine Verletzung von elementaren Menschenrech-
ten ist. Behinderung ist (,Diversity-Ansatz") eine mogliche
Version von Leben und wertzuschatzen.
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vorzeitige Entbindung oder den Einsatz intrauteriner
Therapiemafinahmen - also zu einem Zeitpunkt, in
dem sich das Kind noch im Mutterleib befindet - kann
versucht werden, die Auswirkungen der Erkrankung zu
verhindern oder abzuschwichen.

Abb. Prinataldiagnostische MaBnahmen nach Schwangerschaftsverlauf

Empfangnis

Entscheidung tiber den Einsatz von Pranataldiagnostik

nein ja
1. Trimenon

\/
1. Ultraschall (10. SSW) ¢

e Ultraschall

e Serum (z. B. Triple-Test)
¢ Chorionzottenbiopsie —
® Amniozentese

v * Plazentapunktion
2. Trimenon 2. Ultraschall (20. SSW)  —

\

4 Spezielle Diagnostik

e Ultraschall

e Fetoskopie

® Echokardiographie
® Dopplersonographie
® Kordozentesse

\
3. Trimenon 3. Ultraschall (30. SSW)

\ * \
Geburt Schwangerschaftsabbruch

\4

Quelle: 2008
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Bestimmung des Schwangerschaftsalters

Ein positiver Effekt einer frithen Ultraschallunter-
suchung der Schwangeren ist die genaue Bestimmung
des Schwangerschaftsalters und somit des Geburts-
termins. Vor dem Einsatz dieser Methode war die
Bestimmung sehr ungenau, denn bei bis zu 35 % der
Schwangeren ist der Monatszyklus vor der Schwanger-
schaft unregelmiflig oder das Datum des ersten Tags
der letzten Menstruationsblutung unbekannt.

Durch die ultraschallgestiitzte gesicherte Berechnung
des Geburtstermins — die Variationsbreite der biomet-

rischen Parameter, wie Scheitel-Steif}-Linge und bipari-
etaler Durchmesser, ist im ersten Schwangerschaftsdrit-
tel sehr gering, sodass nach Messungen dieser Parameter
das Schwangerschaftsalter sehr genau (Standardab-
weichung (SD) + 4,7 Tage) bestimmt werden kann -
kommt es heute weniger hiufig dazu, dass Geburten
medikamentds eingeleitet werden, weil filschlich eine
Ubertragung des Kindes iiber die normale Schwanger-
schaftsdauer hinaus angenommen wird. Bei einer ein-
geleiteten Geburt aber kommt es iiberdurchschnittlich
oft zu einem Kaiserschnitt.

Erkennen von Mehrlingsschwangerschaften

Bei dlteren Gebirenden tiber 30 und bei Schwangerschaf-
ten, die erst durch eine In vitro Fertilisation (IVF-Behand-
lung) zustande kamen, kommt es statistisch hdufiger zu
Mebhrlingsschwangerschaften. Der frithe Nachweis von
Mehrlingsschwangerschaften und die detaillierte Kenntnis
Uiber Anzahl und Lage von Mutterkuchen (Plazenta) und
Eihduten geben wertvolle Hinweise fiir die Entwicklung
der Mehtlinge wihrend der Schwangerschaft und fiir die
Planung der Geburt. Die behandelnde Frauenirztin oder
der Frauenarzt diirfen entscheiden, wie viele Untersu-
chungen mit Ultraschall sinnvoll sind, die @iber die Ba-
sisdiagnostik um die 10., 20. und 30. Schwangerschafts-
woche hinausgehen. Sofern eine Indikation gemifl den
Mutterschaftsrichtlinien gegeben ist, werden alle erfor-
derlichen Ultraschalluntersuchungen auch von allen
Kassen bezahlt.

DEGUM-Qualifikation

Seit 1982 gibt es ein Mehrstufenkonzept, das die Qualifi-
zierung in der drztlichen Geburtshilfe bzw. in der Pranatal-
diagnostik festlegt. Nach den Richtlinien der Deutschen
Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin (DEGUM) sind
dafiir folgende Stufen vorgesehen: Arzte und Arztinnen
der DEGUM-Stufe | verfiigen liber die Mdglichkeiten des
standardisierten Basis-Screenings, Fachleute der DEGUM-
Stufe Il sind ausgewiesen in der weiterfiihrenden Ultra-
schalldiagnostik, insbesondere der Diagnostik zum Aus-
schluss von Fehlbildungen. Die Arztinnen und Arzte der
DEGUM-Stufe Il haben sich wissenschaftlich mit Ultra-
schall beschiftigt und verfiigen nicht nur tiber Erfahrung
in der pranatalen Diagnostik, sondern auch in der pranata-
len Therapie. Zentren der DEGUM-Stufe Ill bieten dariiber
hinaus die Mdglichkeiten einer interdisziplindren Zusam-
menarbeit mit anderen Fachdisziplinen, wie Neonatologie
(Friih- und Neugeborenenmedizin), Kinderkardiologie, Kin-
derchirurgie, Neurochirurgie, Humangenetik etc.

Diese personengebundene Stufeneinteilung der Arzte bzw.
Arztinnen mit Qualititskontrollen, Zertifizierung und Re-
zertifizierung hat sich mittlerweile als sehr fortschrittlich
und qualitatssichernd in der Medizin etabliert.
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Erkenntnisse iber eine mangelnde Versorgung des Kindes

Finf bis acht Prozent aller Schwangerschaften gehen
mit einer Wachstumsstérung des ungeborenen Kin-
des einher. Dieser liegt meist eine Mangelversorgung
zugrunde, bei der das Kind {iber Mutterkuchen und
Nabelschnur nicht ausreichend mit Nihrstoffen und
Sauerstoff versorgt wird (uteroplazentare Dysfunkti-
on). Neben dem zu geringen Wachstum hat das Kind
auch ein hohes Risiko, schon vor oder unter der Geburt
durch Sauerstoffmangel zu versterben oder bleibende
Hirnschiden zu erleiden. Diese nicht selten auftretende
Storung kann durch die entsprechende Diagnostik frith
entdeckt und ihre Auswirkung auf die Entwicklung des
Ungeborenen kann laufend im Schwangerschaftsver-
lauf iberwacht werden, sodass die Gefahren fiir diese
Kinder erheblich gesenkt werden.

Die bereits beschriebene Dopplersonografie und die
Studien des Bewegungsverhaltens des Kindes im Mut-
terleib stellen hier die weitaus besten Uberwachungs-
moglichkeiten dar, da sie wiederholt und nicht invasiv,
also nur duflerlich, ohne Eindringen in den Korper
von Mutter oder Kind, eingesetzt werden kénnen. So
konnen diese Kinder einerseits relativ lange im Mut-
terleib bleiben, andererseits bei einer Verschlechterung
sofort vorzeitig entbunden werden. Dabei erfolgt eine
Risikoabwigung zwischen der Gefihrdung, im Mutter-
leib einen Sauerstoffmangelschaden zu erleiden oder
zu sterben, und dem Risiko, nach der Geburt an den
Komplikationen der Frithgeburtlichkeit bzw. Unreife
zu versterben.

wiirde so vermieden.

iber 34 werden als Risikoschwangere eingeordnet.

<« Auf einen Blick: Mogliche und tatsédchliche Risiken in der Schwangerschaft

Bei der ersten Vorsorgeuntersuchung im Falle einer Schwangerschaft wird die Anamnese der Patientin erho-
ben. Anhand eines Fragenkatalogs bewertet der Gynikologe oder die Gynédkologin den Gesundheitszustand
der Schwangeren und erfragt mdgliche Risikofaktoren. Nach den &drztlichen Richtlinien sind verschiedene
Dispositionen bedeutsam - allerdings nicht unumstritten -, um eine Patientin als ,Risiko-Schwangere” ein-
zustufen. Diese Dispositionen lassen sich grundsatzlich in zwei Kategorien unterteilen: mdégliche Risiken und
tatsachliche Risiken durch bereits vorhandene oder in der Schwangerschaft erworbene Erkrankungen der
Mutter. Pranatalmedizinerinnen und Prénatalmediziner fordern u. a. deshalb eine Betreuung, die einem ,low
risk” und einem ,high risk" entsprechend angeboten wird. Uber- bzw. Unterversorgung von Schwangeren

Als mogliche Risiken lassen sich familiare Vorbelastungen ausmachen, wie das Vorkommen von Diabetes, Blut-
hochdruck, Missbildungen oder psychische Krankheiten in der Familie.

Lebenssituationen mit psychischen oder sozialen Belastungen, aber auch wirtschaftliche Probleme kdn-
nen Auswirkungen auf den Verlauf einer Schwangerschaft haben und eine Gefdhrdung darstellen. Als
besondere Lebenslage lasst sich auch das Alter einer Schwangeren beschreiben - Frauen unter 18 Jahren und

Eine weitere Gruppe von Risikofaktoren betrifft Frauen, die bereits (mehrfache) Mutter sind: bei denen die
Schwangerschaftsfolge weniger als ein Jahr betrdgt oder bei denen es zu Komplikationen vor, wahrend oder
nach der Geburt kam (z. B. Kaiserschnitt, Friih- oder Totgeburt).

Vorausgegangene gynidkologische Eingriffe wie Schwangerschaftsabbriiche, Gebidrmutteroperationen oder
Sterilitatsbehandlungen bergen ebenfalls Gefahrdungspotenzial, aber keine akute Gefahr.

Tatsidchliche Risiken liegen in Erkrankungen der Schwangeren selbst, z. B. des Herzens, der Lunge oder des zen-
tralen Nervensystems. Individuelle Anlagen wie Blutungs- oder Thromboseneigung, Rhesus-Inkompatibilitat
und allergische Erkrankungen werden ebenfalls zu den Risikofaktoren gezahlt. Bestimmte Krankheitsbilder wie
Adipositas (Fettleibigkeit) oder Skelettanomalien erfordern eine besondere Betreuung wihrend der Schwan-
gerschaft oder Geburt. In der Schwangerschaft erworbene Erkrankungen wie ein schwangerschaftsbedingter
Diabetes oder Infektionen kdnnen auch zur nachtriglichen Einstufung als Risikoschwangerschaft zahlen.
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Erkenntnisse tiber eine Risikoschwangerschaft

Durch die Schwangerenvorsorge (insbesondere durch
die Anamnese und den Ultraschall) und durch Zusatz-
untersuchungen wie die Dopplersonographie (in der
Regel kostenpflichtige individuelle Gesundheitsleis-
tungen [IGeL]) lassen sich schon frith in der Schwan-
gerschaft Risikopatientinnen herausfiltern. Bei In-
anspruchnahme durch die
Blutstromungsanalyse in den Blutgefiflen der Gebir-
mutter bereits in der 20. Schwangerschaftswoche die-
jenigen Schwangeren bestimmt werden, die ein mit 30
bis 40 % sehr hohes Risiko haben, im weiteren Schwan-
gerschaftsverlauf von schweren Komplikationen betrof-
fen zu sein. Neben Wachstumsstorungen des ungebore-
nen Kindes zihlen dazu der schwangerschaftsbedingte
mitterliche Bluthochdruck ohne (schwangerschaftsin-
duzierte Hypertonie) und mit Proteinurie (Prieklamp-
sie) und das erhohte Risiko fiir eine Totgeburt.

konnen insbesondere

V¥ Finanzierung pranataldiagnostischer
MaBnahmen, S. 137

Weitere, in vielen Fillen fiir Mutter und Kind lebens-
rettende Fortschritte durch die Ultraschalluntersuchung
sind das frithzeitige Erkennen von Komplikationen, die
mit der Lage und Beschaffenheit des Mutterkuchens
(Plazenta) zusammenhingen. Der Mutterkuchen kann
im unteren Drittel der Gebarmutter liegen und dem
Geburtskanal vorgelagert sein (Placenta praevia) oder es
liegen frei in den Eihduten laufende kindliche Blutgefs-
e (Vasa praevia) vor dem Geburtskanal statt geschiitzt
im Mutterkuchen; im ersten Fall kann es zu schweren
mitterlichen Blutungen, im letzteren nach Platzen der
Fruchtblase und Einreiflen der Gefifle innerhalb kiirzes-
ter Zeit zu einem raschen Verbluten und Tod des Un-
geborenen kommen. Nach vorgeburtlicher Diagnose
konnen diese Komplikationen durch einen geplanten
Kaiserschnitt vermieden werden.

Auch das Einwachsen der Plazenta in die Gebirmutter-
wand (Placenta accreta, increta et percreta), was gehduft
bei Frauen mit Placenta praevia und/oder nach Kaiser-
schnitt und Kiirettagen auftritt, kann heutzutage bereits
sonografisch erkannt werden, sodass durch eine entspre-
chende Planung der Entbindung die damit verbunde-
nen sehr schweren, nicht selten todlichen miitterlichen
Blutungen wihrend der Nachgeburtsperiode vermieden
werden konnen. Hingegen ist die vorzeitige Plazenta-
ablosung, also die Ablosung des Mutterkuchens von der
Gebirmutterwand, mit Unterbrechung der kompletten
Versorgung des noch ungeborenen Kindes und somit

Schwangerenvorsorge

Das Konzept der Vorsorge wurde 1979 mit einer Neufas-
sung der Mutterschaftsrichtlinien eingefiihrt: Definiert
wurden Art und Umfang der drztlichen Untersuchungen
in der Schwangerschaft und deren Dokumentation im
Mutterpass” Neben Frauendrztinnen und Frauendrzten
sind Hebammen und Entbindungspfleger ermachtigt, diese
Vorsorge - auch wechselweise und gemeinsam - durch-
zuftihren. (Ausnahme: Hebammen/Entbindungspfleger un-
tersuchen nicht mit Ultraschall.) Seit 1979 gab es diverse
Anderungen, die den Mutter-
pass in einen umfangreichen
Risikokatalog verwandelt ha-
ben. Deutschland gehort des- i .
halb zu den westlichen Lan-
dern mit der hochsten Rate
an Risikoschwangerschaften. f
Die Vorsorge bis zur Geburt

eines Kindes umfasst durch-

schnittlich 14 gyndkologische

Kontrolluntersuchungen.

der lebensnotwendigen Sauerstoffzufuhr ein akutes
Ereignis, das auch sonografisch nicht vorherzusagen ist;
allerdings haben die betroffenen Schwangeren zumeist
eine tief greifende Stérung der Plazentation (Mutterku-
chenentwicklung) und andere hiermit assoziierte Er-
krankungen (Blutungen, Prieklampsie, fetale Wachs-
tumsstorungen) und gehoren zu der Risikogruppe mit
auffilligem Dopplerbefund in den uterinen Arterien
zwischen der 20. und 24. Schwangerschaftswoche.

Es gibt eine Gruppe von Fehlbildungen, die mit einer
sehr unterschiedlich einzuschitzenden Entwicklung
des Kindes einhergehen, die im Einzelfall nicht genau
vorhersehbar ist. Dazu gehoren die Neuralrohrdefekte
wie die Spina bifida aperta (offener Riicken) und die
hiufige Chromosomenstorung Trisomie 21 (Down-
Syndrom). Schwangerschaften mit diesen Stoérungen
zdhlen nach vorgeburtlicher Diagnose zu den Risiko-
schwangerschaften, bei denen zusitzliche, hiufig asso-
ziierte Erkrankungen ausgeschlossen werden miissen.
Schwere Krankheitsbilder, aber auch Chromosomen-
storungen, die wie z. B. Triploidien eine Gefahr fiir die
Mutter darstellen konnen (u. a. durch Entwicklung ei-
nes Bluthochdruckes) miissen aufmerksam und haufig
kontrolliert werden.

V¥ Trisomie 21, S. 177
Triploidien, S. 177
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Erkennen von Erkrankungen mit todlichem Ausgang oder mit

schwer einzuschatzender Prognose

Bei einigen wenigen Erkrankungen handelt es sich um
Fehlbildungen, mit denen die Kinder keinerlei Leben-
sperspektive haben, d. h. bei denen die Kinder im Ver-
lauf der Spiatschwangerschaft oder nach Geburt verster-
ben (letale = infauste Prognose). Dies ist hauptsichlich
bei den schweren chromosomalen Stérungen (Triploi-
die, Trisomie 18, Trisomie 13) und manchmal auch bei
nicht chromosomal bedingten (oft monogen vererbten,
so genannten syndromalen) Erkrankungen der Fall, bei
denen eine bestimmte Kombination von Fehlbildun-
gen gleichzeitig auftritt. Hierzu zihlen beispielsweise
todlich verlaufende kindliche Zwergwuchsformen mit
einem zu engen Brustraum, der keine Beatmung er-
laubt, aber auch ,komplexe Fehlbildungssyndrome®
mit einer Kombination verschiedener Beeintrichtigun-
gen. Schwerste Entwicklungsstorungen stellen auch das
Fehlen oder die Nichtfunktion der kindlichen Nieren
dar oder Erkrankungen der Lunge, die mit einer stark
verminderten Atemfliche einhergehen. Dariiber hin-
aus treten Krankheitszustinde auf, die im Mutterleib
bereits zu Herzmuskelschwiche (Herzinsuffizienz)
mit Wassereinlagerung (Hydrops fetalis) und eventuell
dann zum Tod des ungeborenen Kindes flihren.

Das rechtzeitige Wissen um eine tddlich verlaufende
Krankheit des Kindes kann helfen, unnétige Risiken zu
verhindern. Die Indikation zum Kaiserschnitt beispiels-
weise wiirde bei einer infausten Prognose nicht gestellt.
Denn jeder Kaiserschnitt ist ein operativer Eingriff und
stellt fur die Schwangere eine korperliche Gefihrdung
durch mégliche Komplikationen dar. Ein solches ge-
burtshilfliches Szenario kann ohne prinatale Diagnose
beispielsweise bei Schwangerschaften mit Chromoso-
menstorungen wie Triploidie, Trisomie 18 oder fetalen
Hypo-Akinesie-Sequenzen eintreten, bei denen die
Kinder, sofern sie tiberhaupt lebend zur Welt kommen,
wenige Tage bis Monate nach der Geburt versterben.

Das frithe Erkennen insbesondere der geschilderten
schweren Erkrankungen macht eine psychosoziale Be-
ratung notwendig. Denn mit einer solchen Situation
rechnen die wenigsten werdenden Eltern. Je zeitnaher,
umfassender und linger sie in der schwierigen Situation
betreut werden kénnen, umso besser.

V¥ Austragen eines Kindes bei infauster Prognose
S. 75ff.

Schwangerenvorsorge und Pranataldiagnostik fiir Migrantinnen

In Deutschland leben 15,3 Millionen Menschen mit
Migrationshintergrund (Statistisches Bundesamt, 2006)
und dennoch fehlen spezifische Daten zur Gesundheit.
Die Gesundheitsberichterstattung des Bundes liefert laut
Expertinnen und Experten (Arbeitskreis ,Migration und
Offentliche Gesundheit®) zu wenige Daten, die als Basis
von migrationssensiblen Angeboten im Gesundheitswe-
sen dienen. Die Bereiche Schwangerschaft und Geburt
sind von diesem Defizit auch betroffen: Migrantinnen,
die in Deutschland schwanger sind, werden statistisch nur
nach ,Deutsch - nicht Deutsch” unterschieden (offizielle
Geburtenstatistik). Frauen mit Migrationshintergrund -
d. h. mit deutscher Staatsangehorigkeit, aber urspriinglich
in einem anderen Kulturkreis aufgewachsen - werden in
dieser Statistik nicht beriicksichtigt. Fiir beide Gruppen
kann der erforderliche Hilfsbedarf wenig zielgerichtet
eingeschitzt und vorbereitet werden.

Allgemeine Beobachtungen und Studien weisen darauf
hin, dass schwangere Frauen mit auslindischer Herkunft
spater und seltener zu den Vorsorgeuntersuchungen ge-
hen. Eine Unterversorgung von Mutter und Kind kann
die Folge sein und mogliche Risiken werden dadurch
spiter als notig erkannt. Prinatale Medizin kann aber
nur dann Risiken vermeiden, wenn die werdenden El-
tern entsprechende Angebote aufsuchen. Sprachliche
Probleme und ethno-kulturelle Unterschiede, aber
auch dringende soziale Probleme von Migrantinnen,
die beispielsweise zahlreiche Behordenginge -erfor-
dern, konnen dies verhindern. Niedrigschwellige und
aufsuchende Angebote von Aufklirung und Beratung
wiren deshalb fiir diese Zielgruppe angemessen. Bisher
orientiert sich drztliche Vorsorge und Schwangerenbe-
ratung uberwiegend an sozial besser gestellten, deutsch-
sprachigen Frauen, die sich wihrend der Schwangerschaft
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aktiv um érztliche Kontrolle und Informationen bemi-
hen und sie auch verstehen kdnnen. Auflerdem fehlen
Arztinnen und Arzten, aber auch den anderen in der
Beratung titigen Berufsgruppen hiufig elementare
transkulturelle Kompetenzen und Fihigkeiten, die fiir
eine gelungene medizinische Kommunikation entschei-
dend sein konnen. Diese strukturellen Defizite kdnnen
gerade im Kontext von Prinataldiagnostik und Vorsorge
schwerwiegende Folgen haben, u. a. weil hier Spezial-
wissen an werdende Eltern vermittelt werden muss, da-
mit sie informiert entscheiden kénnen.

V¥ Beratung von Migrantinnen S. 66

In diesem Bereich werden immer hdufiger auch Fort-
bildungen fir Multiplikatorinnen und Multiplikatoren
(Hebammen/Entbindungspfleger, Arzteschaft und psy-
chosozial Beratende) angeboten, die bisher aber nicht
zum Ausbildungscurriculum der einzelnen Berufsgrup-
pen gehoren.

V¥ Berufsprofile S. 114ff.

Arztliche Berufsgruppen

¢ Facharztin oder Facharzt fiir Humangenetik

Neuropéadiater oder Neuropadiaterin

Neonatologin oder Neonatologe

Nicht drztliche Berufsgruppen

® Hebammen und Entbindungspfleger
® Psychosoziale Beraterinnen und Berater
e Seelsorgerinnen und Seelsorger

<« An der Prinataldiagnostik beteiligte Berufsgruppen

Je nach fachlicher Notwendigkeit konnen folgende Professionen an der Betreuung von Schwangeren und ggf.
deren Angehdorigen im Kontext von pranataler Diagnostik beteiligt sein.”

e Facharztin oder Facharzt fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe

® Fachéarztin oder Facharzt fiir Kinder- und Jugendmedizin
¢ Bei Bedarf Kinderarztinnen und Kinderarzte mit Zusatzausbildung: Kinderkardiologin oder Kinderkardiologe,

e Facharztin oder Facharzt fiir Laboratoriumsmedizin

® Facharztin oder Facharzt fiir Mikrobiologie, Virologie und Infektionsepidemiologie
¢ Facharztin oder Facharzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie

® Facharztin oder Facharzt fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie

* Die Hiufigkeit der Kontakte mit den Eltern ist je nach Berufsgruppe und Fall sehr unterschiedlich.

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010
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Geburt des Kindes und Betreuung nach der Geburt

Wenn sich die betroffenen Paare nach pranataldiagnostischen Untersuchungen fiir das kranke oder
voraussichtlich behinderte Kind entschieden haben oder wenn die Diagnose einer (lebens-)bedrohlichen
Erkrankung z. B. eines komplexeren Herzfehlers gestellt wurde, kann das ,Perinatale Management"
gezielt geplant werden. Perinatal bezeichnet hier nicht nur die Entbindung selbst, sondern die Zeit ab der
24. Schwangerschaftswoche Gber die Geburt bis zur ersten Lebenswoche des Kindes.

Je nach Diagnose werden Entbindungsort und -zeit-
punkt sowie die Entscheidung tiber die Entbindungs-
art (vaginal oder Kaiserschnitt) sorgfiltig gewdhlt. Aber
auch die Planung sofortiger lebensrettender Eingriffe
fuSt auf den durch die vorgeburtlichen Untersuchungen
gewonnenen Erkenntnissen. Letzteres gilt insbesondere
fur Kinder mit kritischen Herzfehlern, aber auch mit
einer Spina bifida aperta (offener Riicken), Bauchwand-
briichen, Lungenerkrankungen oder Zwerchfellhernien,
bei denen Organe aus dem Bauchraum durch eine Liicke
im Zwerchfell in den Brustraum rutschen. Hier werden
die entsprechenden Fachirzte und Fachirztinnen mit
zur Beratung gebeten und sind in der Regel bei der
Geburt in Rufbereitschaft oder im Kreissaal anwesend.

Kinder, die mit einer genetischen Storung geboren wer-
den, wie z. B. das Down-Syndrom, brauchen nur dann
ein verindertes medizinisches Management, wenn zu-
sitzliche Erkrankungen vorliegen. Wenn die Diagnose
bereits vor der Geburt feststeht, ist es dagegen in jedem
Fall sinnvoll, die Geburt im Hinblick auf die psychi-
sche Verfassung der Eltern bewusst zu planen.

Beratungsangebote

Hier bietet sich das Gesprich mit einer Hebamme oder
einem Entbindungspfleger an, die moglicherweise die
Geburt betreuen wird (z. B. als Beleghebamme bzw. Be-
legentbindungspfleger) oder ein gezielter Termin zum
Thema ,,Geburt und Wochenbett“ bei einer psychoso-
zialen Beratungsstelle.

Wenn durch Prinataldiagnostik eine Diagnose gesi-
chert wurde, nach der das Kind voraussichtlich nicht
oder nur einige Tage nach der Geburt lebensfihig sein
wird (infauste Prognose), dann kann die Geburt aus
medizinischer und psychologischer Sicht in mdoglichst
familidrer Umgebung in der Klinik oder auch mit einer
Hausgeburtshebamme oder eines Hausgeburtsentbin-
dungspfleger im vertrauten Umfeld geplant werden,
sofern die Frau und ihr Partner das wiinschen. Auf eine
vorzeitige Losung der Plazenta sollte die Hebamme
oder der Entbindungspfleger vorbereitet sein (Planung
fiir den Notfall), insbesondere weil bestimmte geneti-
sche Stérungen mit einer eingeschrinkten Haftung der
Plazenta einhergehen kénnen.

Der Fortschritt in der Prinataldiagnostik und Prinatalmedi-
zin hat bisher noch nicht dazu gefiihrt, dass neutrale Infor-
mationsmoglichkeiten bzw. psychologische oder psychoso-
ziale Beratungsgespriche zum Regelangebot von Praxen
und Kliniken gehoren, die prinataldiagnostische Untersu-
chungen anbieten. Im Gegenteil: Solche Beratungsangebo-
te sind Ausnahmen, wie etwa in Kliniken und Praxen, die
in den vergangenen Jahren an Modellversuchen teilgenom-
men haben.® Der Nutzen psychosozialer Beratung konnte
fir Frauen bzw. Paare, bei deren Kind eine Erkrankung
oder Behinderung festgestellt wurde und dieses Ereignis
eine akute Lebenskrise hervorgerufen hat, eindeutig nach-
gewiesen werden.” Dennoch finden sich bisher wenig

6 Kunn, R. et al. (2008): Interprofessionelle Qualititszirkel in der Pri-
nataldiagnostik, in BZGA (Hg.): Forschung und Praxis der Sexual-
aufklirung und Familienplanung, Band 30, Koln; vgl. S. 18, Exkurs

7 ROHDE, A., WoorEN, C. (2007)

geeignete Strukturen zur Zusammenarbeit von Kliniken
oder niedergelassenen Arztinnen und Arzten mit Bera-
tungsstellen, die psychosoziale Beratung anbieten. Dar-
auf hat der Gesetzgeber mit der Neufassung des SchKG
reagiert, das u. a. sowohl auf eine Verbesserung der drzt-
lichen Beratung als auch auf eine bessere Kooperation
zwischen den beteiligten Berufsgruppen zielt: Arzte und
Arztinnen sind verpflichtet, Schwangere bei Verdachts-
diagnosen nicht nur selbst medizinisch und psychosozi-
al zu beraten, sondern tiber die Angebote der vertiefen-
den psychosozialen Beratung zu informieren und im
Einvernehmen mit der Schwangeren an eine Beratungs-
stelle zu vermitteln. Dadurch ist die Arzteschaft zu einer
engeren Zusammenarbeit mit psychosozialen Beratungs-
stellen aufgerufen.®

8 Vgl. Gesetz zur Anderung des SchKG, BGBI
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Krisenintervention durch psychosoziale Beratung ist notwendig

Die Diagnosestellung 16st hiufig einen regelrechten
Schock aus, kommt das Ergebnis, insbesondere wenn
eine Auffilligkeit diagnostiziert wird, doch véllig uner-
wartet. Denn in vielen Fillen sehen die werdenden El-
tern den Sinn prinataldiagnostischer Mafinahmen nur
in der Bestitigung, dass mit ihrem Kind alles in Ordnung
ist. Die reale Funktion, damit bestimmte genetische St6-
rungen oder Erkrankungen auszuschlieflen, wird hiufig
verdringt. Aus diesem Grund sind aufkliarende Beratung
zur Prinataldiagnostik und insbesondere die psychosozi-
ale Beratung zu unterschiedlichen Zeiten von Noten:

e vor dem Beginn von Mafinahmen,
* wihrend der Mafinahmen oder bei einer Diagnose,
* nach einer Mafinahme bzw. Diagnose.

Der fachpsychiatrischen Terminologie nach handelt es
sich bei der psychischen Reaktion oft um eine ,Akute
Belastungsreaktion“. Unglidubigkeit, Verzweiflung, tiefe
Niedergeschlagenheit und Hoffnungslosigkeit kénnen
zu einer sofortigen inneren Distanzierung vom bisher
erwiinschten und bereits geliebten ungeborenen Kind
fuhren. Nicht selten folgt daraus der Wunsch, die
Schwangerschaft sofort abzubrechen, etwas zu tun, ob-
wohl genau betrachtet in einer solchen psychischen Ver-
fassung die Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen, erheb-
lich vermindert sein kann. Nicht selten geben betroffene
Patientinnen diesen Leidensdruck an die behandelnde
Arzteschaft weiter, die glaubt, mit der sofortigen ,Lo6-
sung“ des Problems der Patientin die Situation zu er-
leichtern. Dies mag kurzfristig der Fall sein, langfristig ist
dies aber nicht die Losung der Wahl. Unabhingig davon,
ob sich die betroffenen Eltern letztlich fiir oder gegen die
Schwangerschaft entscheiden, ist es wichtig, dass eine in-
formierte und ,,durchfiihlte“ Losung ohne Zeitdruck und
gef. mit professioneller Unterstiitzung gesucht wird.

V¥ Schockreaktion, S. 76

In einer derartigen Krisensituation erfolgt optimaler-
weise eine Krisenintervention durch speziell ausgebil-
dete Beratende oder Psychologen bzw. Psychologinnen.
Ein solches Angebot kann deutlich weiter als in den
medizinischen Gesprichen auf die psychischen Aspek-
te des Geschehens eingehen. Vor allem wird auch die
langfristige Bewiltigung des Erlebten ins Auge gefasst.

Interview Beraterin EE

Thema: Distanzierung vom Kind

(...) Gerade wenn's um Down-Syndrom, die Trisomie 21,
geht, da kann kein Arzt sagen, so schwer behindert wird
das Kind sein, es wird nicht sprechen kdnnen oder nicht
sitzen kdnnen oder sonst was. Und genau mit diesen vie-
len unklaren Variablen kommen dann die Eltern in die
Beratung. Und wir versuchen, Raum zu schaffen fiir all
diese Ambivalenzen und Angste und dann mit den Eltern
zu sehen, welches ist der Weg, den sie dauerhaft gehen
koénnen. (...)

Schwangerschaftsabbruch - eine ,einfache®
Loésung?

Wenn das Vorliegen einer Fehlbildung durch vorgeburt-
liche Diagnostik bestatigt ist, sehen die Eltern nicht sel-
ten die Losung in einem Abbruch der Schwangerschaft.
Ob die Voraussetzungen fiir eine medizinische Indikation
vorliegen, muss eine Arztin oder ein Arzt feststellen, die
oder der dafiir ausreichend qualifiziert ist. Der Abbruch
der Schwangerschaft muss aus juristischen Griinden von
einer anderen Person durchgefiihrt werden, die nicht fiir
die Indikation verantwortlich ist. In der Praxis sieht die
Situation hiufig so aus, dass Frauen, die einen (Spat-)
Abbruch wiinschen, nach einer Praxis bzw. Klinik suchen
miissen und dabei auch weite Wege in Kauf nehmen, weil
Abbriiche aus moralischen Griinden (kirchlicher Trager,
persénliche Werte der Arztinnen und Arzte o. A.) oder
wegen mangelnder Kapazitdt abgelehnt werden.

Kritikerinnen und Kritiker sehen als Hauptfolge der pra-
natalen Diagnostik die ,Selektion von Menschen" oder
.eine moderne Form der Eugenik von unten”. Durch die
Mdglichkeiten moderner Technologien kdmen schwangere
Frauen und deren Partner, aber auch Arztinnen und Arzte
heute in die Situation, tber den Lebenswert eines Kindes
aktiv entscheiden zu miissen. Dabei wiirde die Haltung
gefordert, dass sogenannten ,Behinderten und schwer-
kranken Kindern" ein positiver, zum Leben berechtigender
Wert abgesprochen und ,chromosomal unauffallige Kin-
der" bevorzugt wiirden. Von diesem kritischen Standpunkt
aus wird ein gesellschaftliches Umdenken gefordert, das
Familien mit ,besonderen Kindern"? unterstiitzen soll, an-
statt den Abbruch als scheinbar unkomplizierte Losung zu
favorisieren und gesetzlich durch die ,medizinische Indi-
kation" zu erleichtern.

V¥ Schwangerschaftsabbruch, S. 46

www.down-syndrom.de
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% Exkurs: interprofessionelle Qualititszirkel (1QZ) in der Prinataldiagnostik!? - ein Erfolg

versprechendes Instrument zur Forderung von Kooperationen

sinyx3

Verschiedene medizinische Fachgesellschaften und politische Entscheidungstrager fordern seit geraumer Zeit ein
qualitativ hochstehendes Beratungsangebot fiir Schwangere. Es sollte nach Meinung von Fachleuten neben der
medizinischen auch die psychosoziale Beratung umfassen. In den gesetzlichen Regelungen zur Schwangerenvor-
sorge'! sind diese Forderungen bereits verankert: Sie sehen ein engmaschiges Betreuungsnetz gerade im Zusam-
menhang mit Prianataldiagnostik (PND) vor und das notige Versorgungsangebot besteht. Was fehlt, ist eine selbst-
verstindlichere Zusammenarbeit der verschiedenen an pranataldiagnostischer Beratung beteiligten Professionen
und die Erarbeitung berufsiibergreifender Standards, wie sie nun im Rahmen der Gesetzesnovellierung vorgesehen
ist. Im Rahmen von Modellprojekten wurden die unterschiedlichsten Moglichkeiten zur Forderung von Kooperati-
onen untersucht. Die BZgA hat mit der Initiierung von interprofessionellen Qualitatszirkeln im Bereich PND einen
innovativen Weg zur Implementierung von Kooperationsstrukturen beschritten.

Da Qualitatszirkelarbeit seit langem als ein anerkanntes Verfahren zur Qualitatssicherung im medizinischen
Bereich gilt und auch Erfahrungen mit interprofessioneller Qualitatszirkelarbeit z. B.in der Gesundheitsférderung und
Pravention vorliegen, wurden diese Erkenntnisse genutzt, um ein Konzept fiir eine umfassende Schwangeren-
vorsorge zu erstellen. Im 1QZ arbeiten die Mitglieder aus verschiedenen Berufsgruppen gleichberechtigt miteinander
(vgl. S. 26, ,Das Qualitatszirkelkonzept")

Qualititszirkel-Arbeit im Verlauf

Qualitatskreislauf

Mogliche Veranderungen tberpriifen (Neues) Thema wihlen

z. B. ,\Was hat sich erwartungsgemaB

. . z. B. ,\Was wollen wir untersuchen?”
verandert/was nicht?"

.Was beglinstigt die Umsetzung von
Verdnderungen, was behindert sie?”

Problemliste erstellen

z. B. \Worin sehen wir Probleme?”

Verdnderungen planen und umsetzen /

z. B. ,\Wie wollen wir in Zukunft Gleichrangigkeit \OualltétSknte”en DR

vorgehen?"

Wie wollen wir Qualitat
beurteilen?”

Moderation

Zielvorstellungen formulieren Alltagshandeln dokumentieren

z. B. \Was soll erreicht werden?" z. B. \Wie kdnnen wir Routinen bewusst
.Was konnen wir besser machen?" machen?

Arbeitsrealitat analysieren > Fall auswihlen, prasentieren und diskutieren

z. B. ,Wie sieht die tdgliche Arbeitsroutine aus?”
.Welche Schwachstellen gibt es, was wird bereits gut geldst?”

,Sind unsere handlungsleitenden Qualitatskriterien angemessen?”

Quelle: 2007, Datensatz ,IQZ in der PND*
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Uberblick zum Modellprojekt

Ziel des von der BZgA gefdrderten Modellprojekts ,Interprofessionelle Qualitdtszirkel in der Pranataldiagnostik”
(Laufzeit: 2002 - 2007) war die Férderung der Zusammenarbeit zwischen Medizin und psychosozialer Beratung im
Bereich Pranataldiagnostik und damit die Férderung der Beratungsqualitat in der Schwangerenversorgung. Dafiir
wurden an sechs Standorten in Deutschland Arbeitsgruppen mit den genannten Fachkrédften gebildet, um mithil-
fe der Arbeitsstruktur ,Qualitatszirkel" die Tatigkeitsbereiche der jeweils anderen Berufsgruppe kennenzulernen.

Exkurs

Die FortbildungsmaBnahme sollte dazu beitragen, Defizite in der Versorgung Schwangerer vor Ort zu entdecken,
regional-spezifische Losungsstrategien zu entwickeln und diese in das berufliche Alltagshandeln zu integrieren.

Das Modellprojekt wurde in zwei aufeinanderfolgenden Phasen umgesetzt. Die Erfahrungen und Erkenntnisse der
ersten Projektphase (drei verschiedene Standorte mit Universititsfrauenklinik) wurden zur Konzeptoptimierung
fuir die zweite Projektphase modifiziert, in der an drei weiteren Standorten - mit eher weitrdumiger, landlicher
Infrastruktur - interprofessionelle Qualitatszirkel eingerichtet wurden.

In den sechs installierten interprofessionellen Zirkeln wurden - durch die gemeinsame Bearbeitung von Fallen aus
dem Berufsalltag - Musterfille und Handlungsempfehlungen fiir die berufsiibergreifende Zusammenarbeit im
Arbeitsfeld Prinataldiagnostik erstellt (vgl. Abbildung unten).

Von Losungsvorschliagen im 1QZ zur Handlungsempfehlung fiir die
interprofessionelle Beratung zu PND

Qualitatszirkelarbeit Begleitseminar Wissenschaftliche Begleitung

Losungsvor-
schldge

Fall 3

Uberpriifung
im
Berufsalltag

Systematische

Aufbereitung L=

fehlung

Nutzung und /

Losungsvor- Priorisierung
schldge durch

Moderierende

Fall 2

Interne

Kommunika-
Handlungs- tive
leitlinie Validierung

Lésungsvor-
schldge

Fall 1

Quelle: 2007, Datensatz ,IQZ in der PND“

Weiter auf der nachsten Seite p

10 KuHN ET AL. (2008)
11 §2 SchKG
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Das Qualititszirkelkonzept

Der spezielle Ansatz von Qualitatszirkelarbeit liegt darin, das eigene berufliche Handeln kritisch zu hinter-
fragen und mit der Gruppe nach Probleml&sungen zu suchen. Das Kernelement dabei bildet die fallorientierte
Reflexion von Berufsroutinen. Die Effektivitat der Qualitatszirkelarbeit Idsst sich daran messen, inwieweit die

SINYX]

Mitglieder Losungen - in diesem Projekt zur besseren Versorgung von Schwangeren vor Ort - entwickeln und

I umsetzen kénnen.

Das Qualitétszirkelkonzept ist eine erprobte Form der Qualitatssicherung, die durch offenen und strukturierten
Erfahrungsaustausch spezifische Lern- und Bildungsprozesse ermdglicht. Mit Qualitatszirkelarbeit wird unter
Anleitung von geschulten Moderationskraften zum einen die ,Giite” des beruflichen Alltagshandelns tber-
priift, zum anderen findet durch die gemeinsame Arbeit ein Wissenstransfer statt.

Bilanz zum Modellprojekt

Mithilfe der wissenschaftlichen Begleitung konnte nachgewiesen werden, dass Qualitatszirkelarbeit sowohl
auf dem Gebiet mdglicher Kooperationen als auch in Bezug auf konkrete Handlungsempfehlungen fiir Medi-
zin und Beratung qualitatsstarkende Wirkung zeigt. Dariiber hinaus wurde im Projektverlauf deutlich, dass
regionale und strukturelle Besonderheiten auch dementsprechend verschiedene Kooperationsmodelle erfor-
dern. Vor dem Hintergrund, dass verbindliche Standards zur kooperativen Schwangerenbetreuung bisher nicht
bestanden, ist die Entwicklung von ersten gemeinsamen Arbeitsgrundlagen als groBer Erfolg zu bewerten.

Diese erhofften Effekte kdnnen die Betreuung und Unterstiitzung von Schwangeren im Zusammenhang
mit pranataldiagnostischen MaBnahmen verbessern. Die Zusammenarbeit der beiden Berufsgruppen baute
Vorurteile ab, forderte Zu- und Vertrauen in die Kompetenzen der anderen Berufsgruppe und erdffnete neue
Perspektiven der Zusammenarbeit.

Es gab berufsspezifische Unterschiede in den Bewertungen, aber festzuhalten bleibt vor allen Dingen, dass
sowohl Teilnehmende als auch Moderierende ein duBerst positives Gesamturteil zu ihren Erfahrungen mit der
interprofessionellen Qualitatszirkelarbeit abgaben.

An allen Projektstandorten bestand Interesse an einer Fortfiihrung der Zirkelarbeit lber die Projektphase hin-
aus, an vier Standorten setzen auch im Jahr 2008 die Zirkel ihre Arbeit fort - auch das spricht fiir die Eignung
des Qualitatszirkelkonzepts als Instrument zur Sicherung und Optimierung der Beratungsqualitdt im Bereich
Pranataldiagnostik.

Einige Ergebnisse im Detail

® Bei den psychosozialen Beraterinnen und Beratern nahm die Anzahl der Falle zum Thema Pranataldiagnostik
wahrend der Projektlaufzeit deutlich zu.

* Die Kooperation zwischen den beiden Berufsgruppen hat sich deutlich verstarkt, z. B. hdufigere telefonische
Kontakte, gemeinsame Fortbildungen, gegenseitige Weiterverweisungen von Patientinnen bzw. Klientinnen.

¢ Die inhaltlichen Beratungsschwerpunkte der beiden Berufsgruppen blieben auch nach Projektabschluss im
Wesentlichen erhalten. Das ist kein kritisches Ergebnis, denn sie nehmen verschiedene Aufgaben wahr und
bei genauer Priifung lasst sich feststellen, dass sich die beruflichen Profile beider Berufsgruppen geradezu
idealtypisch erganzen.

Weiter auf der nidchsten Seite p
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® Beide Berufsgruppen haben durch die Zirkelarbeit mehr Handlungssicherheit gewonnen.

* Die Auseinandersetzung im Qualitdtszirkel konnte den von den Teilnehmenden formulierten Bedarf nach

Exkurs

Vernetzung, Erfahrungs- und Informationsaustausch decken.

® Das Konzept der Moderation durch zwei Fachkrafte aus beiden Berufsgruppen fand eindeutige Zustimmung
und die Arbeit der Moderierenden wurde in allen Zirkeln positiv beurteilt.

e Die strukturierte Zusammenarbeit am ,Fall" wurde von den Teilnehmenden wiederholt als das Kernelement
erfolgreicher Zirkelarbeit betont.

e Die durch die Zirkelarbeit bewirkten Veranderungen im Berufsalltag und die Nachhaltigkeit der praxis-
orientierten Fallarbeit waren fiir die Teilnehmenden das Hauptkriterium, um das Konzept als eine geeignete
FortbildungsmaBnahme zu beurteilen.

® Das lbergeordnete Ziel, berufsiibergreifende Handlungsempfehlungen fiir die Beratung zu Pranataldiag-
nostik zu erarbeiten, wurde erreicht.

V¥ Forderung von Kooperationen, S. 92ff.
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Methoden der
Pranataldiagnostik

Die Methoden der pranatalen Diagnostik haben sich in den letzten Jahren und Jahrzehnten enorm
entwickelt und ausdifferenziert. Immer friher in der Schwangerschaft setzen die zur Verfiigung
stehenden Untersuchungen an, die mittlerweile allen Schwangeren angeboten werden - nicht nur
den dlteren Schwangeren ab 35, die statistisch ein hoheres Risiko fiir chromosomale Stérungen haben
und insgesamt mehr kontrolliert werden. Eine Ursache dieser Entwicklung liegt in den sogenannten
nicht invasiven (nicht in den Kérper eindringenden) MaBnahmen wie Blut- oder Ultraschalltests, die
erst relativ kurz auf dem Markt sind. Sie kdnnen scheinbar ohne groBere Risiken bei der (blichen
Schwangerenvorsorge mitdurchgefiihrt werden.

Zu selten Uberblicken die werdenden Eltern, welche Folgen aus dem Wissen unter Umstdnden resul-
tieren konnen. Nicht invasive Methoden bringen keine diagnostische Sicherheit, sondern liefern ein
magliches Risikoprofil, eine Wahrscheinlichkeit. Invasive (in den Kérper eindringende) Methoden wie
die Fruchtwasserentnahme sind dagegen schon langer gebrauchlich. Durch die seltene, aber gravie-
rende Komplikation einer Fehlgeburt durch die Punktion besteht hier eine hohere Hemmschwelle, sich
untersuchen zu lassen. Das Ergebnis dieser Verfahren ist eine sehr sichere, Gberwiegend eindeutige
Diagnose - allerdings ohne die Mdglichkeit einer Prognose, wie sich die Stérung im Einzelfall aus-
pragen wird.
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Ultraschall als Basisdiagnostik

Methoden der Prénataldiagnostik

Die wichtigste Methode der Schwangerenvorsorge, aber
auch der prinatalen Diagnostik ist die Ultraschalldiag-
nostik (Sonografie). Sie ist auch die erste Stufe der vor-
geburtlichen Diagnostik der schwangeren Frau und wird
zu verschiedenen Zeitpunkten in der Schwangerschaft
mit jeweils speziellen Zielsetzungen durchgefiihrt.

Die Basisdiagnostik ist in Art und Umfang durch die
Mutterschaftsrichtlinien festgelegt. Der Gemeinsame
Bundesausschuss beauftragte das Institut fiir Qualitit
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG)
im Jahr 2005 eine Untersuchung zum Thema ,Test-
giite hinsichtlich der Detektion fetaler Anomalien
im Rahmen des Schwangerschafts-Ultraschall-Scree-
nings in Abhingigkeit von der Qualitit der Untersu-
chung insbesondere auch unter Berlicksichtigung des
Nackenddems® durchzufithren, um Erkenntnisse zur
Qualititssicherung daraus abzuleiten.'? Die technische
Ausstattung und die Erfahrung der Untersucherin und
des Untersuchers konnen je nach Weiterbildung und
Klinikschwerpunkt sehr unterschiedlich sein.

V¥ DEGUM Qualifikationen, S. 17

Interview Patientin EE

Thema: Reaktion nach einem auffilligen Befund

(...) Ich hatte mich dagegen entschieden, weitergehende
Untersuchungen vornehmen zu lassen, und dann war aber
im normalen 12-Wochen-Ultraschall schon eine aufféllige
Nackenfalte zu sehen, von der meine Arztin meinte, dass
sie das, was sie sehe nicht verschweigen kdnne, und damit
war es aufgetan, das riesengroBe Loch, bei dem ich gar
nicht wusste, wie es fiir mich weitergehen kdnnte. Ich hat-
te aber das Gliick, eine Arztin zu haben, fiir die der Weg
auch nicht so klar in die Richtung ging, da miisse man
jetzt Klarheit schaffen mit weitergehender Diagnostik,
sondern die mir die Mdglichkeit aufgezeigt hat, mich an
eine psychosoziale Beratungsstelle zu wenden, und dann
auch direkt fiir mich den Kontakt hergestellt hat. Das war
flir mich selber sehr hilfreich, dass ich diesen Kraftakt gar

nicht selber vollfiihren musste. (...)

Nicht invasive Verfahren

e Bluttests (u. a. Triple-Test im zweiten Trimenon)
zweiten Trimenon)

der Nackenfalte)

Varianten

Trimenon, unabhéngige Auswertung)

gemeinsame Auswertung der Werte)

Invasive Verfahren

® Fruchtwasserentnahme (Amniozentese)
e Chorionzottenbiopsie
® Cordozentese

4 Methoden der Pranataldiagnostik - Systematik®

e Ultraschall (u. a. Basisdiagnostik, Organdiagnostik und Messung der kindlichen Nackenfalte)
e Ersttrimester-Untersuchung (Bestimmung der Nackenfalte und Bluttest Ende des ersten bis Anfang des

® Neu: ,Integriertes Screening” (Kombinierte Bluttests im ersten und zweiten Trimenon mit/ohne Bestimmung

e Unabhingiges sequenzielles Testen (Bluttest und/oder Bestimmung der Nackenfalte im ersten und zweiten

e Sequenzielles Testen (Bluttest und/oder Bestimmung der Nackenfalte im ersten und zweiten Trimenon,

12 INSTITUT FUR QUALITAT UND WIRTSCAFTLICHKEIT IM GESUNDHEITS-
wESEN (IQWiG) (2008)
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Basisdokumentation nach den
Mutterschaftsrichtlinien

Die drei Ultraschalluntersuchungen (Dreipunkt-
Screening) im Rahmen der deutschen Mutterschafts-
richtlinien gelten als Basissonografie. Es werden Vita-
litdit und Wachstum des ungeborenen Kindes gepriift,
Mehrlingsschwangerschaften entdeckt sowie der Sitz
der Plazenta (Mutterkuchen) bestimmt, bei Mehr-
lingsschwangerschaften auch die Zahl der Plazenten
und Amnionhdhlen. Es sollen aber auch bereits grobe
Entwicklungsstorungen oder Erkrankungen des Unge-
borenen festgestellt werden. Die Basisdokumentation
umfasst gemifl den Mutterschaftsrichtlinien in der
Frithschwangerschaft bei der ersten Ultraschalluntersu-
chung um die 10. Schwangerschaftswoche die Messung
der Scheitel-Steif8-Linge und/oder des Querdurchmes-
sers des kindlichen Kopfes. Hierbei soll die intakte
Schwangerschaft eines oder mehrerer Kinder mit Sitz
innerhalb der Gebarmutter (intrauterin) bestitigt wer-
den. Die Messung der Nackenfalte gehort nicht zur
reguliren Vorsorge. Um die 20. Woche werden zwei
Kopfmafe, ein Bauchmafl genommen und es wird die
Linge eines Oberschenkel- oder Oberarmknochens ge-
messen. Zu diesem Zeitpunkt dient der Basisultraschall
Uberwiegend dazu, das Wachstum des Kindes zu kont-
rollieren. Dazu gehort auch der priifende Blick auf die
Organe und der Ausschluss von grofleren Fehlbildun-
gen. Diese Fragestellung wird noch einmal um die 30.
Woche als dritte Ultraschalluntersuchung wiederholt.
Alle diese Messungen sind bildlich zu dokumentieren
und mit den vorliegenden schwangerschaftsabhingigen
Normkurven zu vergleichen, um mogliche Abweichun-
gen festzustellen. Bei speziellen Risiken oder Auffillig-
keiten in dieser Basisuntersuchung erfolgt der detail-
lierte, weiterfithrende Organultraschall (sonografische
Feindiagnostik) bei einer Prinatalmedizinerin oder
einem Prianatalmediziner, sofern sich die Schwangere
damit einverstanden erklart.

Ultraschalldiagnostik bei Vorliegen von
Risikofaktoren — Organdiagnostik

Unter den oben erwihnten speziellen Risiken oder Auf-
filligkeiten versteht man kindliche Entwicklungssto-
rungen, Erkrankungen oder Fehlbildungen, aber auch
Mehrlingsschwangerschaften, eine besondere Lage und
Form des Mutterkuchens oder einen Fehlansatz der
Nabelschnur. Der Organultraschall wird dann durch
speziell dafiir ausgebildete und zugelassene Arztinnen

und Arzte durchgefiihrt. Gleiches gilt fiir vorbestehen-
de anamnestische Risikokonstellationen. Dazu zihlen
Fehlbildungen oder Erkrankungen beim Geschwister-
kind, die nun in der zweiten Schwangerschaft wieder
auftreten konnten. Ein besonderes Risiko stellen auch
Infektionen oder die Einnahme von Medikamenten in
der Frithschwangerschaft dar. Grundsitzlich ist auch
ein miitterliches Alter von 35 Jahren und mehr ein Ri-
sikofaktor fir Mutter und Kind und damit ein Grund
fur weitergehende Untersuchungen.

Mittlerweile ist die Untersuchung des fetalen Herzens
fest in die weiterflihrende Organdiagnostik integriert.
Bei speziell dafiir ausgebildeten Arzten und Arztinnen
wird die Untersuchung als fetale Echokardiografie noch
verfeinert durchgefiihrt. Hierbei werden neben dem iib-
lichen zweidimensionalen Ultraschall auch die Metho-
den der Dopplersonografie und Farb-Dopplersonografie
eingesetzt.

Rahmenbedingungen der
Organdiagnostik

Viele europiische Linder haben die in Deutschland
geltenden Mutterschaftsrichtlinien in Bezug auf das
Ultraschall-Screening tibernommen und zumindest
ein Einpunkt-Screening in der 20. Woche oder auch
Zwei- bzw. Dreipunkt-Screenings wie in Deutschland
eingefithrt. Da aber in vielen Lindern die geburtshilfli-
che Versorgung und Uberwachung der Schwangerschaft
anders organisiert ist als in Deutschland, d. h. nicht den
niedergelassenen Frauenirzten und -drztinnen obliegt,
finden diese Spezialuntersuchungen an groflen dafiir
ausgebildeten und speziell ausgeriisteten Zentren statt.

Die Rahmenbedingungen der Organdiagnostik befin-
den sich — auch in Deutschland - in einem stetigen Wan-
del, abhingig von medizin-technischen Entwicklungen,
beruflichen Qualifizierungen und (gesellschafts-)politi-
schen Diskussionen. Medizinische Gremien setzen sich
auseinander mit Anforderungen der Qualititssicherung
in diesem Feld. Sie beschiftigen sich beispielsweise mit
der Frage inwieweit die geltenden Mutterschaftsrichtli-
nien einer Uberarbeitung der Erginzung bediirfen und
stimmen sie mit dem Gesetzgeber ab.
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Verfahren der Ultraschalldiagnostik

Grundsitzlich sind bei den Ultraschallmethoden die
bildgebenden zweidimensionalen und neuerdings
zunehmend auch drei- und vierdimensionalen Ultra-
schallverfahren gegeniiber den Methoden der Dopp-
lersonografie abzugrenzen. Die reflektierten Ultra-
schallwellen werden nach Bildpunkten und -intensitit
gewichteten Grauwerten (Brightness-Mode = B-Mode)
kodiert und zu Bildern zusammengefiigt, deren Fol-
gefrequenz so hoch ist, dass Bilder in Echtzeit (,real
time®) generiert werden.

Da alle genannten Methoden der Ultraschalldiagnostik
bei den in der prinatalen Diagnostik benutzten Inten-
sititen zu keinerlei nachgewiesenen Schidigungen des
ungeborenen Kindes oder der Mutter fiihren, diirfen
sie beliebig oft wihrend der Schwangerschaft eingesetzt
werden. Sogar ein in der fetalen Uberwachung notwen-
diger tiglicher Einsatz dieser Methoden ist gefahrlos
moglich.

Der Ultraschall dient nicht nur zur Diagnostik von Er-
krankungen, sondern ist auch Methode der Wahl, um
das Fortschreiten einer Krankheit oder auch Erfolge
einer intrauterinen Therapie zu iiberwachen. Sonografi-
sche Untersuchungen liefern den wesentlichen Beitrag
zur vorgeburtlichen Uberwachung.

Die Kombination aus der Beobachtung des kindlichen
Verhaltens wie Atembewegung, Korper- und Extremi-
titenbewegungen mit der Beurteilung der Fruchtwas-
sermenge und der kindlichen Herzaktion ermdglichen
dem Untersuchenden, ein ,biophysikalisches Profil“ zu
gewinnen, das den Zustand und die Sauerstoffversor-
gung des ungeborenen Kindes zeigt.

Gerade bei Komplikationen der Plazenta ist der Ult-
raschall in Kombination mit dem Kardiotokogramm
(CTG) unverzichtbar. Gleiches gilt auch fiir die Dopp-
lersonografie, die schon sehr friith, also schon Wochen
vor dem Zuriickbleiben des kindlichen Wachstums,
durch Messungen in der Gebarmutterarterie eine dro-
hende Durchblutungsstérung des Kindes vorhersagen
kann. Auch Messungen in den Nabelschnurgefifien
oder in den Hirnarterien geben wesentliche Hinweise
iber den kindlichen Blutkreislauf. Der venése Dopp-
ler, also die Messung in den Venen des Kindes, erlaubt
Aussagen Uber die Herzfunktion des Kindes, die bei
vielen Erkrankungen so beeintrichtigt sein kann, dass
der Sauerstoffmangel schliefSlich zum Tode fiihrt.

Methoden der Pranataldiagnostik

| Drei- und vierdimensionaler Ultraschall

Beim Ultraschall werden Schallwellen in den Kérper ab-
gegeben, die von Grenzflichen reflektiert und dann im
Ultraschallgerit zu einem Bild zusammengesetzt wer-
den. Mittlerweile sind die Rechner so weit entwickelt,
dass sie nicht nur ein hochauflosendes Echtzeit-Bild
in zweidimensionaler Ansicht bieten konnen, sondern
auch das Zusammentragen einer Menge von Schnittbil-
dern erlauben, die dann zu einem dreidimensionalen
Bild zusammengesetzt werden konnen. Diese Volu-
mina konnen digital gespeichert und weiter bearbeitet
bzw. analysiert werden. Die Kapazitit der Rechner er-
laubt es nun auch, diese dreidimensionale Ultraschall-
untersuchung (3D) so schnell zu verarbeiten, dass ein
dreidimensionales Echtzeit-Bild (,real time imaging")
zustande kommt, was als vierdimensionale Sonografie
(4D) oder bei Laien als ,,Baby-Fernsehen“ bezeichnet
wird. Die zweidimensionale und neuerdings zuneh-
mend die dreidimensionale Ultraschalldiagnostik wer-
den auch bei der fetalen Echokardiografie eingesetzt,
die eine spezielle, sehr detaillierte Untersuchung des
kindlichen Herzens schon im Mutterleib ermdoglicht.
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| Farb- und Spektral-Dopplersonografie

In dieser Untersuchung stellt man mithilfe der Farb-
Dopplersonografie und der Spektral-Dopplersonografie
den Blutfluss dar. Bei der Farb-Dopplersonografie wird
der Blutfluss im zweidimensionalen Bild farbkodiert,
sodass die Betrachterinnen und Betrachter in einem
Echtzeitbild die Blutflussrichtung, Geschwindigkeit so-
wie Turbulenzen ablesen kénnen. Wesentlich genauere
Messungen der lokalen Blutflussphinomene erlaubt
die Spektral-Doppleruntersuchung. Bei dieser Methode
wird ein Messvolumen in ein zu untersuchendes GefifS
hineingelegt. Dort werden dann mit einer sehr hohen
zeitlichen Auflésung das Blutflussgeschwindigkeitspro-
fil in diesem Gefifd und auch die einzelnen Blutfluss-
geschwindigkeiten zu unterschiedlichen Zeitpunkten
bildlich dargestellt und auch horbar gemacht.

Uber die Analyse der Geschwindigkeitsmuster des
Blutflusses mitterlicher und kindlicher Gefiffe kon-
nen insbesondere Stérungen des Mutterkuchens sehr
frithzeitig erkannt werden. So kann z. B. eine drohende
Unterversorgung des ungeborenen Kindes mit Sauer-
stoff schon frith gesehen werden.

Auflerdem erlaubt die Beurteilung des Flussmusters im
Ductus venosus, einer fetalen Kurzschlussverbindung
zwischen der Pfortader und der Hohlvene, Riickschliis-
se auf den kindlichen Kreislauf. Zur Beurteilung der
regelrechten Entwicklung des kindlichen Herzens wird
das Vorliegen oder Fehlen einer Storung des Blutflusses
am Herzen (Trikuspidalklappenregurgitation) doku-
mentiert. Deren Vorhandensein, wie auch ein abnor-
mes Flussmuster im Ductus venosus und eine verdickte
Nackentransparenz im Ultraschall, weist sowohl bei
Kindern mit als auch ohne Chromosomenstorung auf
einen Herzklappenfehler hin.

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010
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Nicht invasive Methoden

Methoden der Pranataldiagnostik

Untersuchungen, die kérperlich nicht unmittelbar in
das Schwangerschaftsgeschehen eingreifen, werden als
»Nicht invasive Methoden® der Prinataldiagnostik be-
zeichnet. Sie ermitteln aus verschiedenen Parametern
ein Risikoprofil, das die Wahrscheinlichkeit ausdriickt,
mit der eine genetische Storung vorliegen kann, aber
nicht muss. Sie fithren nicht zu einer Diagnose und
werden mittlerweile allen Schwangeren als Individuelle
Gesundheitsleistungen angeboten (IGeL).

Erbringen die nicht invasiven Methoden Hinweise
auf Erkrankungen des noch ungeborenen Kindes oder
auf Risiken fiir die Schwangere, so sollte auf der Basis
des ermittelten Risikos zunichst einmal eine Beratung
der Schwangeren iiber das Fiir und Wider einer wei-
tergehenden invasiven Diagnostik (Fruchtwasserunter-
suchung, Chorionzottenbiopsie) zur Chromosomen-
analyse erfolgen.

~Genetische Sonografie®

Ein spezielles Gebiet der nicht invasiven Diagnostik
mittels Ultraschall ist die genetische Sonografie. Bei
dieser Untersuchung werden nicht direkt die Gene
des Feten untersucht; es wird aber nach Hinweisen auf
eine Chromosomenstorung gefahndet. Dazu gehdren
allgemeine Befunde, wie z. B. zuviel oder zu wenig
Fruchtwasser. Zusitzlich wird nach Hinweiszeichen,
den so genannten Softmarkern, gesucht. Diese Zei-
chen konnen harmlos und ohne Krankheitswert sein,
aber zusammen mit dem fortgeschrittenen Alter einer
Schwangeren die Wahrscheinlichkeit fiir eine geneti-
sche Storung wie flir eine der autosomalen Trisomien
erhohen. Die genetische Sonografie wird im ersten und
gegebenenfalls, zweiten Schwangerschaftsdrittel durch-
gefithrt, wobei die zu untersuchenden Marker und Ent-
deckungsraten differieren.

<« Auf einen Blick: keine Diagnose, nur Hinweiszeichen: , Softmarker*

Zu den héaufigsten Softmarkern, die z. B. auf Trisomien hinweisen, gehdren folgende Zeichen, die nicht mit
einer Diagnose gleichgesetzt werden diirfen. Dieses Missverstindnis kann hohe psychische Belastungen, Auf-
regung und Leiderfahrungen bei den werdenden Eltern verursachen. Wenn niedergelassene Frauenédrztinnen
und Frauenérzte ein solches Zeichen zu sehen glauben, muss der bestatigende oder entwarnende Befund einer
Pranatalmedizinerin oder eines Pranatalmediziners abgewartet werden.

Hiufige Softmarker

e Verdicktes Nackenodem/verdickte Nackenfalte (Fliissigkeitsansammlung im Nacken des Feten)

e Verkiirztes oder nicht vorhandenes Nasenbein

Hyperreflektorischer Darm

Nierenbeckenerweiterung auf beiden Seiten
e white spot” (weiBer Fleck) im Herzen
e Verkiirzte Mittelphalanx des kleinen Fingers

¢ Plexuszyste im Gehirn

Verkiirzter Oberarm- und/oder Oberschenkelknochen
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Ersttrimester-Untersuchung
(,Ersttrimester-Screening” oder
»Frithscreening®)

Die Ergebnisse der genetischen Sonografie, speziell die
Dicke des kindlichen Nackenodems, werden bei diesem
Verfahren mit der Bestimmung von Hormonen (PAPP-
A, £-hCG) im miitterlichen Blut kombiniert. In durch
Referenzwerte geeichten Computerprogrammen kon-
nen diese Parameter zusammen mit dem miitterlichen
Alter als individuelles Risiko berechnet werden. Alle
diese Marker haben nur in einer festen und engen Pe-
riode der Schwangerschaft ihren diagnostischen Wert,
so dass die empfohlenen Untersuchungszeitpunkte -
hier vom Beginn der 12. Woche bis zur vollendeten
13. Woche - strikt einzuhalten sind. Die Ersttrimester-
Untersuchung gehort zu den ,Individuellen Gesund-
heitsleistungen® (IGeL) und wird deshalb nicht von
den Krankenkassen iibernommen.

| Risikokalkulation im Hinblick auf
Chromosomenstérungen

Diese auch ,Ersttrimester-Screening® genannte Unter-
suchung dient hauptsichlich der Risikokalkulation im
Hinblick auf das Vorliegen einer Trisomie 21. Eine Tri-
ploidie, eine Trisomie 18 und 13 stellen andere Chro-
mosomenstorungen dar, die auf der Vervielfachung
mehrerer oder einzelner Chromosomen beruhen.
Diese konnen sehr frith und auch recht genau durch
eine gezielte Ultraschalluntersuchung an spezifischen
Organverinderungen, sogenannten Markern, erkannt
werden und erfordern daher auch in der Regel keine
Fruchtwasseruntersuchung zum Ausschluss.

Die Risikoeinschitzung im Hinblick auf die Trisomie
21 hing bisher allein vom miitterlichen Alter ab, sodass
ilteren Schwangeren ab 35 Jahren durchweg empfohlen
wurde, eine Fruchtwasseruntersuchung durchfithren
zu lassen. Mittlerweile kann aber mit den verfeiner-
ten Ultraschallmethoden eine Vielzahl von Markern
fiir Trisomie 21 am ungeborenen Kind, oft schon in
der Frithschwangerschaft, nachgewiesen werden. Diese
kombinierten Messungen von Kind und hormonellem
Zustand der Mutter sagen viel genauer aus, mit welcher
Wahrscheinlichkeit das Kind an genetischen Stérungen
leidet, als es das Alter der Miitter kann.

V¥ Genetische Sonografie, S. 34

Das ,integrierte Screening*

Selbst das noch relativ junge Friihscreening (Ersttrimester-
Untersuchung) wird heute mittlerweile durch ein neues An-
gebot ,liberholt": das ,integrierte Screening"”. Gemessen wird
auch die Dicke der kindlichen Nackenfalte, zusatzlich werden
aber an zwei verschiedenen Zeitpunkten (optimal 1. ab der
10. bis zur vollendeten 11. Woche und 2. ab der 14. bis zur
vollendeten 17. Woche) fiinf verschiedene Marker (PAPP-A,
AFP, hCG, E3, InhibinA) im miitterlichen Blut bestimmt. Das
Ergebnis soll in seiner Aussage sicherer als das Friihscreening
sein, da die einzelnen Blutwerte zu unterschiedlichen Zeit-
punkten gemessen werden, bei denen ihre Beurteilung opti-
mal ist. Allerdings steht die endgiiltige Aussage erst deutlich
spater fest. Auffallige oder fragliche Befunde kdnnen durch
invasive Verfahren weiter abgeklart werden.

Insbesondere vor dem Hintergrund, dass invasive
Eingriffe immer mit dem Risiko einer Fehlgeburt ge-
koppelt sind (von ca. 0,5 % bei einer Fruchtwasserun-
tersuchung), konnte vor jeder invasiven Diagnostik
eine entsprechende Ultraschalluntersuchung bzw. ein
Ersttrimester-Screening erfolgen. Dies kann zu einer
drastischen Anderung des individuellen Risikos der
Schwangeren im Hinblick auf Trisomie 21 fihren. Inva-
sive Methoden werden damit nicht selten verzichtbar.

Andere Expertinnen und Experten beurteilen eine
solche Schlussfolgerung eher kritisch: Sie sehen das
Erstsemester-Screening geradezu als eine Gefahr fur die
potenzielle Erhohung der invasiven Methoden, ausge-
16st durch falsche Befunde, die gekldrt werden miissen.
Deshalb ist eine Qualititssicherung (Zertifizierung und
jahrliche Uberpriifung der durchgefithrten Untersu-
chungen) der diese Untersuchung durchfithrenden
Arztinnen und Arzte entscheidend fiir die Ergebnisse.

Untersuchung des miitterlichen Blutes

Wihrend der Schwangerschaft erfolgen eine Vielzahl
verschiedener Untersuchungen aus dem miitterlichen
Blut, die fester Bestandteil der Mutterschaftsrichtli-
nien sind (Infektionsserologie: Rételn, Lues, HIV,
Hepatitis B; Suche nach irreguliren Antikérpern, die
mit einer Blutgruppen-Inkompatibilitit einhergehen)
oder in speziellen Situationen, wie miitterliche Erkran-
kungen oder auffillige Befunde am Feten, indiziert
sind (Infektionsserologie: Zytomegalievirus [CMV)],
Toxoplasmose, Parvovirus B19 u. a.; Nachweis kindli-
cher Erythrozyten [HbF-Zellen] zum Ausschluss einer
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Zuverldssige Aussagen ohne invasive Diagnostik

Je mehr Messmethoden in die Untersuchung einflieBen,
umso hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass z. B. eine
Chromosomenstérung erkannt wird. Um die verschiede-
nen, nicht invasiven Methoden in ihrer Wertigkeit beur-
teilen zu kdnnen, muss ein sogenannter ,Cut-off-Wert"
festgelegt werden, ab dem alle Werte darunter als unauf-
féllig gelten. Eine Methode gilt als effektiv, wenn falsch-
positive Aussagen (,Fehlalarm") mdglichst gering sind,
aber gleichzeitig in nur wenigen Féllen ein Befund iiberse-
hen wird. Rein rechnerisch wird von einer falsch-positiven
Rate von 5 % ausgegangen, um die Methoden miteinander
vergleichen zu kdnnen.

Bei all diesen Tests flihrt eine Grenzverschiebung nur zu
einem geringeren Anteil falsch-positiver Befunde, wenn
auch das Absinken der Empfindlichkeit fiir Befunde (Sen-
sitivitat) in Kauf genommen wird und umgekehrt. Legt
man nur das mitterliche Alter zugrunde, so liegt die Er-
kennungsquote der Stérung fiir eine Trisomie 21 des unge-
borenen Kindes (mit einer falsch-positiven Rate von 5 %)
bei rund 30 %, bei Kombination mit den beiden Plazent-
ahormone PAPP-A und B-hCG schon bei 60 %. Werden
zusétzlich zum miitterlichen Alter auch noch die Nacken-
transparenz und das Nasenbein gemessen, so wird ein
krankes Kind mit 90 %iger Wahrscheinlichkeit erkannt.
Bei Zugrundeliegen aller Methoden (miitterliches Alter
plus Nackentransparenzdicke plus Nasenbein plus Hor-
mone im miitterlichen Serum) werden 95 % der Kinder
vorgeburtlich erkannt, die z. B. eine Trisomie 21 haben.”

Somit kann auch die nicht invasive Untersuchungsme-
thode fiir viele Frauen, auch Frauen ab 35 Jahren, deren
Anteil unter den Schwangeren in Deutschland schon lber
20 % liegt, eine Alternative zur risikobehafteten invasiven
Fruchtwasseruntersuchung sein.

* Diese prozentualen Angaben basieren auf Untersuchun-
gen von ausgewahlten, sehr erfahrenen Pranatalmedizi-
nerinnen und Prinatalmedizinern und sind deshalb nur
mit Einschrankung allgemein verwendbar.

Methoden der Pranataldiagnostik

fetomaternalen Transfusion u. v. a.). Blutentnahmen
bei der Mutter dienen aber auch der vorzeitigen Erken-
nung einer Schwangerschaftsvergiftung (Prieklampsie =
Gestose) oder der Feststellung von kindlichen Wachs-
tumsstorungen.

Mehrere Werte, die durch eine Analyse des miitterli-
chen Blutes gewonnen werden, liefern Hinweise auf das
Vorliegen einer chromosomalen Storung des Kindes.
Der Schwangeren wird bei dieser nicht invasiven Me-
thode zu Beginn des 2. Trimenons Blut abgenommen
(Ausnahme: beim integrierten Screening auch schon
im 1. Drittel). Bei dem sogenannten ,Iriple-Test” wer-
den daraus drei Werte (AFP, hCG, Ostriol) und beim
»Quadruple-Test” vier Werte (InhibinA) bestimmt. Die
Treffsicherheit dieser Tests ldsst sich durch die zusatzli-
che Diagnostik mit Ultraschall (genetische Sonografie)
deutlich erhéhen.

Die Untersuchung der fetalen DNA im miitterlichen
Blut wird in einigen Lindern bereits zur Bestimmung
der Rhesus-Untergruppe D beim Feten genutzt. Es ist
zu erwarten, dass in den nichsten Jahren auch weitere
Untersuchungen an fetalen Zellen und freier fetaler
DNA etabliert werden, die bereits im ersten Schwan-
gerschaftsdrittel aus der miitterlichen Blutbahn isoliert
werden kénnen. Diese somit fir den Feten nicht inva-
sive Methode kénnte einen enormen, in seinen Folgen
nicht abschitzbaren Wandel der prinatalen Diagnostik
bewirken, aber auch einen Markt 6ffnen, der nur schwer
zu kontrollieren ist. Tests zur Bestimmung des kindli-
chen Geschlechtes (beispielsweise der ,Gender-Test®)
lassen ahnen, welches Ausmaf! der Gebrauch solcher
Verfahren haben kann. Speziell in Lindern wie China
und Indien sollen diese Tests dazu dienen, Schwanger-
schaften mit dort unerwiinschten Midchen frithzeitig
zu beenden. Unter dem Stichwort ,family balancing®
wird aber auch in westlichen Landern der Test als Mog-
lichkeit eingestuft, nur das Geschlecht des Kindes zu
akzeptieren, das als passend empfunden wird.
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Invasive Methoden der Pranataldiagnostik

Bei den sogenannten invasiven Verfahren wird tiber ein
medizinisches Instrument, das im einfachsten Fall eine
kleine Hohlnadel (Kaniile) ist, Material wie Fruchtwas-
ser, Blut oder Zellen von Mutter oder dem ungebo-
renen Kind gewonnen. Auch Operationen zihlen zu
den invasiven Eingriffen. Je nach Fragestellung und
Schwangerschaftszeitpunkt stehen verschiedene Me-

thoden zur Verfugung, die sich sowohl im Hinblick auf
ihre Aussagekraft als auch auf das mit ihnen verbunde-
ne Risiko unterscheiden. Grundsitzlich ist ein invasi-
ver Eingriff immer mit einem Risiko fur das Erleiden
einer Fehlgeburt verbunden, insbesondere durch das
Auslosen eines vorzeitigen Blasensprungs, also einer
Offnung der Fruchtblase vor dem Geburtstermin.
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Amniozentese (Fruchtwasserentnahme)

Als Amniozentese wird die Entnahme von Fruchtwas-
ser aus der Fruchthdhle bezeichnet. Aus dem Frucht-
wasser werden kindliche Zellen gewonnen, die dann
anschliefend auf genetisch bedingte Erkrankungen hin
untersucht werden.

Verfahren

Die Standardamniozentese wird um die 15. bis 16.
Schwangerschaftswoche empfohlen. Je frither eine Am-
niozentese in der Schwangerschaft durchgefihrt wird
(Frithamniozentese 11. bis 14.Woche), desto grofSer ist
das Risiko einer Fehlgeburt. Spitamniozentesen (nach
der 16. Woche) sind in der Regel nur bei klinischen
Fragestellungen, z. B. Infektionen zu rechtfertigen. Mit
einer Hohlnadel wird dabei durch die Bauchdecke hin-
durch Fruchtwasser (Amnionfliissigkeit) aus der Frucht-
blase (Amnionhéhle) entnommen.

Mittels Ultraschalluntersuchung wird unter Beriick-
sichtigung der Lage des Kindes und des Mutterkuchens
die giinstigste Einstichstelle gewahlt. Dann wird nach
Desinfektion der Bauchdecke unter stindiger Ultra-
schallkontrolle eine sehr diinne Nadel (0,7 mm Au-
Rendurchmesser) durch die miitterliche Bauchdecke
in die Fruchthohle eingeftihrt. Dabei wird eine geringe
Menge (ca. 12 bis 15 ml) Fruchtwasser mit einer Spritze
entnommen. Dieser Vorgang dauert in der Regel weni-
ger als eine Minute. Die mit dem Eingriff verbundenen
Schmerzen sind so gering, dass eine o6rtliche Betdubung
nicht erforderlich ist. Die Fruchtwasserentnahme wird
ambulant durchgefiihrt. Innerhalb weniger Stunden
hat sich das Fruchtwasser wieder nachgebildet.

Danach werden im Labor die im Fruchtwasser schwim-
menden lebenden kindlichen Zellen (Amniozyten)
in einer Kultur angeziichtet, um so die Zellzahl zu
erhohen. Die weitere Auswertung dauert in der Re-
gel 10 bis 14 Tage - eine fir die Paare oft sehr lange
Zeit von Ungewissheit und Sorge. Schnellere Resulta-
te durch besondere Verfahren (FISH/PCR-Test) sind
moglich und bei speziellen Fragestellungen indiziert,
bieten aber nicht die hohe diagnostische Sicherheit der
Zellkultur.

Anwendung und
Erkenntnismdoglichkeiten

Die Fruchtwasserentnahme wird meist durchgefiihrt,
um Stoérungen an den Trigern des Erbgutes, den Chro-
mosomen, zu erkennen. Bei der Chromosomenanalyse
wird zum einen auf zahlenmiflige Chromosomensto-
rungen geachtet, zum anderen auf grobere Verinderun-
gen der Chromosomenstruktur. Dabei kann ein Zuviel
oder zuwenig an Chromosomenmaterial an einem
Chromosom ebenfalls mikroskopisch erkannt werden.
Feinere Strukturverinderungen im submikroskopi-
schen Bereich sind dagegen in der Regel bei der tib-
lichen Chromosomenanalyse nicht zu erkennen und
werden nur bei speziellen Fragestellungen (familidres
Risiko) und/oder bei Verdachtsfillen untersucht. In
besonderen Fillen (fortgeschrittene Schwangerschafts-
woche, auffilliger Ultraschallbefund etc.) kann eine
zusitzliche Diagnostik (FISH/PCR-Test) angeboten
werden, mit der die hiufigsten Chromosomensto-
rungen schon innerhalb von zwei bis drei Tagen mit
einer relativ hohen Sicherheit nachgewiesen bzw. aus-
geschlossen werden konnen. Darliber hinaus eignen
sich diese Techniken auch, das Fehlen oder Zuviel von
Teilen eines Chromosoms mithilfe von sogenannten
genetischen Sonden auch im submikroskopischen Be-
reich nachzuweisen. Sinnvoll sind solche Untersuchun-
gen, wenn durch Voruntersuchungen der Verdacht auf
eine Chromosomenstorung besteht oder wenn aus der
Familien- oder Vorgeschichte ein besonderes Risiko ab-
zusehen ist.

Bei speziellen Fragestellungen — in der Regel handelt es
sich hier um eine bekannte familidre Belastung — kon-
nen die Amniozyten dariiber hinaus auch zu moleku-
largenetischen und biochemischen Untersuchungen
genutzt werden, beispielsweise um angeborene Stoff-
wechselstorungen nachzuweisen.

Zusitzlich wird im Fruchtwasser in der Regel die Kon-
zentration des Alphafetoproteins (AFP) gemessen. Das
AFP liefert Hinweise auf das Vorliegen von offenen
Spaltbildungen im Bereich der Wirbelsdule (Spina bi-
fida aperta, ,offener Riicken®) oder der Bauchwand
(Omphalozele, Gastroschisis). Eine Fruchtwasserunter-
suchung kann aber auch zur Diagnostik anderer Erkran-
kungen (Infektion, vererbbare Stoffwechselstorungen,
Blutgruppenunvertriglichkeit etc.) eingesetzt werden.
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Ein normaler Chromosomensatz schliefdt allerdings
nicht alle Fehlbildungen und Erkrankungen des Unge-
borenen aus. Herzfehler, Extremititenfehlbildungen,
Spaltbildung im Gesicht, viele geistige Behinderungen,
also die Mehrzahl von Fehlbildungen oder Erkrankun-
gen beruhen nicht auf Verinderungen des Chromoso-
mensatzes. Ein grofler Teil dieser Erkrankungen kann
allerdings durch eine zusitzlich durchgefiihrte Spezial-
Ultraschalluntersuchung in der 20. bis 22. Schwanger-
schaftswoche erkannt werden.

Risiken

Bei der Beratung tiber das Fiir und Wider einer Frucht-
wasseruntersuchung ist eine sorgfiltige Risikoabwi-
gung vorzunehmen. Bei etwa einer von zweihundert
Fruchtwasseruntersuchungen (0,5 %) ist nach der Am-
niozentese mit einer Fehlgeburt infolge eines Frucht-
wasserabganges oder einer Infektion bzw. Blutung zu
rechnen. Nadelverletzungen des Kindes im Mutterleib
sind extrem selten.

Gerade bei Frauen mit mehreren Fehlgeburten oder
Kinderwunschbehandlung in der Vorgeschichte sollte
dieses Risiko ausfiihrlich besprochen werden. Mogli-
cherweise reichen ja auch die anderen, nicht invasiven
Moglichkeiten der Risikoabschitzung (s. 0.) aus, um
der Frau/dem Paar ausreichende Gewissheit zu geben.

I
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Chorionzottenbiopsie (Punktion des Mutterkuchens)

Bei der Chorionzottenbiopsie handelt es sich um die
Entnahme von Zellen aus der Plazenta (Mutterkuchen),
die dann anschlieffend zur Feststellung genetischer Sto-
rungen des Kindes untersucht werden.

Verfahren

Friher als die Fruchtwasseruntersuchung kann eine
Chorionzottenbiopsie schon ab der 9. Schwanger-
schaftswoche durchgefiithrt werden. Sie dient ebenfalls
dazu, Storungen an den Trigern des Erbgutes, den
Chromosomen, zu erkennen. Dariiber hinaus ist sie die
ideale Methode, um DNA (Desoxyribonukleinsdure,
die den genetischen Code trigt) fiir spezielle moleku-
lare oder biochemische Untersuchungen zu gewinnen.
Die zu untersuchenden Zellen kénnen wie bei der Am-
niozentese transabdominal, also durch die Bauchdecke
der Mutter, oder transvaginal, also durch die Vagina,
gewonnen werden. Die transvaginale Chorionzottenbi-
opsie wird aufgrund des hoheren Eingriffsrisikos in den
meisten Zentren nicht mehr durchgefiihrt.

Nach einer orientierenden Ultraschalluntersuchung
zur Beurteilung des Kindes und der Lage des Mutterku-
chens wird die giinstigste Einstichstelle gewdhlt. Dann
wird nach Desinfektion der Bauchdecke unter stindiger
Ultraschallkontrolle eine sehr diinne Nadel (0,9 mm
Auflendurchmesser) durch die Bauchdecke (transabdo-
minal) in den Mutterkuchen (Chorion) vorgeschoben.
Die Chorionzotten werden durch das Ansaugen in eine
Spritze mit Nihrmedium entnommen. Anschliefend
wird die Probe sofort mikroskopisch untersucht, um
das Vorliegen einer ausreichenden Menge von Zotten
zu beurteilen. Der eigentliche Vorgang der Punktion
dauert in der Regel weniger als eine Minute. Die mit
dem Eingriff verbundenen Schmerzen sind so gering,
dass eine ortliche Betiubung nicht erforderlich ist. Bei
einigen wenigen Fillen wird allerdings nicht ausrei-
chend Material gewonnen oder diese entnommenen
Zotten sind so verindert, dass eine Chromosomenana-
lyse nicht moglich ist. Dies kann eine zweite Punktion
erforderlich machen.

Bei der Chromosomenanalyse werden die aus dem
Mutterkuchen gewonnenen kindlichen Zellen in einer
Kultur angeziichtet. Nach einer ca. zweiwdchigen Kul-
tur (Langzeitkultur) kann dann der Chromosomensatz

des ungeborenen Kindes ermittelt werden. Ein Teil der
entnommenen Zotten wird Giber Nacht kultiviert und
anschlieffend zur mikroskopischen Untersuchung der
Chromosomen aufgearbeitet (Direktpriparation), so-
dass ein erstes Ergebnis, das ebenfalls eine schon sehr
hohe Sicherheit besitzt, nach ein bis zwei Tagen vor-
liegt.

Wie auch bei der Amniozentese wird bei der Chromo-
somenanalyse die Zahl der Chromosomen iiberpriift;
auch grobe Verinderungen der Chromosomenstruktur
werden erkannt. Feinere Strukturverinderungen sind
dagegen in der Regel nicht zu erkennen, dies ist nur
nach Amniozentese moglich.

Anwendung und
Erkenntnismoglichkeiten

Bei entsprechender familidrer Belastung kénnen durch
spezielle molekularbiologische und biochemische Un-
tersuchungen mittlerweile viele erbliche Erkrankungen
(Stoffwechselerkrankungen wie Mukoviszidose, Mus-
keldystrophien, Speicherkrankheiten, Thalassdmie etc.)
nachgewiesen oder ausgeschlossen werden. Dies setzt
aber eine genaue Kenntnis tiber die jeweils zu suchende
Erkrankung voraus. Wenn also ein Geschwisterteil der
Eltern oder ein Kind an solch einer Erkrankung leidet,
kann das Ungeborene auf diese spezielle Erkrankung
hin untersucht werden.

Selten treten in den Chorionzotten sogenannte Chro-
mosomenmosaike auf, die nicht reprisentativ fiir den
Chromosomensatz des Kindes sein miissen und zu
schwieriger oder fehlerhafter Interpretation fiithren.
In 1 bis 2 % der Fille findet sich in der Direktpriparati-
on ein Chromosomenmosaik, das auf die Plazenta be-
schrinkt ist (CFM = ,confined placental mosaicism®);
oft ist es in der Langzeitkultur nicht mehr nachweisbar.
Bei einigen dieser Fille kann es aber erforderlich sein,
die Untersuchung eines zweiten Zellsystems des Feten
anzuschliefen, d.h. eine Fruchtwasseruntersuchung
und/oder eine Fetalblutentnahme durchzufiihren.

Wie bei der Amniozentese bereits erliutert, schliefit
ein normaler Chromosomensatz Fehlbildungen und
Erkrankungen des Ungeborenen nicht aus, da diese in
der Mehrzahl nicht mit erkennbaren Abweichungen
in Zahl und mikroskopisch beurteilbarer Struktur der
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Chromosomen verbunden sind. Da bei der Chorionzot-
tenbiopsie kein Fruchtwasser zur Bestimmung des Al-
phafetoproteins (AFP) entnommen wird, kann dies in
der 16. bis 18. Woche durch eine AFP-Bestimmung im
miitterlichen Blut nachgeholt werden. Das AFP dient
dem Nachweis von offenen Spaltbildungen der Wirbel-
sdule (,offener Riicken®) und der Bauchwand. Besser
ist allerdings eine Ultraschalluntersuchung des ungebo-
renen Kindes. Diese kann einen offenen Riicken oder
Spaltbildungen in der kindlichen Bauchwand mit sehr
hoher Sicherheit ausschlieffen oder feststellen.

Risiken

Das eingriffsbedingte Risiko einer Fehlgeburt bei der
Chorionzottenbiopsie durch die Bauchwand wird je
nach Zentrum und je nach Literaturquelle prozentual
sehr verschieden beziffert (von 0,5 %, d. h., auf 200
Punktionen ist mit einer Fehlgeburt zu rechnen, bis
tiber 3,5 %). Insgesamt gilt die Rate von Fehlgeburten
hierbei - im Vergleich zur Fruchtwasseruntersuchung -
als erhoht. Andere Komplikationen (Nadelverletzun-
gen des Kindes oder Gefahren fiir die Mutter selbst, wie
Infektion und Blutungen) sind hingegen extrem selten.
Die bei sehr frith durchgefiihrter Chorionzottenbiop-
sie beobachteten Extremititendefekte sind bei Eingrif-
fen ab der 10. Schwangerschaftswoche aufwirts nicht
mehr zu befirchten. Als Vorteil der Chorionzotten-
biopsie gilt im Vergleich zur Fruchtwasseruntersuchung
u. a. das frithe Ergebnis der Chromosomenanalyse,
was bei einer Entscheidung gegen ein Kind mit einer
genetischen Storung einen weniger belastenden frithen
Abbruch der Schwangerschaft ermdglichen wiirde.

Amniozentese versus Chorionzottenbiopsie

Die Entscheidung fiir eine Chorionzottenbiopsie vs. Am-
niozentese muss individuell besprochen werden. Die Cho-
rionzottenbiopsie kann ca. vier Wochen friher als die
Amniozentese erfolgen - eine Amniozentese vor der 15.
Schwangerschaftswoche birgt ein zu hohes Fehlgeburts-
risiko — und das Ergebnis der Direktpraparation nach Cho-
rionzottenbiopsie liegt sogar fiinf Wochen eher vor als das
der Amniozentese.

Bei Schwangeren, bei denen eine molekulargenetische und
biochemische Diagnostik erfolgen soll, ist die Chorionzot-
tenbiopsie ebenfalls die Methode der Wahl; hierbei sollte
aber schon mdglichst vor bzw. friih in der Schwanger-
schaft im Rahmen einer humangenetischen Beratung der
Eingriff geplant werden. Auch wird eine Chorionzottenbi-
opsie dann bevorzugt angewandt, wenn die Ergebnisse der
sonografischen Ersttrimester-Untersuchung eine invasive
Diagnostik ratsam erscheinen lassen, um bei auffilligen
Ultraschallbefunden eine rasche Abkldrung zu erreichen.
In allen anderen Situationen erscheint die Amniozentese
eine gleichwertige Alternative, um eine Karyotypisierung
(Chromosomenanalyse) zu erreichen. Bei Eingriffen nach
der 14. Schwangerschaftswoche ist eine Amniozentese in
der Regel der Chorionzottenbiopsie vorzuziehen.

(Einschitzung von Prof. Dr. Ulrich Gembruch)

I
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Cordozentese (Nabelschnurpunktion)

Um bei speziellen Fragestellungen das Blut des ungebo-
renen Kindes untersuchen zu kdnnen, wird eine kleine
Hohlnadel durch die Bauchdecke der Mutter in die in
der Nabelschnur verlaufende Nabelvene eingestochen.
Das aus der Nabelvene entnommene kindliche Blut
wird dann untersucht.

Verfahren

Eine Untersuchung des kindlichen Blutes kann ab der
19. Schwangerschaftswoche durch eine Fetalblutent-
nahme erfolgen, die in der Regel aus der Nabelschnur-
vene erfolgt. Nach einer Ultraschalluntersuchung wird
unter Berlicksichtigung der Lage des Kindes und des
Mutterkuchens die glnstigste Einstichstelle gewihlt.
Nach Desinfektion der Bauchdecke wird dann unter
stindiger Ultraschallkontrolle eine sehr diinne Nadel
(0,7 mm Auflendurchmesser) durch den Bauch der
Mutter in die Nabelschnurvene eingefithrt. Daraus
wird eine geringe Menge (ca. 3 ml) fetalen Blutes ent-
nommen.

Therapeutischer Nutzen der Nabelschnur-
punktion

Der Eingriff der Fetalblutentnahme kann gleichermaBen
auch zu therapeutischen Zwecken genutzt werden. Durch
das Einstechen einer kleinen Hohlnadel in die Nabelschnur
kann nach Entnahme von Blut zu diagnostischen Zwecken,
falls erforderlich, auch Blut hineingeleitet (transfundiert)
werden. So kénnen dem Kind noch im Mutterleib rote
Blutkérperchen oder auch Blutplattchen Gber die Nabelve-
ne zugefiihrt werden. Auf diesem Wege kdnnen auch Me-
dikamente direkt in die fetale Blutbahn injiziert werden.

Die mit dem Eingriff verbundenen Schmerzen sind
auch dabei so gering, dass eine ortliche Betdubung nicht
erforderlich ist. In einigen wenigen Fillen gelingt die
Fetalblutentnahme nicht beim ersten Einstich. Dann
kann ein zweiter Einstich erforderlich sein. Auf3eror-
dentlich selten ist spiter eine erneute Blutentnahme
notig, wenn das Zellwachstum in der angelegten Zell-
kultur (Lymphozytenkultur) zur Chromosomenanaly-
se nicht ausreicht oder das Ergebnis nicht eindeutig zu
interpretieren ist.

Das entnommene kindliche Blut dient sowohl der
Chromosomenanalyse (z. B. bei unklaren genetischen
Ergebnissen und Befunden), aber auch der Diagnostik
anderer Erkrankungen, die nicht allein auf den Chro-
mosomen beruhen. So kdnnen Infektionen, Stoffwech-
selstérungen, in der Familie bekannte Erbkrankheiten,
Blutgruppenunvertriglichkeiten, vermutete Blutarmut
des Feten und weitere Storungen festgestellt werden.

Anwendung und
Erkenntnismdoglichkeiten

Die Ergebnisse einer Chromosomenanalyse liegen
bereits nach 2 bis 3 Tagen vor. Deshalb wird die Fetal-
blutentnahme besonders bei fortgeschrittenem Schwan-
gerschaftsalter durchgefiihrt, um rasch eine komplette
Karyotypisierung zu erreichen. Aus einer Amnionzell-
kultur bei der Fruchtwasseruntersuchung gelingt dies
erst nach 10 bis 14 Tagen. Auch bei unklaren (Mosaik-)
Befunden nach Chorionzottenbiopsie und/oder Am-
niozentese kann eine Fetalblutanalyse indiziert sein.
Andere Laborergebnisse aus dem fetalen Blut, wie Blut-
bild und Leberwerte, kénnen, falls erforderlich, inner-
halb weniger Minuten bis Stunden vorliegen, sodass
eine Fetalblutentnahme bei Verdacht auf eine fetale
Animie, Thrombozytopenie oder Infektion erforder-
lich werden kann. Bei einigen himatologischen und
immunologischen Erkrankungen ist ebenfalls eine Fe-
talblutentnahme sinnvoll, um bei entsprechender fami-
lidrer Belastung das Vorliegen der Erkrankung beim
Feten nachzuweisen bzw. auszuschlieffen.

Risiken

Bei 0,5 bis 1 %, andere Untersuchungen sprechen
von 1 bis 2,5 %, der Nabelschnurpunktionen ist mit
einer Fehlgeburt infolge eines Blasensprungs, also der
vorzeitigen Offnung der Fruchtblase, oder auch von
Blutungen zu rechnen. Die Rate der Komplikationen
sinkt mit zunehmendem Schwangerschaftsalter, d. h.,
um die 19. Woche ist das Risiko hoher als beispielsweise
in der 24. Woche. Die Gefahren fur die Mutter, wie
Infektionen und Blutungen, sind bei diesem vorgeburt-
lichen Eingriff extrem gering.
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Bei akuter Gefihrdung des Kindes — hiufig durch Herz-
frequenzabfall (Bradykardie) des Feten gekennzeich-
net - werden die genannten Eingriffe unter Kaiser-
schnittbereitschaft durchgefithrt. Wenn das Kind weit
genug entwickelt ist, um auflerhalb des Mutterleibes
lebensfihig zu sein, kann es im Notfall sofort entbun-
den werden.
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Besondere (medizinische)
Szenarien nach
Pranataldiagnostik

Fast alle Kinder kommen gesund zur Welt. Sollten sich jedoch wéhrend der Schwangerschaft Auffal-
ligkeiten beim Kind zeigen oder Untersuchungen zu pathologischen Befunden flhren, so missen sich
betroffene Eltern (mit Unterstlitzung von Fachleuten) mit schwierigen Fragen auseinandersetzen. Soll
die Schwangerschaft ausgetragen werden? Entscheiden sie sich flr oder gegen intrauterine Eingriffe?
Welche therapeutischen Mdglichkeiten stehen nach der Geburt des Kindes zur Verfligung?

Das folgende Kapitel gibt Einblick in mdgliche Szenarien.
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Schwangerschaftsabbruch

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

Der Schwangerschaftsabbruch ist ein irztlich durchge-
fuhrter Eingriff, der zur Beendigung der Schwanger-
schaft fuhrt.

Durchfithrung

In der Frihschwangerschaft (bis etwa zur 8. Woche)
kann dieser Eingriff in der Regel rein medikamentds
durchgefiihrt werden; dabei kommen Mifepriston und
Misoprostol bzw. Prostaglandin E1-Scheidenzipfchen
zum Finsatz, die dann zur Fehlgeburt fuhren. Nach
der 8. Woche wird nach einer medikamentdsen Vor-
behandlung des Gebirmutterhalses durch Misoprostol
oder Prostaglandin E1-Scheidenzipfchen (,Priming®)
der Schwangerschaftsabbruch mittels einer Kiirettage
(Ausschabung) der Gebirmutter durchgefithrt oder
der Fruchtsack wird mitsamt dem Embryo abgesaugt
(Absaugmethode). Diese Eingriffe, bei denen Frauen
ublicherweise eine kurze Narkose oder seltener eine
Regionalanisthesie durch einen Parazervikalblock be-
kommen, werden in der Regel ambulant durchgefiihrt.

Jeder spitere Schwangerschaftsabbruch sollte bei vorlie-
gendem medizinischem Befund durch Prinataldiagnos-
tik!3 auch aus Griinden der Qualititssicherung immer
medikamentos eingeleitet und als Geburt durchgefiihrt
werden. Mogliche Fehler, eine Bestitigung oder eine
Erginzung der prinatalen Diagnostik kénnten an-
schliefend durch eine Untersuchung des Foten erkannt
werden. Einzige Ausnahme wire, wenn Betroffene eine

Obduktion ablehnen.

Zumindest in Deutschland wird in der Regel nach der
12. Schwangerschaftswoche post menstruationem (12.
Woche nach der letzten Regel) auflerdem aufgrund des
erhohten Blutungsrisikos mit der zunehmenden Grofle
des Feten fast immer eine medikamenttse Einleitung
des Geburtsvorgangs durchgefiihrt, wobei tiblicherweise
wiederholt Misoprostol oder Prostaglandin E1-Pri-
parate in die Scheide oder auch direkt an den Gebir-
mutterhals gebracht werden. Diese fiihren einerseits zu
einer Reifung des zuvor noch fest geschlossenen Gebir-
mutterhalses und spiter zu Wehen, die schliefllich die
angestrebte Fehlgeburt einleiten, die dhnlich wie eine
Geburt verlduft. Je nach Reife des Gebarmutterhalses
und Ansprechen der Gebirmuttermuskulatur auf die

13 Vgl. BUNDESARBEITSGEMEINSCHAFT DER FREIEN WOHLFAHRTSPFLEGE
(Hg.) (2008); www.schwanger-info.de

Medikamente dauert die Vorbereitungsphase auf den
Eingriff wenige Stunden bis drei Tage.

Eine addquate Schmerzmedikation sollte in dieser Pha-
se gegeben werden, z. B. als intramuskulire Injektion,
als intravendse Infusion oder in Form einer Katheter-
Periduralanisthesie (PDA), bei der nach Bedarf Betiu-
bungsmittel in den Periduralraum (dort treten die Ner-
venwurzeln aus dem Riickenmark aus) gegeben werden
kann, sodass die Patientin keine Schmerzen mehr
versplirt, aber bei Bewusstsein bleibt. Eine intensive
Betreuung der Schwangeren durch Hebammen oder
Endbindungspfleger ist insbesondere wihrend dieser
Phase und optimalerweise im Vorfeld und auch danach
wiinschenswert; in Abhidngigkeit von der personellen
und raumlichen Situation sollte daher gerade in spite-
ren Wochen der Schwangerschaft die Betreuung wih-
rend der Geburt besser im Kreifisaal erfolgen. Meist
muss nach der Geburt des Kindes eine instrumentelle
Ausriumung der Gebarmutter in einer kurzen Vollnar-
kose erfolgen, da die Plazenta (Mutterkuchen) nicht
oder nicht vollstindig geboren wird. In Einzelfillen
kann aber bei vollstindig erscheinender Plazenta und
nach Ausschluss von Plazentaresten in der Gebarmutter
durch eine Ultraschalluntersuchung hierauf verzichtet
werden.

Bei der Beratung der Frauen muss bei Abbriichen nach
der 12. Woche post menstruationem, bei denen eine
medikamentdse Einleitung erfolgt, immer konkret dar-
auf hingewiesen werden, dass es sich um eine ausgelds-
te Geburt handelt, bei der Wehen zu erwarten sind und
die auch eine gewisse Zeit dauern kann.

Problematische Aspekte bei
fortgeschrittener Schwangerschaft

Alle oben beschriebenen Eingriffe werden bei einem zu-
nichst lebenden Feten durchgefiihrt. Sowohl bei einem
Abbruch im ersten Schwangerschaftsdrittel als auch bei
einer ausgeldsten Geburt im frithen zweiten Schwanger-
schaftsdrittel stirbt der Fetus wihrend des Eingriffs oder
unmittelbar danach. Sehr selten allerdings kdnnen Kin-
der nach der 18. bis 22. Schwangerschaftswoche mehrere
Minuten bis selten hin zu einer Stunde Lebenszeichen
aufweisen. Dies sollte den Eltern vorher deutlich gesagt
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werden. Mit zunehmendem Alter des Kindes beim Ab-
bruch der Schwangerschaft nimmt die Wahrscheinlich-
keit eines lingeren Uberlebens zu. Aufgrund der anato-
mischen und funktionellen Reife der Lunge ist ab der
22. Woche post menstruationem nur in seltenen Fil-
len, ab der 24. Woche post menstruationem allerdings
deutlich hiufiger ein Uberleben des Kindes moglich. In
Einzelfillen kann es bei spiteren Schwangerschaftsab-
briichen vorkommen, dass das Kind zunichst weiterlebt
und hinzugezogene Arztinnen und Arzte sich ethisch und
juristisch verpflichtet fiihlen, das weitere Uberleben zu ge-
wihrleisten und das Kind sogar intensivmedizinisch zu be-
handeln, in extremen Situationen auch gegen den Willen
der Eltern. Da es allerdings nicht das Ziel eines Schwan-
gerschaftsabbruches ist, ein iiberlebendes Frithstgeborenes
und eventuell hierdurch noch zusitzlich geschidigtes Kind
hervorzubringen, sondern der Tod des Kindes das Ziel des
Eingriffes ist, ist es bei prinzipieller Lebensfihigkeit des
Kindes ratsam, vor der medikamentdsen Einleitung einen
sogenannten ,Fetozid®, eine Totung des Kindes in der
Gebirmutter, durchzufithren. Hierbei wird ein sofortiger
Herzstillstand des Ungeborenen durch eine gezielte Injek-
tion von wenigen Millilitern einer Kaliumchloridlsung
in sein Blutgefiflsystem ausgelost. In der Regel erfolgt dies
unter Ultraschallsicht mit einer kleinen Nadel in die Nabel-
vene. Dann erst beginnt der eigentliche Geburtsvorgang.

Psychosomatische Aspekte

In allen Fillen, in denen ein Schwangerschaftsabbruch
aus medizinischer Indikation zu einem Zeitpunkt geplant
wird, zu dem bereits eine prinzipielle Lebensfihigkeit des
noch ungeborenen Kindes anzunehmen ist (etwa ab
Schwangerschaftswoche 22+) und es sich nicht ganz si-
cher um eine Erkrankung mit infauster Prognose handelt,
wird vor der Geburtseinleitung ein provozierter Herzstill-
stand des Feten (Fetozid) durchzufiihren sein. Dieser ak-
tive Akt der Tétung des Kindes ist fiir alle Beteiligten eine
extreme Belastung. Obwohl der nicht mit einem vorheri-
gen Fetozid verbundene Schwangerschaftsabbruch in frii-
heren Schwangerschaftswochen letztlich auch die aktive
Totung des Ungeborenen beinhaltet, wird dies oft nicht
in derselben Deutlichkeit wahrgenommen - weder von-
seiten der betroffenen Frau und ihres Partners noch von-
seiten der durchfithrenden Arztinnen und Arzte.

| Die Frau

Bereits die Diagnosemitteilung, aber erst recht die Ent-
scheidung zum Schwangerschaftsabbruch stellt eine
erhebliche psychische Belastung fiir die Schwangere
und ihren Partner dar. Die Entscheidung, mit Beginn
der Geburt gezielt einen Herzstillstand zu verursachen
(Fetozid durch Injektion von Kaliumchlorid in die
Nabelvene oder das kindliche Herz), und nachfolgend
dessen Durchfithrung sind dariiber hinaus, insbeson-
dere fiir betroffene Frauen, eine extrem schwierige,
manchmal sogar traumatische Erfahrung. Sie miissen
letzten Endes dabei aktiv die Entscheidung treffen, ihr
Kind zu téten und dann auch noch bei der Durchfiih-
rung ,dabei sein®.

Interview Patientin

Thema: Schuldgefiihle

L]

(...) Ich hab gedacht, am liebsten, wenn meine Kinder nicht
waren, wenn mein Mann nicht gewesen wére, dann hatte
ich einfach nur den Wunsch gehabt, selber tot umzufallen.
Ich hab danach das Gefiihl gehabt, ich kann keinem Men-
schen mehr in die Augen gucken. Ich hab mich so niedrig

gefiihlt und so schlecht. (...)

Konnen die betroffenen Frauen (und ihre Partner)
Uberzeugt werden, psychosoziale Betreuung sowohl
vor als auch nach dem Eingriff in Anspruch zu neh-
men, so hat sich dies als duflerst sinnvoll erwiesen. Die
Frauen/Paare miissen die Moglichkeit haben, sich auf
den Eingriff vorzubereiten, iiber ihre gefithlsmifligen
Belastungen und iiber mogliche Ambivalenzen zu
sprechen. Sie brauchen diese Moglichkeit auch nach
dem Eingriff weiter, zumal wihrend des Eingriffs auch
medizinische Schwierigkeiten aufgetreten sein konnen,
die die Situation noch verschirften: z. B. die Notwen-
digkeit mehrfach die Nabelvene punktieren zu miissen
oder sichtbare Bewegungen des ungeborenen Kindes,
die dann als ,das Kind hat sich gewehrt* schuldhaft
interpretiert werden.

| Das Paar

Waihrend der Partner bei der Entscheidung, die Schwan-
gerschaft abzubrechen, nach Maoglichkeit einbezogen
sein sollte, kommt ihm bei der Durchfithrung des Ab-
bruches eher eine untergeordnete Rolle zu. Das kann
trotzdem eine erhebliche gefithlsmiflige Belastung
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mit sich bringen, insbesondere dann, wenn ihm nicht
erlaubt wird, wihrend des Eingriffs anwesend zu sein
und seine Partnerin emotional zu unterstiitzen. Ein Ge-
fithl des Alleingelassenwerdens kann sich bei der Frau
einstellen, was dann langfristig zu erheblichen Proble-
men in der Partnerschaft fithren kann - z. B., wenn die
Frau daftir verantwortlich gemacht wird.

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

Paare, die Beratung in Anspruch nehmen, sollten den
Hinweis erhalten, dass sie bei einer erneuten Schwan-
gerschaft - auch wenn sie vollig unauffillig verlduft -,
jederzeit wieder einen Beratungstermin erhalten kon-
nen. Erfahrungen zeigen, dass in dieser Situation nicht
selten belastende Gefithle und Emotionen aus der vor-
herigen Schwangerschaft reaktiviert werden.

Ziele der psychosozialen Beratung

Kind und anderen Bezugspersonen verséhnen.

Madgliche Situationen von Frauen/Paaren

auch von Partnerschaftskonflikten.

herbeigefiihrt hat.

Selbstwertgefiihl kann tief erschiittert sein.

Aufgaben der psychosoziale Beratung

verstehen.

Krankungen sollen ,kommunizierbar" werden.

Quelle

Hilfe vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik

<« Auf einen Blick: psychosoziale Beratung nach einem Schwangerschaftsabbruch

® Die Frau/das Paar soll die duBeren Zusammenhinge und Loyalitdtskonflikte, die dem Schwangerschaftsab-
bruch vorausgegangen sind, verstehen, die eigenen Grenzen annehmen kénnen und sich mit sich, mit dem

* Die Frau/das Paar soll durch die Trauerbegleitung den Schwangerschaftsabbruch in die eigene Lebensbio-
grafie integrieren und soll eine Perspektive fiir das eigene Leben wiederfinden bzw. entwickeln.

* Verzweiflung, Selbstvorwiirfe, Scham fiihren méglicherweise zu einer krisenhaften Situation, denn Schuld-
zuweisungen und Schuldgefiihle, sich selbst oder anderen gegeniiber, sind haufig Ausléser von Krisen, z. B.

* Trauer wird oft verdringt, weil die Frau/das Paar den Schwangerschaftsabbruch in eigener Entscheidung

e Der Verlust des Kindes wird als ein Verlust eines Teils der eigenen Person/Persdnlichkeit erlebt und das eigene

¢ Verletzungen und Krankungen im Zusammenhang mit dem Erleben des Schwangerschaftsabbruchs eines
lebensfahigen Kindes hinterlassen oft traumatische Spuren.

® Die Krise des Schwangerschaftskonflikts muss angeschaut werden. Psychosoziale Beratung versucht die
duBeren Zusammenhinge und die inneren Loyalitdtskonflikte, die die Frau/das Paar entmutigt haben, zu

® Psychosoziale Beratung versucht, die Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch aus der Perspektive des
derzeitigen Erlebens zu reflektieren; der Abbruch und damit einhergehende Gefiihle, Verletzungen oder

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: psychosoziale Beratung und
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Das medizinische Personal in Interaktion
mit den Betroffenen

I
Kapitel 3

Interview Patientin m

Thema: Das fehlende Verstandnis fiir die Situation

Noch mehr als in anderen Situationen ist vonseiten der
Arztinnen und Arzte ein sensibler, einfithlsamer Um-
gang mit der Frau bei der Durchfithrung eines Schwan-
gerschaftsabbruches notwendig. Es hat sich als sehr
hilfreich erwiesen, vor dem Eingriff alle Details mit der
Patientin (und ihrem Partner) durchzugehen und dabei
auch die Rolle der Medizinerin oder des Mediziners zu
thematisieren. Wihrend des Eingriffs sollten, trotz der
erforderlichen ,hohen Konzentration® auf Seiten der
Arztin oder des Arztes, die einzelnen Schritte durch
verbale Auflerungen begleitet werden. Als besonders
schlimm empfinden betroffene Patientinnen, wenn kei-
ne Kommunikation mit der Arztin oder dem Arzt statt-
findet — und sie/er nach dem Eingriff ,sofort und wortlos
verschwindet®.

Vonseiten der Medizin mag das ein erklirbares Verhal-
ten sein, stehen die Behandelnden doch auch unter einer
hohen psychischen Anspannung. Von den betroffenen
Frauen wird dies unter Umstinden aber als eine Be-
wertung ihres Handelns interpretiert und das ohnehin
vorhandene Gefiithl der Schuld wird verstirkt, sie fithlen
sich abgelehnt. Eine psychosoziale Beratung sollte solche
Erfahrungen aufgreifen.

(...) Und mir hitte es gut getan, wenn er (Anm.: der Arzt)
mich wenigstens gefragt hatte, oder mir gesagt hatte: ,Ja,
hier, ich weiB, es ist schwer fiir Sie die ganze Entschei-
dung, mir fallt es auch schwer”. Irgendwie ein Satz. Denn
ich denke, es ist fiir Arzte eine schwierige Situation, so
einen Eingriff durchzufiihren. Und so hab ich mich irgend-
wie sehr stark gedemiitigt gefiihlt. Und ich hab mich auch
sehr schuldig gefiihlt. (...)

Fir alle Beteiligten ist dieser Eingriff eine grofle psy-
chische Belastung — sowohl fuir die betroffenen Frau-
en und (wenn vorhanden) ihre Partner oder andere
Begleitperson als auch fiir das beteiligte medizinische
Personal. Zumindest die Frauen sollten in dieser Pha-
se und notwendigerweise auch danach psychosozial
betreut werden. Die Beteiligten auf der medizinischen
Seite brauchen ebenfalls Unterstiitzung durch z. B.
Supervision. In vielen Fillen hat sich auch die Unter-
stiitzung durch Seelsorgerinnen und Seelsorger fiir alle
Beteiligten bewihrt.
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Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

Reduktion und selektiver Fetozid bei Mehrlingsschwangerschaften

Bei Vierlingen und héhergradigen Mehrlingsschwanger-
schaften, die fast ausschliellich infolge kiinstlicher Be-
fruchtung auftreten, besteht aufgrund des hohen Risikos
eines Spdtabortes und einer Frithstgeburt die Moglich-
keit, aufgrund der medizinischen Indikation gemif §
218 a Abs. 2 StGB eine Reduktion durchzufiithren. Das
bedeutet, dass einzelne der Mehtlinge bereits im ersten
Schwangerschaftsdrittel im Mutterleib getotet werden
(selektiver Fetozid), um die Zahl der sich weiterentwi-
ckelnden Feten und somit die Schwangerschaftsrisiken
zu reduzieren; in der Regel erfolgt in Absprache mit
dem betroffenen Paar die Reduktion auf eine Zwillings-
schwangerschaft. Die Entscheidung, welcher der Feten
getotet wird, erfolgt durch die Arztin oder den Arzt
nach bereits ethobenen Befunden und ist von der je-
weiligen Lage der Feten im Mutterleib abhingig.

Bei Zwillings- und hohergradigen Mehrlingsschwanger-
schaften kann es aber auch dazu kommen, dass eins der
ungeborenen Kinder Fehlbildungen, Chromosomen-
storungen oder Erkrankungen aufweist. Nach der Diag-
nose, ausfithrlichen Beratungen sowie der entsprechen-
den Indikation kénnen sich die Eltern dann fiir einen
selektiven Fetozid des kranken Kindes im Mutterleib
aussprechen.

Besonderheit: Drillingsschwangerschaften

Bei Drillingsschwangerschaften wird das oben beschrie-
bene Risiko unterschiedlich gesehen. Werden Drillings-
schwangerschaften in der Frithschwangerschaft zu Zwil-
lingsschwangerschaften reduziert, erhdht sich in den
ersten Wochen nach der Reduktion die Fehlgeburtsrate.
Nach der 20. Woche reduziert sich allerdings das Risiko
einer Fehlgeburt bzw. Frithgeburt gegentiber nicht redu-
zierten Drillingen.

Letztlich ist die Chance des Uberlebens in beiden Grup-
pen von Drillingsschwangerschaften, also ausgetragenen
gegeniiber friih reduzierten Drillingsschwangerschaften,
ahnlich. Allerdings kann durch die Reduktion eine gewisse
Senkung der Anzahl schwer behinderter Kinder erreicht
werden. Aus diesen Griinden kann nach ausfiihrlichen
pranatalmedizinischen und neonatologischen Beratungs-
gesprichen lber das Fiir und Wider der Reduktion einer
Drillingsschwangerschaft auf eine Zwillingsschwanger-
schaft in Einzelfillen die medizinische Indikation zu die-
sem Eingriff gestellt werden.

Risiken fiir Mutter und Kind bei
Mehrlingsschwangerschaften

Einerseits ergibt sich bei hohergradigen Mehrlin-
gen eine korperliche Gefihrdung der Mutter durch
die Schwangerschaft selbst (Prieklampsie, Blutung,
Thromboembolie etc.), andererseits ist aufgrund des
hohen Risikos einer sehr frithen Frithgeburt auch die
Wahrscheinlichkeit grofi, dass die Kinder versterben
oder uberlebende Kinder infolge ihrer sehr frithen
Geburt bleibende Folgeschiden erleiden. Auch wenn
das Vermeiden von Schwangerschaften mit hohergra-
digen Mehrlingen im Rahmen der Kinderwunschbe-
handlung und Reproduktionsmedizin Vorrang haben
muss, so lassen sie sich nicht komplett verhindern. In
dieser Situation ist die Reduktion auf eine Zwillings-
oder Einlingsschwangerschaft medizinisch sinnvoll
und gemeinsam zu diskutieren. Bei Nachweis einer
hohergradigen Mehrtlingsschwangerschaft sollten die
schwangeren Frauen daher frithzeitig, d. h. in der 8.
bis 10. Schwangerschaftswoche, in ein entsprechendes
Zentrum iiberwiesen werden, in dem entsprechende Er-
fahrungen vorhanden sind und eine kompetente pri-
natalmedizinische, neonatologische und psychosoziale
Beratung zeitnah erfolgen kann.

Durchfiihrung von Reduktion
und selektivem Fetozid bei
Mehrlingsschwangerschaften

Die Reduktion hohergradiger Mehrlingsschwanger-
schaften erfolgt zumeist zwischen der 11. und 13.
Schwangerschaftswoche. Zwar kann sie auch vorher
(7. bis 10. Schwangerschaftswoche) erfolgen, doch
sterben in diesem Zeitraum noch relativ viele Embry-
onen, sodass eine spontane Reduktion erfolgt. Es ist
mit neusten Geriten derzeit schon moglich, in der
11. und 12. Schwangerschaftswoche eine detaillierte
Sonografie durchzufithren, inklusive einer Nacken-
transparenzmessung, und so schon grobe Fehlbildun-
gen und Entwicklungsstorungen zu erkennen. Auch
eine invasive Diagnostik mittels Chorionzottenbiopsie
kann in Mehrlingsschwangerschaften zu diesem Zeit-
punkt erfolgen, sei es bei auffilligem sonografischem
Befund, sei es in Absprache und auf Wunsch der
Eltern. Entscheiden sich die Eltern letztlich dann fiir
die Reduktion, so wird wie bei der Amniozentese
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unter Ultraschallsicht die Injektion von 2 bis 3 ml
einer hyperosmolaren Kaliumchloridlésung in das
Herz des jeweiligen Feten durchgefiihrt, was einen so-
fortigen Herzstillstand bewirkt.

Bei einem selektiven Fetozid nach der 17. Schwanger-
schaftswoche erfolgt in der Regel eine Punktion der Na-
belvene - wie bei einer Nabelschnurpunktion - und es
werden 5 bis 10 ml einer hyperosmolaren Kaliumchlo-
ridlosung injiziert, bis der Herzstillstand eintritt bzw.
sonografisch nachweisbar ist.

Risiken der Mehrlingsreduktion
bei Vierlingen und héhergradigen
Mehrlingsschwangerschaften

Wihrend das Risiko, dass es bei einer Reduktion in der
Frithschwangerschaft zur Ausldsung von Wehen und
zum spontanen Abgang der Schwangerschaft kommt,
zwischen 5 und 7 % liegt, steigt es mit zunehmen-
dem Schwangerschaftsalter deutlich an und erreicht
15 % in der 20. Schwangerschaftswoche. Es ist anzu-
nehmen, dass mit der zunehmenden Masse an totem
Gewebe in den Wochen nach dem Fetozid eine stirkere
Reaktion in Gang kommt, die schliefflich zum Auftre-

ten von nicht mehr hemmbaren Wehen und zur Fehl-
geburt fiihrt.

Sehr kritisch ist ein Eingriff nach der 18. bzw. 20.
Schwangerschaftswoche, da es danach innerhalb von
vier bis sechs Wochen zu einem Spitabort, aber auch
zu einer sehr frithen Frihgeburt kommen kann. Dabei
konnte das zunichst gesunde tiberlebende Kind infol-
ge der sehr frithen Frithgeburtlichkeit sterben oder in
einigen Fillen schwere bleibende Schiden erleiden.
In solchen Fillen kann es daher sinnvoll sein, nach
entsprechenden Absprachen mit den Frauen/Paaren,
bei einem schwerstkranken Kind einerseits und einem
gesunden Kind andererseits den Fetozid des kranken,
ungeborenen Kindes in ein spiteres Schwangerschafts-
alter nach der 30. Schwangerschaftswoche zu verschie-
ben. Bei einer eventuell in den Wochen nach dem Ein-
griff auftretenden Frithgeburt kann dann in der Regel
eine Schidigung des (geborenen) gesunden Kindes ver-
mieden werden, da solche Schidigungen bei Geburten
nach der 30. Schwangerschaftswoche nur duflerst selten
auftreten.

Umfassende Unterstiitzung ist
notwendig

Eine gleichzeitige psychosoziale Beratung des Paares ist
in diesen schwierigen Situationen unabhingig von der
spateren Entscheidung sehr hilfreich und muss nach
Diagnosestellung grundsitzlich immer erfolgen.

Liegt eine Entscheidung zu einem Eingriff vor, sind
wiederholte interdisziplinire Beratungen der Eltern
erforderlich, ebenso wie eine ausgiebige psychosoziale
Beratung und Betreuung vor und nach einem Eingriff.
Die psychosoziale Beratung der Mutter/des Paares ist
insbesondere dann unerlisslich, wenn die medizinische
Gefihrdung der Mutter durch die Mehrlingsschwanger-
schaft nicht lebensbedrohlich ist. Aus der klinischen Er-
fahrung ist bekannt, dass Frauen nach einer Mehrlings-
reduktion hiufig sehr heftig um dieses nicht geborene
Kind trauern oder von Schuldgefiihlen geplagt werden.
Dies kann die positiven Erfahrungen mit dem oder den
anderen Kindern spiter im Alltag iiberlagern.

Eine besondere Belastung konnen Mehrlingsreduktio-
nen und die spitere folgende Geburt eines toten Kin-
des auch fur die Hebammen und Entbindungspfleger
bedeuten. Es ist sinnvoll sie so frith wie moglich mit
in den gesamten Prozess einzubeziehen, damit sie die
Entscheidungen nachvollziehen konnen. Dies foérdert
das Verstiandnis fireinander und macht es in der Regel
fiir alle Beteiligten leichter.

Das Austragen von Zwillingen mit
erheblichen Stérungen versus Reduktion

Werden bei Zwillingsschwangerschaften bei einem der
Kinder Erkrankungen diagnostiziert, die mit Sicher-
heit schon im Mutterleib oder nach der Geburt todlich
verlaufen, so besteht selten die medizinische Indikati-
on, einen selektiven Fetozid durchzufiihren. In vielen
Fillen werden Frauen in diesen Situationen von ihren
betreuenden Arztinnen und Arzten filschlicherweise in
diese Richtung hin beraten. Dies muss dann in nach-
folgenden Beratungen wieder korrigiert werden. Fast
immer ist es giinstiger, die Frau dazu zu motivieren,
die Zwillingsschwangerschaft fortzusetzen und auszu-
tragen und von dem kranken Kind, das dann nach Ge-
burt verstirbt, aktiv Abschied zu nehmen!*. Fin selekti-
ver Fetozid bei Zwillingsschwangerschaften mit einem

14 Betroffene finden auch im Internet Hilfe: www.internet-
therapie-trauernde-eltern.de; ein Modellprojekt der Universitit
Miinster, geférdert durch das BMFSFJ.
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todlich kranken Kind beinhaltet immer das Risiko der
nachfolgenden Fehlgeburt bzw. der Frihstgeburt des
iiberlebenden Kindes.

Wenn diese Aspekte offen und sachlich mit dem be-
troffenen Paar diskutiert und durch eine entsprechen-
de psychosoziale Beratung und Begleitung unterstiitzt
werden, gelingt es fast immer, die Frauen/Paare zu dem
abwartenden Vorgehen zu motivieren. Gerade in sol-
chen Fillen ist eine nahe und professionelle Begleitung
um die Zeit der Geburt herum wichtig, da sich fiir diese
Eltern die Freude tiber ein gesundes Kind mit der Trau-
er um das sterbende bzw. verstorbene Kind mischt.

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

Besonderheit: Zwillingsschwangerschaft mit
einer gemeinsamen Plazenta

Bei einer monochorialen Schwangerschaft (Zwillings-
schwangerschaft mit einer gemeinsamen Plazenta) be-
stehen zwischen den beiden ungeborenen Kindern Ge-
faBverbindungen. Ist in einem solchen Falle einer der
Zwillinge so krank, dass er bereits im Mutterleib sterben
wird, so ist in diesem Fall ein selektiver Fetozid anzuraten.

Denn es ist zu erwarten, dass es bei intrauterinem Tod des
einen Zwillings infolge seiner Erkrankung in einer gréBeren
Zahl der Fille rasch zum Verbluten des eigentlich gesun-
den Zwillings in das GefaBbett des verstorbenen Zwillings
hinein kommt, sodass auch dieses Kind verstirbt. Zudem
kann es sein, dass es auch bei Uberleben des Kindes zu
einer so starken akuten Blutverschiebung kommen kann,
dass hierdurch bleibende Organ-, insbesondere Hirnscha-
den beim uberlebenden Zwilling hervorgerufen werden.

In diesen Situationen kann es medizinisch erforderlich und
indiziert sein, durch spezielle Eingriffe, wie eine Radiofre-
quenzablation, Laserkoagulation oder fetoskopische Un-
terbindung der Nabelschnur, die Nabelschnurzirkulation
des erkrankten Kindes im Mutterleib zu unterbinden. In
der Folge verstirbt das kranke Kind und das (iberleben-
de Kind hat damit ein geringeres Risiko, groBere Mengen
Blut zu verlieren. Allerdings ist das Risiko bei diesem Ein-
griff abhdngig vom Schwangerschaftsalter entsprechend
hoch; es kann trotzdem sein, dass es zu einer starkeren
Blutung des gesunden Feten in das plazentare GefaBbett
kommt. In Einzelféllen kann dies durch rasche intrauterine
Bluttransfusion in die Nabelschnur des blutenden Kindes
vermieden werden. Wegen der hohen technischen Anfor-
derungen und der groBen arztlichen Erfahrung, die hier
zugrunde liegen missen, kénnen diese Eingriffe nur an
wenigen Zentren Deutschlands durchgefiihrt werden.

V Fetalchirurgie, S. 54ff.
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Intrauterine Therapie - Therapie im Mutterleib

Die Entdeckung von bestimmten Krankheiten und
Organfehlbildungen wihrend der Schwangerschaft er-
moglicht in einigen Fillen eine Therapie, bei der das
ungeborene Kind bereits im Mutterleib behandelt wer-
den kann.

Intrauterine Therapien konnen in zwei Gruppen un-
terteilt werden: die indirekte Therapie durch eine me-
dikamentdse Behandlung des Ungeborenen tiber die
Mutter und die direkte Therapie des Kindes durch Ein-
griffe oder Behandlungen am Kind selbst oder an der
Nabelschnur. Wihrend die Medikamente aus dem Blut
der Mutter indirekt iiber den Mutterkuchen vom Kind
aufgenommen werden, findet bei der direkten Therapie
die Medikamentengabe oder der jeweilige Eingriff am
ungeborenen Kind direkt statt.

Die hdufigsten indirekten Therapien

Die am hiufigsten angewandte intrauterine, indirekte
medikamentdse Therapie zur Behandlung des ungebo-
renen Kindes ist die Gabe von Kortikosteroiden an die
Mutter.

|K0rtikoster0idgabe zur Prophylaxe bei
Friihgeborenen

Kortikosteroide dienen der Beschleunigung der Lun-
genreifung bei einer vor der 34. Schwangerschaftswo-
che drohenden Frithgeburt. Die Hiufigkeit von Frith-
geburten vor der 32. Schwangerschaftswoche liegt bei
ca. 2 % aller Schwangerschaften. Durch eine Grof§zahl
von Studien ist bewiesen, dass das Atemnot-Syndrom
(Respiratory-Distress-Syndrome = RDS) bei Frithgebo-
renen bereits 24 Stunden nach Abschluss einer zwei-
tigigen Behandlung mit Kortikosteroiden deutlich sel-
tener auftritt. Gleiches gilt auch fir die Haufigkeit des
Auftretens von schweren Hirnblutungen vor der 32.
Schwangerschaftswoche.

| Behandlung von Herzrhythmusstorungen

Sehr gute Erfolge mit der indirekten Gabe von Medika-
menten ber den miitterlichen Kreislauf konnten auch
bei den schnellen fetalen Tachyarrhythmien (Herz-
thythmusstérungen) erzielt werden. Diese treten weit
seltener als Frithgeburten (ca. 1: 2.000) in Form von su-
praventrikuliren Tachykardien und Vorhofflattern auf.
Dabei fiillen sich die Herzkammern des Kindes nicht
genligend mit Blut, da die Fallungsphase verkiirzt ist.
Das Blut ,staut sich® vor dem Herzen, der Druck in
den Venen nimmt zu und Wasser bleibt im Gewebe
sliegen®. Es entsteht ein Hydrops fetalis (Flussigkeits-
ansammlung in den Korperhohlen und Weichteilen
des Kindes) als Zeichen der gestorten Herztitigkeit.
Schliellich versterben die Kinder noch vor der Geburt.

Durch die Gabe von Digoxin und anderen Medika-
menten gegen Herzrhythmusstérungen an die Mutter
gelingt es in iiber 90 % dieser Fille, den normalen Herz-
rhythmus beim Kind dauerhaft wiederherzustellen. Bis
dahin entstandene Wassereinlagerungen werden wieder
abgebaut und das Kind kann normal geboren werden.

Auch bei den sehr seltenen langsamen Herzrhythmus-
storungen, dem sogenannten AV-Block, der in einem
von 10.000 Fillen auftritt, kann versucht werden, die
Herzfrequenz durch Medikamente zu steigern. Der Er-
folg dieser Methoden ist jedoch viel geringer als bei der
Behandlung der fetalen Tachyarrhythmien.

Direkte intrauterine Therapien

Die direkten Therapien des ungeborenen Kindes be-
treffen zum einen die Gabe von Blut oder Blutbestand-
teilen bei Stérungen der Blutbildung des ungeborenen
Kindes. Krankheitszustinde, bei denen es zu einer
Blutarmut des Kindes schon im Mutterleib kommt,
konnen so frithzeitig behandelt werden. Dazu zihlen
die himolytische Animie bei Blutgruppenunvertrig-
lichkeit zwischen Mutter und Kind, aber auch die so-
genannte fetomaternale Transfusion, bei der Blut des
Kindes in den Kreislauf der Mutter iibertritt, und die
Animie infolge einer im Rahmen einer miitterlichen
Erstinfektion erfolgten Ringelrételn-Infektion (Parvo-
virus B19) des Kindes wihrend der Schwangerschaft.

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010
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Diese kann auftreten, wenn sich die Mutter im ersten
oder zweiten Schwangerschaftsdrittel selbst mit dem Vi-
rus neu infiziert. Das Virus unterdriickt dann auch im
kindlichen Korper fiir ca. zwei Wochen die Blutbildung,
sodass schwere Blutarmut mit Wassersucht und Tod fol-
gen konnen. Im Fall einer Ringelroteln-Infektion der
Mutter im fraglichen Zeitraum sind in der Regel nur ein
bis zwei Bluttransfusionen erforderlich, um die Zeit zu
tiberbriicken, bis das Kind wieder ausreichend eigenes

Blut bildet.

Zum anderen bietet das noch sehr junge Fachgebiet der
Fetalchirurgie in einigen Fillen die Moglichkeit, be-
stimmte operative Eingriffe am Kind (z. B. an Herz und
Riicken) bereits im Mutterleib vorzunehmen. So kon-
nen manchmal lebensgefdhrliche Organfehlbildungen
schon zu einem Zeitpunkt korrigiert werden, der eine
weitere weitestgehend normale Entwicklung des Kin-
des wihrend der Zeit der Schwangerschaft ermoglicht.
Dennoch: Diese Fachrichtung befindet sich derzeit in
einem iliberwiegend experimentellen Status und wird
nur an wenigen Zentren angeboten.

V¥ Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen, S. 144

| Therapie durch Bluttransfusion

Das beste und seit mehr als 30 Jahren etablierte Beispiel
der direkten Therapie des ungeborenen Kindes ist die
wiederholte Bluttransfusion bei Blutgruppenunvertrig-
lichkeit (Blutgruppeninkompatibilitit) zwischen Mutter
und Kind. Bei einer Blutgruppenunvertriglichkeit zer-
storen Antikorper im miitterlichen Blut iber den Mut-
terkuchen die kindlichen roten Blutkorperchen (Eryth-
rozyten). Bei schweren Formen dieser Erkrankung wird
das ungeborene Kind bereits im Mutterleib blutarm,
lagert Wasser ein und stirbt. Durch wiederholte Blutga-
ben - frither in die Bauchhohle des Kindes, heute direkt
in die Nabelvene - gelingt es in der Regel, diese Blutar-
mut zu beheben und das Kind dann nahe am errechne-
ten Geburtstermin normal zu entbinden.

Auf einem ihnlichen Mechanismus beruht die soge-
nannte Alloimmunthrombozytopenie des Kindes, bei
der mitterliche Antikorper gegen Thrombozytenanti-
gene uber die Plazenta die Blutplittchen (Thrombozy-
ten) des Kindes als fremd erkennen und diese zerstoren.
Hierbei kann es bereits vor oder unter der Geburt zu
Hirnblutungen des Kindes kommen. In Abhingigkeit
von der geburtshilflichen Vorgeschichte und anderen
Faktoren konnen eine vorzeitige Entbindung und/oder

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

eine Entbindung durch Kaiserschnitt erforderlich sein.
Im Schwangerschaftsverlauf senken auch wiederholte
Transfusionen von Blutplittchen an das Kind das Risi-
ko einer Hirnblutung.

Ein anderes Beispiel fiir die erfolgreiche intrauterine
Therapie einer Blutarmut (Animie) des Kindes durch
wiederholte Bluttransfusionen ist die Ringelroteln-In-
fektion (Parvovirus B19).

| Fetalchirurgische MaBnahmen -
Operationen am Ungeborenen

Die Weiterentwicklung von Operationsmethoden und
der sogenannten minimalinvasiven Operationstechni-
ken und -gerite in den letzten Jahren hat operative Ein-
griffe am Kind im Mutterleib tiberhaupt erst denkbar
und teilweise auch schon moglich gemacht.

Die fetoskopische minimalinvasive Fetalchirurgie ba-
siert auf einer Operationsmethode, bei der durch feine
Metallrdhrchen, die sogenannten Trokare, eine Minika-
mera (Endoskop) durch die Bauchdecke der Mutter bis
in die Fruchtblase vorgeschoben wird. Durch zwei wei-
tere Trokare werden winzige Instrumente eingefiihrt,
um das Kind zu operieren. Durch die sehr kleinen
Schnitte ist der Eingriff fiir die Mutter kaum belastend.
Alle Mafinahmen der intrauterinen Therapie des un-
geborenen Kindes sollten nur an den wenigen darauf
spezialisierten Zentren erfolgen, wobei wiederum nur
einzelne Zentren fur prinatale Medizin jeweils einige
der folgenden Mafinahmen anbieten.

In der Beratung und Aufklirung von betroffenen El-
tern Uber Fetalchirurgie ist es wichtig, Informationen
weiterzugeben, aber keine falschen Hoffnungen zu
wecken. Was moglich ist, entscheidet letztlich nur der
Fetalchirurg oder die Fetalchirurgin. Die werdenden
Eltern sollten aber grundsitzlich tiber Folgendes auf-
geklirt werden:

» Nicht jeder Eingriff ist bei jedem Kind durch-
fuhrbar.

+ Eine gelungene Operation bedeutet nicht, dass
die Schwangerschaft auch (trotz Wehen hem-
mender Medikamente) bestehen bleibt.

* Eine Entscheidung muss deshalb immer sehr
vorsichtig erfolgen. In der Praxis kommt eine
Operation meist erst dann infrage, wenn eine
(lebens-)bedrohliche Situation fir Mutter und/
oder Kind vorliegt.
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I Punktionen und Shunts bei Pleuraergiissen

Durch eine Fehlentwicklung der Lymphgefifle des
Kindes kann in der Schwangerschaft ein Pleuraerguss
(Flussigkeitsansammlung in der Brusthohle) ein- oder
beidseitig auftreten. Die Lungen werden dadurch
komprimiert und kénnen nicht richtig wachsen. Dazu
kommt eine Druckerhéhung in den kindlichen Venen
mit Auftreten von Wassereinlagerungen, insbesondere
im Gehirn des ungeborenen Kindes.

Liegen Wassereinlagerungen vor, kann durch wieder-
holte Punktionen mit einer Nadel die Fliissigkeit aus
dem Brustkorb entfernt und somit der Druck gemindert
werden. Da allerdings diese Ergiisse relativ rasch, meist
innerhalb weniger Stunden wieder nachlaufen, ist es
besser, als dauerhaften Abfluss fiir die Flissigkeit einen
sogenannten thoroko-amnialen Shunt so zu platzieren,
dass das eine Ende in der Brusthohle, das andere im
Fruchtwasser liegt. So kann die unter Druck stehende
Flissigkeit um die Lunge herum in das Fruchtwasser
abfliefen. Die Shunteinlage erfolgt in Lokalanisthesie
unter Ultraschallkontrolle.

I Shunts bei Verschliissen der Harnréhre

Ahnliche Shunts werden bei Verschliissen der Harn-
rohre des Kindes gelegt, damit der kindliche Urin ins
Fruchtwasser abflieen kann, sogenannter vesiko-am-
nialer Shunt. Ausreichende Fruchtwasserbildung ist fur

die Entwicklung der kindlichen Lunge entscheidend.
Das Fruchtwasser besteht fast ausschliellich aus kindli-
chem Urin. Nur durch die Anlage eines solchen Shunts
kann das unter Druck stehende Harnleitersystem ent-
lastet und gleichzeitig wieder fiir eine ausreichende
Fruchtwasserbildung gesorgt werden. Um die negativen
Auswirkungen eines Harnstaus und fehlenden Frucht-
wassers auf die Entwicklung der Nieren bzw. Lungen
zu verhindern, sollte der Shunt méglichst frith — ab der
14. Schwangerschaftswoche ist dies moglich - gelegt
werden.

I Laser-Behandlung von ,fehlerhaft“ angelegten
GefdBverbindungen bei eineiigen Zwillingen

Das Zwillingstransfusionssyndrom ist eine besondere
Form der eineiigen Zwillinge, bei denen ein gemeinsa-
mer Mutterkuchen (Plazenta) vorliegt. Auf diesem sind
Gefidverbindungen zwischen den beiden Blutkreis-
ldufen der Zwillinge vorhanden. Ist der Blutaustausch
nicht balanciert, wird ein Zwilling zu einem chroni-
schen Geber (Donor), der andere zu einem chronischen
Nehmer (Akzeptor) und es entwickelt sich das schwere
Zwillingstransfusionssyndrom im zweiten Schwanger-
schaftsdrittel, woran 80 bis 100 % der Kinder versterben.

Die Laserbehandlung von diesen ,fehlerhaft® an-
gelegten Gefiflverbindungen zihlt heute schon zu
den etablierten Mafinahmen der intrauterinen The-
rapie. Sie wird als minimalinvasiver fetoskopischer

invasiv durchgefiihrt.

Deutschen Zentrum fiir Fetalchirurgie).

<« Auf einen Blick: Chancen und Risiken der Fetalchirurgie

In Einzelfallen gibt es auch bereits weitergehende Operationen, wie Ultraschall-gesteuerte Herzklappen-
sprengungen bei schwersten Verengungen der Aorten- und Pulmonalklappe, die dazu fiihren, dass die vor-
geschaltete Herzkammer wahrend der weiteren Schwangerschaftsmonate in Wachstum und Entwicklung be-
hindert und nach der Geburt nicht mehr funktionsfahig sein wird. Versuche, einen ,offenen Riicken" operativ
zu verschlieBen, um eine bessere Entwicklung des Gehirns zu gewahrleisten, oder die intrauterine Operation
groBer Tumore befinden sich noch im Experimentalstadium.

Die meisten genannten Eingriffe der Fetalchirurgie sind fiir das Uberleben des ungeborenen Kindes lebens-
notwendig. Um die Belastung fiir die Mutter und das Risiko einer Fehlgeburt durch vorzeitigen Blasensprung
moglichst gering zu halten, werden alle genannten Eingriffe ultraschallgesteuert und fetoskopisch minimal-

Offene Fetalchirurgie, wie sie beispielsweise derzeit zur Operation einer Spina bifida aperta (,offener
Riicken") unter Studienbedingungen eingesetzt wird, beinhaltet groBere Risiken fiir die Mutter sowie die
hohere Wahrscheinlichkeit einer Friihgeburt mit entsprechenden Auswirkungen auf das Kind. Weitere
Informationen zu den Mdglichkeiten und Entwicklungen der Fetalchirurgie finden sich im Internet (u. a. beim

I
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(endoskopischer) Eingriff in Lokalanisthesie durch-
gefithrt. Die Koagulation (,Zusammenballung®, also
Verschlieung) der verbindenden Gefifle erfolgt tiber
eine Laserfaser unter Sicht. So kann der Blutaustausch
zwischen den Zwillingen gestoppt und die Erkrankung
beseitigt werden. Eine Alternative, deren Ergebnis meist
nicht so gut ist, die aber in Einzelfillen auch ange-
bracht ist, ist das wiederholte Ablassen von Fruchtwas-
ser bei dem durch das héhere Volumen herzbelasteten
Akzeptor-Zwilling.

I Trachealokklusion bei Zwerchfellhernie

Das Zwerchfell trennt beim Menschen den Brustraum
vom Bauchraum ab. Bei einer Zwerchfellhernie ist eine
Liicke in diesem Muskel, durch die Bauchorgane in den
Brustkorb rutschen kénnen. Bei manchen Kindern ist
dies so ausgeprigt, dass dadurch die Lungenentwicklung
behindert wird. Diesen Kindern wiirde nach der Geburt
kein ausreichendes Lungengewebe zur Verfligung stehen,
um selbststindig zu atmen. In dieser Situation kann die
operative Einlage eines kleinen Ballons in die Luftrohre
des Kindes fetoskopisch und minimalinvasiv erfolgen.
Dadurch staut sich das gebildete Lungenwasser in der
Lunge auf, die Lunge kann sich ausdehnen und wachsen.
Der Eingriff wird ca. in der 30. Woche vorgenommen.
Zwei bis drei Wochen spiter kann der Ballon wieder ent-
fernt werden und das Kind kann im Mutterleib weiter
wachsen, so dass es bei der Geburt eine grofere Lunge
haben wird als ohne intrauterine Therapie.

Reaktionen von schwangeren Frauen auf
vorgeburtliche MaBnahmen

Immer dann, wenn prdnatalmedizinische MaBnahmen
notwendig werden - gleich ob dem Kind Bluttransfusio-
nen gegeben werden miissen oder Schwangerschaftskom-
plikationen wie vorzeitige Wehen auftreten -, bedeutet
dies fiir die betroffenen Frauen in vielerlei Hinsicht eine
teils ausgepragte psychische Belastung.

Die Belastungen der Behandlung, die Angst um das un-
geborene Kind, aber auch der oft erforderliche ldngere
stationdre Aufenthalt oder die Sorge um die nicht optimal
versorgte Familie komplizieren nicht selten die Behand-
lung und fiihren zu zusitzlichem Betreuungsbedarf. Gera-
de wenn andere und besonders kleine Kinder zuhause sind,
kdnnen es ganz praktische Probleme sein, die die Patientin
unter Druck setzen. Die Einschaltung einer Sozialarbeite-
rin kann helfen, gerade wenn es um organisatorische Pro-
bleme geht, wie etwa darum, Versorgungsmdglichkeiten
fir vorhandene Kinder zu finden oder hausliche Unter-
stlitzungsmoglichkeiten zu erhalten.

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

I Hilfreiche Interventionen

Besonders wichtig kann aber eine psychosomatische
Mitbetreuung bzw. psychosoziale Beratung sein, wenn
die Stérung beim ungeborenen Kind sehr schwer ist oder
die Prognose unklar - z. B. bei sehr frithem Fruchtbla-
sensprung und ausgepragtem Verlust von Fruchtwasser.
Ubliche ,Ablenkungsstrategien® (aktive Bewiltigungs-
strategien) konnen von der Patientin kaum angewandt
werden, da sie — meist auch noch mit strengster Bettru-
he - zur Untitigkeit verdammt ist. Lesen ist bei einer so
bedrohlichen Situation schwierig, Fernsehen hilft nur
vorlibergehend und Gespriche mit Mitpatientinnen
verstirken manchmal die Angste noch.

Hilfreich kann es fiir Betroffene sein, wenn sie einfache
Entspannungstechniken erlernen, wie etwa Elemente
der progressiven Muskelrelaxation (funktioniert auch im
Liegen) oder wenn sogenannte ,Phantasiereisen” (Ima-
ginationsiibungen) durchgefithrt werden. Nach kurzer
Anleitung konnen Patientinnen solche Ubungen auch
eigenstindig durchfithren. Auch Entspannungsiibungen
auf CD oder Kassette konnen sehr hilfreich sein.

Zum reinen , Zeitvertreib® bieten sich als Alternative zum
Lesen, das vielleicht wegen mangelnder Konzentration
schwierig ist, oder zum Fernsehen auch Hérbiicher an.

Die vorgenannten Unterstiitzungsmoglichkeiten soll-
ten auch bei Frauen bedacht werden, die ,nur zuhau-
se” Bettruhe einhalten miissen. Manchmal ist es in der
Situation fiir Betroffene noch schwieriger, z. B. wenn
die ilteren — aber noch kleinen - Kinder tiberhaupt
nicht verstehen, dass die Mutter nicht wie sonst agieren
kann.

Interview Patientin [:j::]

Thema: psychische Belastungen bei unklarer
Prognose

(...) Es ist eine Vorstellung der Sorge: geht’s auch wieder
diesmal gut? Weil so viel Schwein kann man doch nicht
immer haben ... Da ist die Angst, dass ich was falsch ma-
che, was dann dem Kind schadet, dass ich mich zu sehr
verkrampfe, dass ich die Bauchmuskeln nicht mehr kon-
trollieren kann. Man verkrampft einfach automatisch aus
dieser Situation heraus - und das darf ich eigentlich nicht.
Aber je weniger ich es darf, desto mehr verkrampfe ich.
Ich weiB noch, dass ein Arzt mir mal gesagt hat: jetzt aber
hier keine Wehen! (...)

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010
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Therapeutische MaBnahmen nach der Geburt

Bei vielen Erkrankungen und Fehlbildungen des Kin-
des ist eine intrauterine Therapie nicht erforderlich, da
es innerhalb der Schwangerschaft zu keiner weiteren
Funktionseinschrinkung oder Schidigung von Orga-
nen kommt. Allerdings ist direkt nach der Geburt fur
viele dieser Erkrankungen eine entscheidende Phase, da
das Kind, sein Kreislauf und seine Organe nun selbst-
standig funktionieren miissen.

Zustand des Neugeborenen

stellt wurde. Fir diese Kinder stellt der Kaiserschnitt
die am wenigsten belastende Methode der Entbindung
dar. Gleiches gilt fur Kinder mit einer Spina bifida aper-
ta (,offener Riicken®), bei denen ebenfalls die Kaiser-
schnittentbindung zu bevorzugen ist. Kinder mit die-
sen Erkrankungen werden dann auch innerhalb kurzer
Zeit nach der Geburt bereits operiert.

Vorbereitung bei Zwerchfellhernie

Mit der Geburt ,atmet“ das Kind nicht mehr iiber den
Mutterkuchen, {iber den es wihrend der Schwanger-
schaft Sauerstoff und Nihrstoffe aufgenommen und
Kohlendioxid und Abbauprodukte abgegeben hat. Die
Lungen des Neugeborenen miissen nun selbst Sauer-
stoff aus der Luft aufnehmen, die beiden Herzkam-
mern geben ihr Blut nicht mehr in einen gemeinsamen
Kreislauf ab, sondern jede tibernimmt ihre spezielle
Funktion. Wihrend die rechte Herzkammer das gesam-
te Blut in die Lunge hineinpumpt, versorgt die linke
alle Organe des Korpers mit sauerstoffreichem Blut.
Auch Darm und Nieren miissen nach der Geburt funk-
tionstlichtig zur Verfiigung stehen.

Planung therapeutischer MaBnahmen

In den ersten Stunden und Tagen nach der Geburt wer-
den viele Erkrankungen der kindlichen Lunge, insbe-
sondere aber des kindlichen Herzens, erstmals symp-
tomatisch und konnen in den ersten Lebenstagen zu
lebensbedrohlichen Erkrankungen des Neugeborenen
fuhren. Die prinatale Diagnose und somit das Wissen,
dass bei dem Kind eine dieser lebensbedrohenden Er-
krankungen vorliegt oder vorliegen wird, ist oft lebens-
entscheidend.

Vorbereitung bei fetalem
Bauchwandbruch

Sehr wichtig ist die Planung therapeutischer Mafinah-
men vor allem fur Kinder, bei denen wihrend der
Schwangerschaft ein grofler Bauchwandbruch festge-

Kinder mit Zwerchfellhernien kdnnen zwar vaginal ent-
bunden werden; jedoch sollten direkt nach Geburt alle
Moglichkeiten der Beatmung bereitstehen. Bei ausge-
prigten Zwerchfellhernien mit einer gestdrten Entwick-
lung der Lunge ist zunichst eine sofortige Beatmung
erforderlich, ehe dann eine operative Versorgung erfol-
gen kann. Es ist sinnvoll, diese Kinder an Zentren zu
entbinden, die tiber alle Moglichkeiten der Beatmung,
auch mit Stickstoffmonoxid (NO) und Hochfrequenz-
oszillation bis hin zur extrakorporalen Membranoxige-
nierung (ECMO) verfiigen.

Vorbereitung bei Herzfehler

Sehr bedeutsam ist natiirlich auch die vorgeburtliche
Planung therapeutischer Mafinahmen bei Kindern mit
ausgeprigten Herzfehlern (kritische Herzfehler). Durch
die Kreislaufumstellung nach der Geburt kann es dazu
kommen, dass in die Lungen oder andere grofle Or-
gane zu wenig Blut gelangt, sodass diese Kinder bei
Nichtbehandlung rasch sterben wiirden. Beim Wis-
sen um diese Fehlbildungen konnen direkt nach der
Geburt sofort notwendige Medikamente verabreicht
werden. Eingriffe oder Operationen am Herzen, wie
Sprengung der Vorhofscheidewand oder die Offnung
verengter Herzklappen durch einen Herzkatheter, kon-
nen erfolgen. Ist der Herzfehler schon vor der Geburt
bekannt, so konnen zum Teil sogar gravierende Proble-
me vermieden werden, indem diese Kinder nur in spe-
zialisierten Krankenhiusern entbunden werden. Denn
die Erstversorgung ist extrem wichtig. Ist der Herzfehler
wihrend der Schwangerschaft nicht entdeckt worden,
so kostet es oft wertvolle Zeit in den ersten Lebensstun-
den und -tagen des Neugeborenen, bis sein Herzfehler
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erkannt wird. Diese Kinder gelangen zunehmend in
eine schlechtere Verfassung. Wenn sie dann (oft not-
fallmaflig) verlegt werden, sind sie in einem Zustand,
der den Erfolg der Operation gefdhrdet. Im ungtinstigs-
ten Fall konnen die Kinder nicht mehr operiert werden
oder sie haben - selbst wenn sie operiert wurden und
die Operation tberlebt haben - dauerhafte Folgeschi-
den aufgrund eines Sauerstoffmangels vor oder wih-
rend der Operation erlitten.

Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik

Ex utero intra partum treatment
(EXIT)

In einigen Fillen (z. B. Kinder mit groffen Halstumoren)
kann es sinnvoll sein, das Kind durch einen Kaiserschnitt
zu entbinden und hierbei durch eine tiefe Narkose We-
hen und somit Losung des Mutterkuchens (Plazenta) zu
vermeiden, so dass das bereits entwickelte Kind weiter
iiber Plazenta und Nabelschnur seinen Sauerstoff erhilt
bzw. Kohlendioxid entfernen kann, ohne selbst atmen
zu missen. Dies kann bis zu 60 Minuten durchgefihrt
werden. In dieser Phase konnen Fachleute die Atemwege
sondieren, intubieren oder auch einen Luftrohrenschnitt
durchfithren; auch groflere Operationen, wie das Entfer-
nen von Lungentumoren, konnen durchgefiithrt werden.
Erst hiernach erfolgt die Abnabelung des Kindes.

% Exkurs: Bewiltigung eines Spétabbruchs infolge schwerer Fehlbildungen des Kindes

SINYX]J

Anhand eines exemplarischen Falls soll hier veranschaulicht werden, wie eine ganzheitliche und kooperative Schwan-
gerenbetreuung aussehen kann, wenn das werdende Kind voraussichtlich nicht lebensfzhig sein wird (letale Prognose).
Dieser ,Fall" wurde im Verlauf des Modellprojekts ,Interprofessionelle Qualitdtszirkel in der Prinataldiagnostik”
vorgestellt und zeigt einen vielschichtigen Beratungsprozess mit gelungener Kooperation. Die ,Handlungsempfeh-
lungen" wurden aus den von Arzteschaft und psychosozial Beratenden im Projekt entwickelten ,fallbezogenen"
Losungsvorschldgen entwickelt und zu in der Praxis anwendbaren Kriterien verdichtet. Sie beriicksichtigen die seit
dem 1. Januar 2010 geltenden Vorgaben des SchKG neuer Fassung. (Redaktionelle Aktualisierungen im Hinblick auf
die gesetzlichen Vorgaben sind im Folgenden kursiv gesetzt.)

Fall

Eine junge Frau kommt zu Beginn ihrer Schwangerschaft zur Schwangerenberatungsstelle, um sich liber die Mdg-

lichkeit finanzieller Hilfen zu informieren.

Anmerkung

Beim Besuch einer Beratungsstelle werden von den Ratsuchenden hdufig erst einmal Bitten um finanzielle Hilfen
oder Sachunterstiitzungen als Beratungsanlass vorgebracht, rechtliche Aspekte werden angesprochen oder Hilfen
im Umgang mit Amtern erbeten. Personliche Konflikte wie z. B. die Frage, ob ein Kind wirklich gewollt wird, ob
der Partner Unterstiitzung bietet oder auf Abbruch dringt, die Sorge um die Gesundheit des Kindes oder auch die
Scham, weil man die Ausfiihrungen des Arztes oder der Arztin nicht verstanden hat und nicht wagte nachzufra-
gen, werden oft nicht explizit thematisiert. Diese Gesichtspunkte werden hadufig ,zwischendrin” und ,nebenbei”
erwdhnt; manchmal gar nicht, manchmal erst in einem zweiten oder dritten Gesprich. Solche Schwierigkeiten
betreffen allerdings nicht nur die Beratungsstellen, sondern auch die Arztinnen und Arzte in Kliniken und Praxen.

Fall

Im weiteren Verlauf der Schwangerschaft iiberwies die behandelnde Gyndkologin die Schwangere an einen Pra-
nataldiagnostiker, der ,spina bifida" diagnostizierte. Das Kind kénne durchaus lebensfihig sein, voraussichtlich sei

aber mit schweren Beeintrachtigungen zu rechnen.
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Besondere (medizinische) Szenarien nach Prinataldiagnostik Kapitel 3

Handlungsempfehlung/gesetzliche Vorgaben

e Der Pranataldiagnostiker bzw. die Pranataldiagnostikerin zieht einen Kinderarzt oder eine Kinderarztin hinzu,
um den Befund zu bestitigten und um mit seiner/ihrer Erfahrung mit der Gesundheitsschédigung bei gebore-

Exkurs

nen Kindern an der medizinischen und psychosozialen drztlichen Beratung der Schwangeren mitzuwirken.

e Der/die die Diagnose mitteilende Prinataldiagnostiker/-in weist auf den Anspruch auf vertiefende psycho-
soziale Beratung nach § 2 SchKG hin und vermittelt im Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte zur
Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbdnden.

e Die Beraterin ermdglicht einen Termin am ndchsten Tag und berét die Frau und ihren Partner im Paarge-
sprach

Anmerkung

Haufig hat der Partner einen groBen Einfluss auf die Einstellungen und Entscheidungen der Schwangeren
im Zusammenhang mit PND. Aber auch die Herkunftsfamilien oder andere nahe stehende Personen kénnen
eine groBe Rolle spielen, wenn es um die Durchflihrung einer pranataldiagnostischen MaBnahme oder um die
Entscheidung geht, nach einem auffilligen Befund die Schwangerschaft fortzusetzen oder zu beenden. Fiir
das weitere Zusammenleben kann es duBerst wichtig sein, dass diese Personen eine Entscheidung mittragen
und sich in der Verantwortung fir das aktuelle und zukiinftige Geschehen fihlen. Auch wenn die Partner nur
kurzzeitig oder einmalig in die Beratung einbezogen werden, kann dabei in Erfahrung gebracht werden, wie
sie zu den mdglichen Entscheidungen stehen.

Fall

Eine intensive Auseinandersetzung mit den potenziellen Folgen der Diagnose, mit dem bestehenden Kinder-
wunsch des Paares und mit dem Thema Abschied und Tod bewirkte, dass das Paar sich nach langem Ringen
zu einem Schwangerschaftsabbruch nach der 12. Schwangerschaftswoche entschloss. Bereits die Beraterin
informierte das Paar (iber den Ablauf des Abbruchs. Die medizinische Beratung und der Abbruch selbst wur-
den kurz daraufin einer Klinik durchgefiihrt. Drei Tage spéter erschien die Frau bei ihrer Gynakologin zu einem
weiteren Gespriach.

Handlungsempfehlung

* Die Arztin oder der Arzt empfiehlt den Kontakt zur psychosozialen Beraterin wieder aufzunehmen. Die
Beratungsstellen stehen auch bei Folgebelastungen zur Verfligung und kdnnen langerfristige Beratungspro-
zesse ermdglichen.

® Im Verlauf der Beratung wird auch der Partner miteinbezogen.

Fall

Nach einem durchaus schwierigen Verlauf mit einigen Riickschldgen fiir die Klientin wurde die Beratung meh-
rere Monate spater beendet.

Anmerkung

Diese Fallgeschichte zeigt vor allem wegen der stimmigen Einbeziehung weiterer Fachleute und der unpro-
blematischen Zusammenarbeit eine gelungene Kooperation. Sie zeigt aber auch, dass die betroffene Frau
jede nur mogliche Unterstiitzung erhalt, um die aus ihren personlichen Umstanden erwachsenden Probleme
langfristig zu bewaltigen.
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Psychosoziale Beratung
in der Pranataldiagnostik

Fast alle Frauen und Paare werden heute in jeder Schwangerschaft mit Pranataldiagnostik konfron-
tiert. Um sich entscheiden zu konnen, inwieweit sie die Angebote annehmen wollen, muss - im Sinne
des ,informed consent” - eine Aufkldarung, aber auch eine Beratung stattfinden, die den individuellen
Bedurfnissen der schwangeren Frauen und deren Partner gerecht wird. Erst dann kann juristisch
wirksam entschieden werden.

Die psychosoziale Beratung vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik durch unabhdngige Beratungs-
stellen ist ein eigenstandiges, professionelles Angebot durch psychologisch geschulte Beratungsfach-
kréfte, das Uber die arztliche Beratung zu medizinischen und psychosozialen Aspekten den gesamten
Lebenskontext der Frau bzw. des Paares in Bezug auf die Behinderung des Kindes einbezieht. Sie wird
auch von der Arzteschaft als sinnvolle und nétige Ergdnzung zur medizinischen Beratung verstanden.
Unabhingig davon sind auch Arztinnen und Arzte nach den Regelungen des SchKG in der seit dem
1. Januar 2010 geltenden Fassung nach der Pranataldiagnostik neben der medizinischen zu einer um-
fassenden auch psychosozialen Beratung verpflichtet. Zusatzlich ist der diagnosestellende Arzt oder
die Arztin verpflichtet, die Schwangere an eine psychosoziale Beratungsstelle zu vermitteln.
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Psychosoziale Beratung in der Pranataldiagnostik

Psychosoziale Beratung - grundsitzliche Uberlegungen

Vor dem Hintergrund, dass Frauen und ihre Partner
sich heute sehr bewusst fiir ein Kind entscheiden und
oft auch nur eine oder maximal zwei Schwangerschaf-
ten planen, kommt dem Erleben einer Schwangerschaft
heute eine viel tiefere Bedeutung zu als frither. In die-
sem Zusammenhang werden prinataldiagnostische
Mafinahmen oft als ein modernes Ritual zur Beruhi-
gung der Eltern verstanden, die dadurch eine Bestiti-
gung wiinschen, ,dass alles in Ordnung ist“. Aus medi-
zinischer Sicht liegt hier ein Missverstindnis vor, denn
PND dient der Auffindung von Entwicklungsstorun-
gen und Auffilligkeiten. So betrachtet kann Prinatal-
diagnostik Angste und Unsicherheiten verstirken, die
ohnehin zu jeder Schwangerschaft gehoren.

1]

Interview I_3_eraterin
Thema: Angste, Sorgen, Befiirchtungen

(...) Erst in der Beratung (...) differenziert sich das wei-
ter aus. Dass eben Angste da sind, vielleicht auch im so-
zialen Umfeld, wie reagieren die Freunde, die Bekannten,
die Nachbarn darauf, dass vielleicht ein behindertes Kind
zur Welt kommen konnte? (...) Inzwischen ist es ja schon
auch so, dass in der Gesellschaft das Thema Behinderung
nicht auf sehr groBe Akzeptanz st6Bt, sodass die Frauen
dann doch schon sehr alleine sind, wenn sie sich fiir ein
behindertes Kind entscheiden. All diese Faktoren fiihren
natiirlich erstmal dazu, dass groBe Angste entwickelt wer-
den. Auf der anderen Seite gibt es auch Beriihrungsingste
- denke ich - vor diesem Kind, weil viele Menschen auch
wenig Kontakt haben mit behinderten Menschen, man
sieht ja nicht so viele behinderte Menschen auf der Stras-
se, dass es zum normalen Bild gehdrte, und dass deshalb
oft Angste vor diesem Kind entwickelt werden: ... wie geh
ich denn dann tberhaupt mit diesem Kind um?*, ... kann
ich dem Kind denn iiberhaupt irgendetwas geben?”, ...
wie konnen wir das in die Familie integrieren?” (...)

Prinataldiagnostische Untersuchungen koénnen auf-
grund einer Indikation, auf Wunsch der Schwangeren
oder auch ohne deren Wissen (z. B. als Routinemaf3-
nahme in der gynikologischen Praxis) eingeleitet wer-
den. Bei Ultraschalluntersuchungen im Rahmen der
Vorsorge erheben Frauenirztinnen und Frauenirzte
auch Verdachtsdiagnosen, die in den prinataldiagnos-
tischen Bereich gehoéren und dann Nachuntersuchun-
gen mit sich bringen. Frauen und Paare werden so mit
auffilligen Befunden, aber auch Entscheidungen kon-
frontiert, die sie nicht immer bewusst gewollt haben.

Fehlendes Wissen, wie Befunde einzuordnen sind, aber
auch ein iibertriebener Zeitdruck belasten und beunru-
higen die Betroffenen.

Insofern stellt die psychosoziale Beratung eine gute
Moglichkeit dar, tiber die medizinische Aufklirung
hinaus auf die individuellen Bediirfnisse der Schwan-
geren, ihre Angste und Hoffnungen einzugehen. Ziel
der Beratung ist es, dass schwangere Frauen und ihre
Partner gemeinsam zu einer inneren Haltung gegen-
iber prinataldiagnostischen Mafinahmen und Ergeb-
nissen finden, die mit threm Leben, aber auch ihren
Werten iibereinstimmt. Nur so konnen auch schwierige
Entscheidungen nicht nur medizinisch, sondern auch
»emotional fundiert® getroffen werden.

L]

Interview Beraterin
Thema: Arzte und psychosoziale Beratung

(...) Die Arzte sind ja mehr im medizinischen Bereich aus-
gebildet und machen sicherlich eine gute medizinische Be-
ratung, aber die Fihigkeit, auch auf einer psychosozialen
Ebene eine vertiefte Beratung anzubieten und auch alle
anderen Dimensionen einzubeziehen, ist - denke ich — auch
eine Uberforderung fiir die Arzteschaft. Und da ist es viel-
leicht auch wichtig, die Professionen zu trennen - genauso
wenig, wie wir in der Beratung eine medizinische Beratung
machen, den Frauen die Diagnose erklaren oder bespre-
chen, wie man mit der Diagnose umgehen kann, genauso
wenig ist ein Arzt oder eine Arztin wirklich in der Lage,
eben all die anderen Dimensionen mit den Frauen zu be-
sprechen und zu erarbeiten. (...)
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Wege zur psychosozialen Beratung

In der Regel erhalten werdende Eltern von ihrer Frau-
enirztin, threm Frauenarzt oder von Hebammen und
Entbindungspfleger, aber auch von anderen, z. B.
kommunalen Anlaufstellen, den Hinweis, dass sie An-
spruch auf eine kostenlose psychosoziale Beratung ha-
ben. Die wenigsten Schwangeren kommen aus eigenem
Antrieb. Bei Vorliegen einer Verdachtsdiagnose miissen
seit der Neufassung des SchKG behandelnde Arztin-
nen und Arzte medizinisch und psychosozial beraten,
auf die Moglichkeit der vertiefenden psychosozialen
Beratung hinweisen und im Einvernehmen mit der
Schwangeren an eine Beratungsstelle vermitteln. Durch
die drztliche Vermittlung von Schangeren mit prinatal-
diagnostischem Befund an Beratungsstellen ist davon
auszugehen, dass in Zukunft Informationsdefizite und
Schwellenidngste bei Schwangeren abgebaut und diese
auch verstirkt vor Inanspruchnahme von PND von un-
abhingiger psychosozialer Beratung Gebrauch machen
werden. Um die Angebote bekannt zu machen und die
Zielgruppe besser zu erreichen, sollte in Netzwerken
mit kooperierenden Arztinnen und Arzten und ande-
ren an PND beteiligten Professionen gearbeitet werden.

Entscheidungsfreiheit gegen
Pranataldiagnostik

Schwangere Frauen stehen heute oft unter dem Druck,
dass nur eine ,sorgfiltig planende, alles prifende
Mutter” als gute Mutter angesehen wird. Prinataldia-
gnostische Untersuchungen gehéren nach landlaufiger
Ansicht zu der fiirsorglichen Haltung von werdenden
Eltern. Nicht selten missen sich Frauen innerhalb
ihres sozialen Umfeldes, aber auch gegeniiber ihren
Frauenirztinnen oder -drzten rechtfertigen, wenn sie
Prinataldiagnostik nicht oder nur teilweise in An-
spruch nehmen wollen. Hinzu kommt, dass sich das
Haftungsrecht durch die Rechtssprechung der letzten
Jahre - besonders in der Geburtshilfe - verschirft hat
und die Arztinnen und Arzte aus Sorge vor Schaden-
ersatzforderungen schwangere Frauen hiufig sehr um-
fassend tiber alle verfiigbaren Untersuchungsmethoden
der Prinataldiagnostik aufkliren und sie eindringlich
auf mogliche Erkrankungen des Kindes hinweisen.

Schon im Vorfeld von vorgeburtlichen Untersuchun-
gen muss die Frage geklirt werden, ob prinatale Dia-
gnostik iiberhaupt genutzt werden soll.

Dazu kann neben der medizinischen Aufklirung durch
den Arzt oder die Arztin eine unabhingige Beratung
notwendig und sinnvoll sein.

Prinatale Diagnostik wird heute manchmal auch ohne
direkte Einwilligung der Schwangeren durchgefiihrt.
Sie ,ergibt sich® z. B. im Rahmen von Vorsorgeuntersu-
chungen durch Ultraschall. Die Frauenirztin oder der
-arzt entdeckt ein Hautddem oder eine dicke Nacken-
falte.

1]

Interview Patientin
Thema: Bedeutung der Kommunikation

(-..) Ich weiB nicht, ob mir das gelungen wire, mich in die-
sen Zweifeln und Angsten zu orientieren - und da taten
sich unheimlich viele auf, denn letztlich geht es um Fragen
von Leben oder Tod. Und damit hdngt ganz vieles zusam-
men. Es war mir relativ bald klar, dass da alles zusammen-
laufen wiirde, oder vieles, was mich ausmacht - was mit
meinen ethischen und moralischen Vorstellungen zu tun
hat. Deswegen habe ich mich sehr verletzlich gefiihlt und
war nicht mehr in Lage. mit Menschen aus meinem néhe-
ren Umfeld darliber zu kommunizieren, weil ich einfach
die Kraft nicht mehr hatte, diese Verletzungen an mir ab-
prallen zu lassen. Die sind natiirlich bei mir entstanden,
wenn jemand eine Wertung abgegeben hat, liber den Weg,
den ich gehen wollte, und das war unglaublich wichtig,
diesen Raum hier (Anm.: in der psychosozialen Beratung)
zu haben, in dem es diese Wertungen nicht gibt. Und in
dem ich wusste, hier entstehen solche Verletzungen nicht
und deshalb kann ich mich trauen, das alles auszuspre-
chen. Das ist fiir mich dieser groBe Gewinn. (...)

Das kann dann die Indikation zu einer weiter-
fithrenden Organdiagnostik darstellen. Nicht geklart ist
bis heute, wie Frauenirzte und -drztinnen mit prinatal-
diagnostisch auffilligen Befunden umgehen, die in der
Routineversorgung erhoben werden. Selbst bei einer
vorliegenden Indikation (z. B. isolierte Softmarker) ist
weiterfiihrende prinatale Diagnostik keine Pflicht, son-
dern muss in jedem Fall von der betroffenen Frau nach
Beratung erst befiirwortet werden. Diese Entschei-
dungsfreiheit gegen Prinataldiagnostik — zu jedem Zeit-
punkt und auch bei bereits vorhandenen Befunden -
sollte allen werdenden Eltern deutlich vor Augen
gefiithrt werden. Es gibt keine moralischen Argumente,
die Eltern dazu verpflichten - auch wenn das mitunter
vermittelt wird.
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Psychosoziale Beratung in der
Pranataldiagnostik — wann?

Basierend auf der grundsitzlichen Entscheidungsfreiheit
ist bereits vor einer (teilweise) ,routinemifligen Inan-
spruchnahme®, z. B. von Ultraschalluntersuchung und
bestimmten Blutuntersuchungen (Triple-Test oder 8-hCG
und PAPP-A beim Frithscreening), eine griindliche Aufkli-
rung und Beratung beziiglich medizinischer und psychi-
scher Aspekte und vor allem im Hinblick auf eventuelle
Konsequenzen wichtig und bei einer genetischen Un-
tersuchung seit 2010 auch gesetzlich vorgeschrieben.
Insbesondere wenn invasive Mafinahmen, wie etwa eine
Fruchtwasseruntersuchung, erwogen werden, miissen die
moglichen Auswirkungen besprochen werden.

® Welche Folgen konnte es haben, wenn in der Amnio-
zentese eine Chromosomenstorung festgestellt wird?

e Wire ein Schwangerschaftsabbruch zu erwdgen?

e Oder hat die Patientin vor ihrem personlichen Hin-
tergrund fiir sich schon entschieden, dass sie auch ein
krankes Kind auf jeden Fall austragen wird?

Diejenigen Frauen, die jede Art von PND ablehnen -
selbst die nach dem Mutterschaftsgesetz vorgesehenen
Regeluntersuchungen -, weil fir sie ein Schwanger-
schaftsabbruch prinzipiell nie infrage kidme, gilt es
dahin gehend zu beraten, dass bestimmte vorgeburt-
liche Untersuchungen dem Leben und dem gesunden
Wachstum des Kindes dienen und wieder andere Un-
tersuchungen der Gesundheit der Mutter. Die engma-
schige prinatale Uberwachung der Entwicklung des
Kindes sowie die Optimierung der peri- und postnata-
len Versorgung konnen fiir einige Kinder lebensrettend
sein. Auch eine Mutter, die bereits weiff, dass sie ein
Kind mit Trisomie 21 behalten wiirde, sollte dariber
aufgeklirt sein, dass ein zusétzlich auftretender Herz-
fehler unter Umstinden besser zu versorgen ist, wenn
das Problem schon vor der Geburt bekannt ist.

Beratung von Migrantinnen

Die freiwilligen Angebote der Schwangerenvorsorge wer-
den von Migrantinnen seltener in Anspruch genommen.
Wenn aber ein auffilliger Befund durch Prinataldiagnos-
tik erhoben wurde, hat die medizinische und psychoso-
ziale Beratung besonders bei Migrantinnen eine wichtige
Bedeutung. Zunichst muss sichergestellt werden, dass die
Schwangere und ihr Partner sich sprachlich ausreichend

verstindlich machen konnen. Im Kontext von Prinatal-

Psychosoziale Beratung in der Pranataldiagnostik

diagnostik stellt sich das Problem, dass hier qualifizierte
Fachleute fehlen, die muttersprachlich aufkliren und
beraten konnen. Nur bei bestimmten Untersuchun-
gen liegt ibersetztes Informationsmaterial vor, wie zur
Fruchtwasseruntersuchung, und Dolmetscher bzw. Dol-
metscherinnen werden nicht automatisch von den Kran-
kenkassen bezahlt. Aulerdem fehlt — abgesehen von der
sprachlichen Verstindigung - in allen Berufsgruppen
hiufig eine transkulturelle Sensibilitit. Vorurteile und
Klischees gegeniiber Menschen mit Migrationshinter-
grund sind immer noch sehr prisent. Nach aktuellem
Verstindnis ethnomedizinischer Forschung gibt es die
sMigrantin® genauso wenig wie kulturspezifische Zu-
ordnungen, die mit einem bestimmten Land verbun-
den sind. Auch wenn Migrantinnen aus dem gleichen
Land stammen, gehoren sie hiufig zu verschiedenen
ethnischen Gruppen, die andere, zum Teil sehr unter-
schiedliche kulturelle Normen und Werte mitbringen.
Dariiber hinaus findet im Prozess der Migration eine
Verinderung statt, die nur im Einzelfall nachvollzogen
werden kann. Wichtig ist hierbei auch, nach dem Aus-
gangspunkt zu fragen: War die Migration gewollt? Mit
welchen Geflihlen und Hoffnungen ist das Verlassen der
Heimat verbunden? Entsprechend den ethno-kulturellen
Kompetenzen, Erfahrungen und der Nachfrage durch
Migrantinnen in der jeweiligen Praxis, Klinik oder Bera-
tungsstelle empfiehlt es sich, weitere Informationen tiber
Werte und Strukturen der Herkunftslinder einzuholen.

In jeder Beratung und Anamnese von Migrantinnen
sollten deshalb bestimmte, migrationsspezifische
Problembereiche (z. B. Tabus, allgemeine Haltung
zu Schwangerschaft, Rolle des Ehemannes, religiose
Uberzeugungen, Wissen iiber das deutsche Gesund-
heitssystem etc.) individuell abgeklirt werden. Dazu
gehort auch die Frage, wie die werdenden Eltern auf
eine mogliche Krankheit und Behinderung des Kindes
reagieren konnten. Personliche und kulturelle Werte
mischen sich hier mit Annahmen und Befiirchtungen,
die das Leben in Deutschland betreffen. Erst auf der
Basis dieser individuellen Informationen kann dann
gezielt aufgeklirt, beraten oder interveniert werden.

Oft stehen aber auch Basisfragen im Vordergrund, die
deutsches Recht (z. B. bei Schwangerschaftsabbriichen)
betreffen und welche Kosten die Krankenkassen tragen.
Beraterinnen und Berater, aber auch Arztinnen und Arzte
sollten sich entsprechende Informationsmaterialien, die in
der Arbeit mit Migrantinnen bendtigt werden aneignen.
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« Auf einen Blick: Ziele, Aufgaben und Merkmale der psychosozialen Beratung

Ziele der psychosozialen Beratung

der Entscheidung angemessen begegnen kdnnen bzw. solche Konflikte bewiltigen lernen.

¢ Die schwangere Frau, die oft eine widerspriichliche Beziehung zum Kind hat, soll dies bewusst wahrneh-
men und auf dieser Basis ihre ndchsten Schritte planen.

Aufgaben der psychosoziale Beratung

tionaler Bedeutung.

* Analyse der psychosozialen Situation der schwangeren Frau/des Paares, deren Lebensplanung und Wert-
verstandnis unter ErschlieBung innerer und duBerer Ressourcen fiir die Konfliktlésung

personlichen und sozialen Ressourcen

Merkmale der Beratung
¢ Beziehung ist konstitutiv fiir Beratung und ein Medium fiir Einsicht und Veranderung; sie muss daher
unabhingig sein.

® Beratung geschieht ganzheitlich, wertschatzend und orientiert sich an den Ressourcen der schwangeren
Frau/des Paares, d. h., Beratung ist zentriert auf Wahrnehmung und Stérkung der Féahigkeit zur Selbstor-
ganisation und Selbstregulierung.

e Beratung ist strukturiert, jedoch nicht restriktiv.

Information durch Beratung

Die Beratung zielt auf die Vermittlung von Wissen, um die Frau/das Paar zu befihigen, abzuwigen, ob
pranatale und wenn ja, welche Untersuchungen fiir sie infrage kommen.

Psychosoziale Beratung hat eine Schnittstellenfunktion zwischen Informationen aus medizinischer und
psychosozialer Sicht und nimmt die daraus erwachsenden Aufgaben wahr. Auch wenn medizinische Infor-
mationen vorhanden sind, kdnnen zu folgenden Themen offene Fragen vorhanden sein:

e Funktion und Technik der Pranataldiagnostik

e Zeitpunkt und Form der diagnostischen Untersuchungen

* Feststellbarkeit bestimmter Behinderungen und Krankheiten

e Aussagekraft der Befunde

e Risiken und Nebenwirkungen

e Behandlungsméglichkeiten wihrend der Schwangerschaft/nach der Geburt

e alternativen Vorsorgemethoden

* Die Frau/das Paar soll méglichen emotionalen, ethischen, moralischen und sozialen Konflikten im Kontext

e Klarung und Hilfe zur Entscheidungsfindung unter Abwégen der Handlungsméglichkeiten und deren emo-

e Erarbeitung von Bewiltigungsstrategien, Unterstiitzung und Férderung der Selbstkompetenz, Starkung der

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Diese Wissensvermittlung kann aus psychosozialer Sicht Ratsuchende darin unterstiitzen, medizinische
Informationen einzuordnen. Dariiber hinaus erfolgt Information tiber

¢ Beratungs- und Hilfsangebote
e Entstehungsbedingungen von Behinderung
® Sozialrechtliche Aspekte

* Weiterfiihrende Beratungsangebote

Sachorientierung und Orientierung am Informationsbedarf der Zielgruppe bzw. der schwangeren Frau/des
Paares sind die Merkmale der Information.

Aufklirung durch Beratung

Ziele der Aufklirung
* Die Frau/das Paar lernt mdgliche Ambivalenzkonflikte einzuschitzen und gewinnt einen Uberblick tiber
Handlungsmdglichkeiten und deren Konsequenzen.

* Die Aufkldrung wird als Erweiterung oder Veranderung in der Einstellung und Haltung zur Pranataldiagnos-
tik wahrgenommen und sie zielt auf aufgeklarte, informierte Einwilligung (,informed consent") als Voraus-
setzung fiir die Durchfiihrung von Pranataldiagnostik.

Aufgaben der Aufklarung

* Vermittlung von Kenntnissen {iber das Verhaltnis von Diagnose und Therapiemdglichkeit

® Aufklarung liber mogliche Auswirkungen auf das Schwangerschaftserleben

* Aufzeigen der Implikationen, die ein moglicher (spater) Schwangerschaftsabbruch im Hinblick auf seine
Durchfiihrung haben wiirde

e Aufzeigen von Beratungs- und Hilfsangeboten

Merkmale der Aufklarung

® Ansprechen der kognitiven und emotionalen Ebene, um Raum fir personliche Auseinandersetzung und
Bewertung zu lassen

e Sach- und Beziehungsorientierung

e Zielgruppenspezifische Orientierung an den Bediirfnissen der Personen

Quelle

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: psychosoziale Beratung und
Hilfe vor, wahrend und nach Prénataldiagnostik
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Psychosoziale Beratung vor Pranataldiagnostik

In jeder Schwangerschaft kann - auch unabhingig von
PND - ein Bedarf an psychosozialer Beratung entste-
hen. Dies ist ganz allgemein der Fall, wenn die Schwan-
gerschaft von Angsten, Partnerschaftskonflikten oder
einer starken Ambivalenz bestimmt ist. Dann brauchen
die werdenden Eltern moglicherweise professionelle
Beratung oder Hilfe.

Beratungsbedarf im Hinblick auf Prinataldiagnostik
setzt ein, sobald Schwangere drztliche Hilfe in Anspruch
nehmen - insbesondere vor der ersten Diagnostik mit-
tels Ultraschall. Gynikologinnen und Gynikologen
sollten grundsitzlich im Zusammenhang mit prinatal-
diagnostischen Untersuchungen auf das Angebot psy-
chosozialer Beratung hinweisen. Gemif§ GenDG ist die
Schwangere sowohl vor als auch nach einer vorgeburt-
lichen genetischen Untersuchung tiber ihren Anspruch
auf eine weitere vertiefende Beratung gemifl § 2 des
SchKG bei einer Beratungsstelle hinzuweisen. Ohne
schwangere Frauen unnétig zu beunruhigen, sollte
angesprochen werden, dass die prinatale Diagnostik
nicht ,routinemifig” immer ein gutes Ergebnis bringt,
sondern dass das Vorhandensein einer Krankheit oder
Behinderung festgestellt werden konnte.

PND dient medizinisch gesehen nur dem Ausschluss
von bestimmten genetischen Storungen/Erkrankungen
und nicht, wie oft nahegelegt wird, dem Nachweis, dass
das Kind gesund ist. Dieses Missverstindnis sollte in
der ersten Beratung z. B. beim Frauenarzt oder bei der
Frauenirztin aufgeklirt werden.

Interview Beraterin E:[j]

Thema: psychosoziale Beratung

(...) Manche Frauen wollen sich generell informieren, was
macht Prinataldiagnostik, was fiir Risiken gibt's. Die Arzte
beraten ja auf der medizinischen Seite, aber sehr haufig
gibt es eben auch diese emotionale Seite, dass Frauen ein-
fach Angst haben, und wir gehen da in der Beratung auf
diese emotionale Schiene, um noch mal deutlich zu sehen:
Was bedeutet diese Angst? Wie schatze ich das Risiko ei-
ner Pranataldiagnostik-Untersuchung ein? Wie wége ich
das ab gegen Unsicherheiten, wie gehe ich damit um? Das
ist das Beratungsangebot in den frithen Schwangerschaf-
ten. (...)

Ziele der psychosozialen Beratung im
Vorfeld

Die gedankliche Vorwegnahme moglicher Uberforde-
rungssituationen ist ein Ziel der Beratung vor PND.
Uberforderungssituationen konnen im Verlauf der
PND aus einem anfinglichen Realititsschock, aus
nachfolgenden diagnostischen und therapeutischen
Mafinahmen oder auch aus Selbstvorwiirfen resultie-
ren. Dies zu thematisieren, sollten Beratende férdern.

Und nicht selten geraten schwangere Frauen auch in eine
Art ,Sog“ von PND. Einzelbefunde, die isoliert nur eine
Abweichung von der Norm darstellen kénnen, ,miissen®
dann (moglicherweise sogar mit invasiven) prinataldia-
gnostischen Mafinahmen weiter abgeklirt werden. In-
sofern kann es hilfreich sein, wenn bereits im Vorfeld
dartiber nachgedacht wird, bis zu welcher Stufe die
Durchfiithrung von Diagnostik individuell sinnvoll und
erwiinscht ist. Entscheiden sich die Eltern fur erste pri-
nataldiagnostische Untersuchungen, sollte dann aufler
iber die Untersuchung auch tiber mogliche Storungen
und das weitere Vorgehen nach einem pathologischen
Befund beraten werden. Diese vorgezogene gedankliche
und emotionale Arbeit hilft den Betroffenen klarer ent-
scheiden zu konnen, wenn spiter ein auffilliger Befund
diagnostiziert werden sollte. Auf diese Weise lassen sich
Gefithle von Kontrollverlust und Ohnmacht vermin-
dern, die sich langfristig negativ auf die Gesundheit der
werdenden Eltern auswirken konnen.

Fiir eine auch auf Dauer tragfihige Entscheidung kann
es hilfreich sein, dass das positive Erfahrungspotenzial
des Lebens mit einem behinderten Kind in einer Bera-
tung erwihnt wird. Gemeinsam wird der Emstfall im
geschiitzten Raum der Beratung durchgespielt. Den Hin-
tergrund dafiir konnen z. B. eine Verdachtsdiagnose, aber
auch eine festgestellte Stérung bilden. In der einschligi-
gen Fachliteratur finden sich zahlreiche Berichte behin-
derter Menschen und betroffener Eltern bzw. Familien.
Im Riickblick sehen viele Paare neben Schwierigkeiten
auch, dass sie ihre Fihigkeiten, die Situation zu bewil-
tigen, bei der Mitteilung der Diagnose weit unterschitzt
haben. Diese Informationen werden fiir die Ratsuchen-
den anschaulich dargestellt und auf ihren individuellen
Wert Giberpriift. In dieser Phase hat auch die Beratung zu
psychologischem und ethischem Konfliktpotenzial bei
pathologischem Befund sowie das Thema ,Alternativen
zur Nichtinanspruchnahme® einen Platz.
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Normale psychische Prozesse in der Frithschwan-
gerschaft oder ,ein normaler Ausnahmezustand“?

Unabhéngig davon, wie erwiinscht eine Schwangerschaft
ist, kommt es in der Anfangszeit immer zu einer emotio-
nalen Destabilisierung (,Verunsicherungsphase"), die von
den schwangeren Frauen wesentlich intensiver erlebt wird
als von ihren Partnern. Viele werdende Mitter fiihlen sich
zunichst fremd in ihrer Haut: Nachdem sie liber Jahre hin-
weg gelernt haben, die Prozesse ihres Korpers zu steuern
und ihre Affekte zu kontrollieren, konnen sie vor allem die
Eigendynamik ihrer leiblichen Entwicklung und die Steige-
rung ihrer Sensitivitdt zundchst hiufig nicht als positive
Qualitaten deuten, die gewahrleisten, dass sie angemessen
auf die gravierenden Umstellungsprozesse ihres Korpers
reagieren und sich auf die vielschichtigen psychischen
und sozialen Verédnderungen einlassen kdnnen.

Die Beratung als Gratwanderung

In jeder Beratungssituation vor Prinataldiagnostik ent-
steht der Konflikt, dass die Rat suchenden Frauen bzw.
Paare mit Informationen und Gefiithlen konfrontiert
werden, die hiufig als bedrohlich erlebt werden. Aber
gerade in den ersten Wochen ihrer Schwangerschaft
missen besonders die Frauen auflergewdhnliche An-
passungsleistungen erbringen und sich korperlich und
emotional auf den neuen Zustand einstellen. Insofern
konnen hier Situationen entstehen, die eine Schwan-
gere an die Grenzen ihrer Belastbarkeit bringen. Die
psychosoziale Beratung hat hier die schwierige Aufga-
be, mit Themen zu arbeiten, die den Paaren in dieser
frithen Phase der Schwangerschaft noch sehr fern sind.

Eine grundlegende Irritation, die sich oft in ambiva-
lenten Gefithlen gegentiber der Schwangerschaft, in
Stimmungsschwankungen und in einer diffusen Angst-
lichkeit niederschligt, gehort zu den Charakteristika
der Verunsicherungsphase. Diese Phinomene missen

Psychosoziale Beratung in der Pranataldiagnostik

die Betroffenen individuell und quasi ,,nebenbei® be-
wiltigen, da weder die Strukturen des Erwerbslebens
noch das soziale Beziehungsgefiige der modernen Ge-
sellschaft danach ausgelegt sind, dem voriibergehenden
Ausnahmezustand von Frauen/Paaren Rechnung zu
tragen.

Daraus ergeben sich Konsequenzen, die von den Be-
ratenden bedacht werden miissen. Einerseits konnen
sie ihrem Anspruch auf Aufklirung und Initiierung
von Bewusstseinsprozessen nicht gerecht werden, ohne
gerade jene heikle Themen offensiv anzusprechen, die
viele Klientinnen in der Absicht, sich zu schiitzen,
aussparen und ignorieren. Dabei sind sie gefordert,
die schwangeren Frauen darin zu unterstiitzen, ihre
besondere Empfindsamkeit, die sich — abgeschwicht -
manchmal auch auf die werdenden Viter iibertrigt, als
eine seismografische Qualitit zu erkennen, die ihnen
den Zugang zu individuellen Entscheidungskriterien
erleichtern kann. Es ist grundsitzlich wichtig, dass sich
die Beratungsarbeit an den Signalen und Reaktionen
des jeweiligen Gegeniibers ausrichtet.

1]

Interview Patientin
Thema: Klarheit schaffen

(...) Ich habe die Erfahrung gemacht, dass naheliegend der
nachste Schritt zu sein scheint, Klarheit zu schaffen, ob
das Kind nun wirklich krank ist oder gesund. Das ist der
Weg, der klassischerweise dann beschritten wird. Das war
aber fiir mich gar nicht die einzige Frage. Das war eine
ganz wichtige Frage und sehr belastend, sehr lange nicht
zu wissen, ob das Kind gesund ist oder nicht. Ganz groBes
Gewicht hatte fiir mich die Tatsache, dass es schon ganz
friih eine ganz enge Beziehung zu dem Kind gab. Mit sehr
viel Gefiihl und Zuneigung zu dem Kind und sehr viel Ver-
antwortungsgefiihl gegeniiber der Verletzlichkeit dieses
Kindes. Das setzte fiir mich die Grenze fest, bis wohin ich
ganz einfach entscheiden darf, hier mdchte ich Klarheit
haben oder nicht, denn ich wollte die Klarheit nicht in je-
dem Fall haben, egal ob ich damit mein Kind gefihrde. (...)
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< Auf einen Blick: psychosoziale Beratung vor Pranataldiagnostik

Ziele der psychosozialen Beratung

e Die schwangere Frau/das Paar soll gut informiert und in ihrer/seiner Selbstkompetenz und Verantwortung
gestarkt werden sowie in der Lage sein, eine fundierte Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme
von PND oder fiir eine bestimmte Methode dieser Diagnostik zu treffen.

Mogliche Situationen von Frauen/Paaren

* Ambivalenz und Verunsicherung hinsichtlich der Frage, was fiir Frauen/Paare und das Kind das Beste ist,
sowie Angst vor einer Behinderung des Kindes und den damit verbundenen Anforderungen liberfordern
Betroffene.

* Der (gesellschaftliche) Druck, ein gesundes Kind bekommen zu missen und dafiir verantwortlich zu sein,
verstarkt die Haltung, alle Mdglichkeiten der pranatalen Diagnostik zu nutzen.

e Loyalitatsgefiihle und -konflikte gegeniiber dem Partner, der Familie und dem ungeborenen Kind, aber
auch gegeniiber dem Arzt oder der Arztin, der Prinataldiagnostik empfiehlt. Dies iiberlagert Freude auf
das Kind mit Zweifeln und Befiirchtungen.

* Es gibt offene Fragen liber Methoden und Risiken.

Aufgaben der psychosozialen Beratung
Sensibilitat der Schwangerschaft ist fiir die Entscheidungsfindung zu beriicksichtigen. Unsicherheiten, Be-
fiirchtungen und Angste sollten wahrgenommen und geklirt werden in Bezug auf

e die Abklarung der personlichen Lebenssituation; Einschitzen des Einflusses des Partners, der Familie und
des sozialen Umfeldes.

e die Vermittlung von Information zu offenen Fragen tiber Methoden der PND.
e die Verlisslichkeit der Ergebnisse/Grenzen der Aussagekraft/Risiken.
* die Ermutigung, offene medizinische Fragen an die Arztin oder den Arzt zu richten.

e die notwendige Auseinandersetzung mit den Informationen unter Einbeziehung des personlichen Lebens-
hintergrundes.

e die Thematisierung des Rechts der Frau/des Paares auf ein ,Nicht-wissen-Wollen".

Ein Abwégen des Fiir und Wider kann durch konkrete Fragen und Anregungen erreicht werden, z. B.:
* Inwieweit wiirde eine mdgliche Behinderung die Frau/ihren Partner, Geschwisterkinder belasten?

e Vorstellungen und Bilder von Behinderungen aufgreifen und ggf. ergdnzen bzw. helfen, reales Wissen tber
Behinderung zu erwerben sowie Einstellung zur méglichen Behinderung des Kindes besprechen

e weitere Beratung und Begleitung, unabhingig von der Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme
von Prdnataldiagnostik, anbieten

Quelle

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: psychosoziale Beratung und
Hilfe vor, wahrend und nach Préanataldiagnostik
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Psychosoziale Beratung bei prianataldiagnostischen MaBnahmen

Wenn sich schwangere Frauen fiir PND entschieden
haben und erste Untersuchungen durchgefithrt wur-
den, kann eine psychosoziale Beratung wihrend der
Wartezeit auf ein Ergebnis oder bei einer Verdachtsdi-
agnose vor evtl. nachfolgenden Tests sinnvoll sein. Ob
eine Beratung aufgesucht wird, hingt davon ab, ob die
Schwangere oder ihr Partner selbst das Bediirfnis nach
verstirkter Beratung duflert oder die Frauenirztin oder
der Frauenarzt bzw. die Hebamme oder der Entbin-
dungspfleger den Eindruck hat, dass eine intensivere
Begleitung hilfreich sein kann.

Die psychosoziale Beratung muss von ihrem Grundver-
stindnis her unabhingig von personlichen oder wirt-
schaftlichen Interessen arbeiten. Es ist deshalb unabding-
bar, dass die Ratsuchenden ihre Entscheidung auflerhalb
des medizinischen Systems selbst, aber mit professionel-
ler Unterstiitzung und ohne Zeitdruck treffen konnen,
insbesondere wenn eine Verdachtsdiagnose bereits erho-
ben wurde.

Beratung in der Wartezeit

Schwangere, die sich fir die prinatale Diagnostik bzw.
die Suche nach genetischen Stérungen entschieden ha-
ben, erleben die Wartezeit auf ein Ergebnis der Labore
oder des humangenetischen Institutes unterschiedlich.
Wenn es keinen Anlass (wie einen auffilligen Ultraschall-
befund) gab, dann ist die bewusste Verdringung von Sor-
ge und Ablenkung einer der Wege, die Paare unbewusst
wihlen. Andere wiederum empfinden sehr deutlich, dass
sie unruhig und angespannt sind. Hoffnung und die
Furcht vor einer Diagnose und die Ungewissheit, welche
Belastung der dadurch verursachte Entscheidungskon-
flikt fiir die Fortsetzung der Schwangerschaft bringen
wiirde, wechseln sich ab. Hier ist eine Begleitung bzw.
Beratung sinnvoll, die mogliche Fragen informativ, aber
auch emotional kldren hilft. Hierzu gehort auch das An-
sprechen von ethisch-moralischen Werten, die eine mog-
liche Entscheidung fiir oder gegen die Schwangerschaft
beeinflussen wiirden.

Im Kontext prinataldiagnostischer Mafinahmen, spe-
ziell bei der Suche nach genetischen Storungen, kann
die Beziehung zum Kind irritiert und manchmal auch
unterbrochen werden. Durch die ,,Schwangerschaft auf
Probe“ werden unter Umstinden psychologisch wich-

tige Bindungsvorginge, die im ersten und zweiten Tri-
menon anstehen, verhindert. Es ist deshalb sinnvoll,
speziell die Schwangere in ihrer Kontaktaufnahme mit
dem Ungeborenen zu unterstiitzen und zu stirken,
auch wenn die Schwangerschaft moglicherweise zu ei-
nem spiteren Zeitpunkt vorzeitig beendet wird.

In der Begleitung von Schwangeren, die auf ein Ergeb-
nis durch Prinataldiagnostik warten, sollte neben dem
Ansprechen von Beflirchtungen die Orientierung auf die
Ressourcen der Frau, aber auch des Paares nicht zu kurz
kommen.

Umgang mit Verdachtsdiagnosen

Durch die Basisdiagnostik der Vorsorge oder bei ersten
nicht invasiven Methoden (z. B. ,Ersttrimester-Scree-
ning’) kann ein auffilliger Befund erhoben werden, der
bei Gefahr fir Mutter und Kind durch eine Prinatal-
medizinerin oder einen Prinatalmediziner und ggf.
auch durch eine Kinderirztin oder einen Kinderarzt
abgeklirt werden sollte. Hiufig steht aber zunichst nur
eine Verdachtsdiagnose bzw. ein Befund im Raum, die
moglicherweise z. B. auf eine Chromosomenstorung
hinweisen. In solchen Fillen wird hiufig, auch aus ju-
ristischen Griinden, dem Paar vermittelt, dass eine wei-
tere Abklirung obligat, zumindest sinnvoll sei. Das
muss aber nicht automatisch sein.

V¥ Keine Diagnose, nur Hinweiszeichen - Softmarker,
S. 34

Medizinisch gesehen empfiehlt es sich, genetische Sto-
rungen oder Fehlbildungen zu diagnostizieren, um
zusitzliche Krankheiten des Kindes (z. B. Herzfehler),
aber auch mogliche Gefahren fiir die Mutter (Plazenta-
tionsstorung mit der Gefahr einer vorzeitigen Losung),
die hiufig mit einer Chromosomenstérung einherge-
hen, auszuschlieflen. Dennoch hat der Wunsch der
werdenden Eltern Prioritit, ob sie die Diagnose einer
solchen Storung wissen wollen oder nicht. Die weitere
Uberwachung durch die Vorsorge ist von dieser Ent-
scheidung nicht betroffen und kann die notige Sicher-
heit vermitteln.

V¥ Planung der Geburt, S. 57
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Ein sorgfiltiges Abwigen, wie mit den erhobenen Be-
funden weiter umgegangen werden soll, ist fiir alle Paare
wichtig, insbesondere aber wenn sich die Schwangere
nur deshalb flir die Inanspruchnahme der Prinataldi-
agnostik entschieden hat, weil sie unter einem starken
Einfluss des Partners und auch der Arztin oder des Arz-
tes stand. Hier sollte schliefflich eine autonome Ent-
scheidungsfindung angeregt werden.

In der Praxis konnen an dieser Schnittstelle von nieder-
gelassenen Frauenirztinnen und Frauenirzten (primire
Versorgung) und Prinatalmedizerinnen und Prinatalme-
dizinern (sekundire Versorgung) Missverstindnisse auf-
tauchen, die zu einem unklaren Auftrag fir die weitere
Prinataldiagnostik fiihren kénnen.!> Viel zu selten ist
der Zielauftrag fur die (weiterfithrende) Prinataldiagnos-
tik mit dem Paar rechtzeitig erarbeitet worden oder die

Wiinsche des Paares werden bei der Uberweisung nicht
transparent gemacht. Manchmal sind die Frauen und de-
ren Partner auflerdem in der Situation eines prinatalme-
dizinischen Zentrums gehemmt und duflern sich nicht
entsprechend. Eine individuell gewiinschte Abstufung
der Diagnostik kann dann nicht mehr erfolgen. Hier
zeigt sich, wie sinnvoll eine (auf-)klirende Beratung im
Vorfeld von Prinataldiagnostik ist, bei der moglicherwei-
se auch ein Zielauftrag dokumentiert wird. Dabei miis-
sen auch dynamische Prozesse beriicksichtigt werden.
Zum Beispiel kann sich im Laufe der Schwangerschaft
die Einstellung des Paares zu einem fehlgebildeten oder
kranken Kind dndern. Nicht selten fihlen und entschei-
den die Frau und ihr Partner auflerdem unter dem Ein-
druck einer Verdachtsdiagnose oder wenn die Diagnose
einer Storung feststeht, anders als vorher gedacht.

Ziele der psychosozialen Beratung

Médgliche Situationen von Frauen/Paaren

Umstianden ,auf Probe” erlebt.

ven Befund.

Aufgaben der psychosoziale Beratung

ansprechen

« Auf einen Blick: psychosoziale Beratung wiahrend der Wartezeit auf ein Untersuchungsergebnis

* Die schwangere Frau/das Paar wird angeregt, mit den eigenen Angsten umzugehen und sie auszuhalten,
die Beratung muss Raum zubilligen, ein positives Ergebnis der Untersuchung und mogliche Konsequenzen
in Ruhe zu bedenken, damit das Paar die eigenen Ressourcen erkennen und nutzen kann.

* Die indifferente Beziehung zum Kind soll wieder aufgenommen werden.

e Die Beziehung zum Kind ist zutiefst irritiert und manchmal unterbrochen, die Schwangerschaft wird unter

e Ein Teil der Frauen hat sich deshalb fir die Inanspruchnahme der Prinataldiagnostik entschieden, weil sie
unter einem starken Einfluss des Partners und auch der Arztin oder des Arztes standen.

e Furcht vor einem auffalligen Befund und Angst vor einem Entscheidungskonflikt Gber die Fortsetzung der
Schwangerschaft, fiihren zu Unruhe und Anspannung und wechseln mit der Hoffnung auf einen negati-

e Frauen/Paare suchen Entlastung, Verstindnis und emotionale Begleitung.

* Gelegenheit zum Gesprich iiber das Erleben bei der Untersuchung anbieten, dabei reale und irreale Angste
bewusst machen sowie eine Auseinandersetzung mit einem mdglichen Befund ermdoglichen

e Befiirchtungen vor einer Behinderung des Kindes ernst nehmen und in den Kontext der Anzahl und Aus-
pragungsformen der feststellbaren Behinderungen stellen sowie die Beziehung zum ungeborenen Kind

15 Zitiert nach Prof. Dr. Klaus VETTER (Telefoninterview)

Weiter auf der nachsten Seite p
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Fortsetzung

® Ressourcen in der Partnerschaft stirken

® Mdgliche Perspektiven fiir ein Leben mit dem Kind in den Blick nehmen, aber auch Gedanken an einen
Schwangerschaftsabbruch bearbeiten, dabei ethischen Fragen, Sinnfragen und religiésen Fragen Raum
geben

® Kontakt zu anderen Betroffenen anbieten

Quelle

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtsverbande: psychosoziale Beratung
und Hilfe vor, wahrend und nach Prinataldiagnostik
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Psychosoziale Beratung bei pathologischer Diagnose

Die akute Situation der Diagnosemitteilung ist je
nach Diagnose sehr unterschiedlich. Sie kann da-
durch geprigt sein, dass es sich um eine vor oder nach
der Geburt behandlungsfihige Erkrankung handelt
oder um eine mit dauerhaften Behinderungen ein-
hergehende Storung. Besondere Bedingungen erge-
ben sich dann, wenn die Erkrankung des Kindes mit
einer letalen Prognose verbunden ist und das Kind
mit hoher Wahrscheinlichkeit kurz nach der Geburt
versterben wird.

Ein weiterer wichtiger Aspekt kann auch die Kombi-
nation von dauerhafter Behinderung und gleichzeitig
einer direkt nach der Entbindung auftretenden
Behandlungserfordernis sein (wie etwa ein Kind mit
Trisomie 21 und Herzfehler). Hier haben die Eltern
eine zweifache Belastung zu tragen — einmal die dau-
erhafte Behinderung des Kindes, zum anderen dann
noch zusitzlich die Aussicht, durch eine oder mehrere
Operationen nach der Geburt zusitzliche Belastungen
aushalten zu missen.

Wird ein Schwangerschaftsabbruch erwogen, ist ein
mindestens dreitigiges Zeitfenster zwischen Diagno-
semitteilung und Indikationsstellung zum Schwanger-
schaftsabbruch einzuhalten. Wichtig ist, dass neben
der irztlichen medizinischen und psychosozialen Be-
ratung auch eine vertiefende psychosoziale Beratung
durch eine unabhingige Beratungsstelle stattfinden
kann. Arztinnen und Arzte sind nach dem SchKG
verpflichtet, werdende Eltern in dieser Situation mit
deren Eimvernehmen zu einer (kooperierenden)
Schwangerschaftsberatungsstelle zu vermitteln. Dort
werden die Patientinnen umfassend psychisch beraten
und betreut.

Dadurch, dass die Méoglichkeiten zur Beratung vor
Prinataldiagnostik aktuell noch nicht umfassend wahr-
genommen werden, haben sich viel zu wenige Frauen
bzw. Paare vor einer Entscheidung fiir PND tatsich-
lich Gedanken dartiber gemacht, wie sie im Falle eines

krankhaften kindlichen Befundes vielleicht reagieren
wiirden. Nur wenige fragen sich derzeit im Vorfeld
konkret, ob z. B. ein Schwangerschaftsabbruch fiir sie
prinzipiell Giberhaupt in Frage kommt. Ein pathologi-
scher Befund konfrontiert sie dann unerwartet mit der
Notwendigkeit, eine Entscheidung fiir oder gegen das
Austragen der Schwangerschaft zu treffen.

Ein guter Ort fiir eine solche Auseinandersetzung ist
der neutrale Ort einer psychosozialen Beratungsstelle;
eine neutrale Anlaufstelle mit der Moglichkeit, Gefiihle
und Gedanken zu sortieren, sich mit dem Partner aus-
zutauschen und sich die Zukunft mit und ohne Kind
vorzustellen.

Unabhingig davon, wie die Entscheidung dann aus-
fillt, erleben die betroffenen Frauen und Paare, dass
wichtige innerpsychische Prozesse zur Bewiltigung der
krisenhaften Situation durch die Beratung angestoflen
werden, beispielsweise Trauer- und Abschiedsprozesse
bei einem Abbruch der Schwangerschaft oder erste 16-
sungsorientierte Ansitze, wenn eine Schwangerschaft
ausgetragen wird.

Interview Beraterin Ej:j

Thema: Klarheit bei Entscheidungsfindung

(...) Was zumindest immer rauskommt, ist ein Stiick Klar-
heit. Wenn die Beratung erfolgreich war, dann gehen die
Frauen, egal welche Entscheidung sie treffen, mit einer
fundierteren Entscheidung raus. Entweder hatten sie die
Entscheidung schon vorher getroffen und haben in dem
Gespréch, durch das Hinterfragen, noch einmal gemerkt,
das ist unser Weg, oder sie werden labilisiert, das kann
dazu flhren, dass die Entscheidung noch einmal hinaus-
geschoben wird. Egal ob sie sich dann dndert oder nicht,
aber das wére dann auch noch einmal ein Stiick Klarheit,
festzustellen, dass man nicht klar ist. (...)
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Beratung in einer krisenhaften Situation

Schockreaktion/
akute Belastungsreaktion

Die Diagnose einer fetalen Erkrankung oder Behinde-
rung stellt fiir die betroffenen Frauen und ihre Partner in
den meisten Fillen ein unerwartetes Ereignis dar und
fithrt nicht selten zu einer akuten Belastungsreaktion, die
auch als Schockreaktion bezeichnet wird. Die Frau oder
das Paar sehen sich meist vollig tiberraschend mit einem
psychosozialen und ethisch moralischen Konflikt kon-
frontiert. Hiufig wird die Diagnoseiibermittlung als ein
dramatischer Einschnitt erlebt, der die Betroffenen, aber
auch die sie betreuenden Fachleute mit Begriffen wie
Bruch, Schockerlebnis, Schockzustand, Ausnahmesitua-
tion oder traumatische Erfahrung umschreiben. Die He-
rabsetzung des Denk-, Wahmehmungs- und Empfin-
dungsvermogens der Betroffenen, die als eine normale
Reaktion auf die traumatische Erfahrung der Diagnose-
tbermittlung bewertet werden muss, kollidiert mit der
Anforderung, sich innerhalb eines kurzen Zeitraums mit
der Fortfithrung oder Beendigung der Schwangerschaft aus-
einanderzusetzen.

V¥ Einsichts- und Einwilligungsfahigkeit, S. 134

Interview Beraterin [:]:j

Thema: Auswirkungen medizinischer Beratung
auf die psychosoziale Beratung

(...) Oftmals, wenn die Eltern bei verschiedenen medizini-
schen Fachleuten aus Kinderheilkunde, Kardiologie, Neuro-
logie und eben auch Prénatalmedizin zur Beratung waren,
dann haben sie eine Fiille von Informationen, aber doch im-
mer unterschiedliche Diagnosen. Die hdngen auf der emoti-
onalen Seite total in Seilen. Hier setzt die Beratung bei uns
schwerpunktmaBig an. Wir geben den Leuten erst einmal
den Raum, all diese Angste und Gefiihle anzusprechen und
auszusprechen und dann gemeinsam zu sehen, wie gehen
wir damit um. Denn schlimmstenfalls heiBt so ein patho-
logischer Befund, dass entschieden werden muss, wird die
Schwangerschaft fortgefiihrt oder wird sie abgebrochen.
Dazu ist ja die medizinische Indikation notwendig, die letzt-
endlich der Arzt stellt, aber das passiert im Zusammenspiel
mit den Eltern. Und das bringt natiirlich jede Frau und jedes
Paar in eine massive Krise, wenn sie tatsdchlich tber das
Leben oder den Tod ihres Kindes entscheiden miissen, und
da kann die Beratung sehr wichtig sein. (...)

Die akute Belastungsreaktion ist definiert als die unmit-
telbare Reaktion auf ein belastendes Ereignis; nach an-
finglicher ,Betiubung® reagiert die Betroffene oft mit
Depressionen, Angsten, Arger, Wut, Verzweiflung, Unwirk-
lichkeitsgefithlen, Uberaktivitit oder sozialem Riickzug.

Der Beginn der akuten Belastungsreaktion setzt mit der
belastenden Situation, hier der Mitteilung der Diagnose,
ein und dauert in der Regel Stunden bis Tage. Wihrend
in der sogenannten Akutphase eher eine Art Betiubungs-
zustand der betroffenen Person vorherrscht, schliefit sich
in der Verarbeitungsphase ein langsames Zuriickfinden
in die Realitit mit einer allmdhlichen Verarbeitung an.

In der ersten Zeit scheinen die betroffenen Patientin-
nen die Ernsthaftigkeit der Situation gar nicht zu ver-
stehen und fihren oft Handlungen durch, die unange-
bracht oder vollig sinnlos erscheinen. Sie fithlen sich
wie im ,Nebel“ oder in einem ,,Film“, als seien sie nicht
sie selbst. Alles um sie herum ist unwirklich. Oft leiden
Betroffene unter ausgeprigten emotionalen Schwan-
kungen. Von Trauer iiber Wut und Aggressivitit bis
hin zu Verzweiflung gehen sie durch ein Gefiihlsbad,
das sich in sozialem Riickzug und Teilnahmslosigkeit,
aber auch in sogenannten ,Aktionismus® duflern kann.
Erst allmihlich verschwinden die Syntome, das Erleb-
te kann verarbeitet und ein Bezug zum Hier und Jetzt
wiederhergestellt werden.

Distanzierung vom Kind

Wenn die Feststellung einer Behinderung oder Erkran-
kung zudem in einer spiten Schwangerschaftswoche er-
folgt, ist in der Regel bereits eine Bindung an das unge-
borene Kind entstanden — gerade vor dem Hintergrund,
dass Frauen heute in der Mehrheit ihre Schwangerschaf-
ten sehr bewusst und intensiv erleben. Die Konfronta-
tion mit der Tatsache, dass das ungeborene Kind nicht
gesund sein oder damit nicht den erwarteten Vorstellun-
gen entsprechen wird, fithrt aber nicht selten zu einer
direkten gefithlsmiRigen Distanzierung vom Ungebo-
renen. Schreckensvorstellungen konnen auftreten, da
die werdende Mutter zunichst nur auf Beschreibungen
des Arztes oder der Arztin und ihre eigene Fantasie an
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gewiesen ist, um sich vorzustellen, was mit ihrem Kind
nicht in Ordnung ist. Es ist eine hiufig auftretende
menschliche Eigenschaft, sich in einer solchen Situati-
on immer das Schlimmste auszumalen, was dann die
Schocksituation noch verstirken kann.

Beratung bei einer
akuten Belastungsreaktion

Beratung in einer solchen Krisensituation ist eine gro-
Be Herausforderung, sowohl fir die Beraterin einer

Schwangerenberatungsstelle als auch fir die behan-
delnde Arztin oder den behandelnden Arzt.

Es ist wichtig, sich dariiber im Klaren zu sein, dass die
akute Belastungsreaktion (Schockreaktion) sich in ganz
unterschiedlicher Weise duflern kann. Es gibt Frauen, die
verzweifelt reagieren, weinen, ihre Gefithle nach auflen
tragen, aber auch Frauen, die nach auflen ruhig bleiben,
verstummen, sich innerlich vielleicht wie geldhmt fithlen.
Diese Frauen sind unter Umstinden fiir eine sachorien-
tierte Beratung in dieser Situation gar nicht erreichbar.

Wichtig ist, jede Patientin in dieser Situation zunichst
ihren Bediirfnissen entsprechend weiter zu betreuen.
Um die Bediirfnisse der Patientin zu erkennen, bedarf
es einer sensiblen Zugehensweise von allen Seiten und
nicht zuletzt einer gewissen Erfahrung. Nicht selten
vermitteln Patientinnen in der akuten Schocksituation
der Diagnosemitteilung der Arztin bzw. dem Arzt das
Gefiihl, eine sofortige Fortfihrung der Beratung und
Handeln sei das einzig Richtige. Gerade solche Pati-
entinnen iiben auf die prinatalmedizinisch Titigen
einen enormen Druck aus; sie geben ihren eigenen Lei-
densdruck weiter und vermitteln der Arztin oder dem
Arzt den Eindruck, mit sofortigem Handeln (z. B. dem
sofortigen Schwangerschaftsabbruch) wire der Patien-
tin die akute Situation leichter zu machen. Kurzfristig
gedacht, scheint das eine Lésung zu sein, mittel- und
langfristig kann es aber fiir betroffene Patientinnen
zum ,Bumerang® werden.

Zeit fiir eine Entscheidungsfindung

Unter dem Eindruck einer akuten Belastung, wie sie
eine solche Diagnosemitteilung darstellt, kann die Ent-
scheidungsfihigkeit eines Menschen erheblich beein-
trachtigt sein. Weitreichende Entscheidungen werden
unter Umstinden ,aus dem Bauch heraus® getroffen,
weil die Gedanken auf eine Beseitigung des Problems
eingeengt sind und die fiir eine Entscheidung relevan-
ten Aspekte wegen der Schmerzlichkeit bzw. der inten-
siven Gefiihle gar nicht zugelassen werden konnen. Aus
psychologischer Sicht ist die akute Belastungsreaktion
ein psychischer Ausnahmezustand, der unter Umstin-
den sogar eine Beeintrichtigung der Einwilligungsfa-
higkeit mit sich bringt.

Selbst bei Frauen, deren psychische Situation nicht zur
Beeintrichtigung der Einwilligungsfihigkeit fithrt, ge-
hort gentigend Zeit fir die innere Auseinandersetzung
(also ein Zeitfenster zwischen Diagnosemitteilung und
gegebenenfalls Indikationsstellung zum Schwanger-
schaftsabbruch) zwingend zu einer optimalen Beratung
dazu. In diese Richtung gehen auch die Empfehlun-
gen der Deutschen Gesellschaft fiir Gynikologie und
Geburtshilfe.'® Zwischen der Mitteilung der Diagnose
und der schriftlichen Feststellung der medizinischen
Indikation muss eine Bedenkzeit von mindestens drei
Tagen liegen. In der Praxis vergehen allerdings in der
Regel ein bis zwei Wochen bis zum Eingriff.

Andere PND-Mafinahmen sind an eine bestimmte
Schwangerschaftsphase gebunden; so sollte eine Am-
niozentese moglichst bis zur 18. Woche erfolgen.

Aufler in seltenen Einzelfillen kann es durchaus hilf-
reich sein, auch nach Feststellung einer Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch noch einmal einige Tage Be-
denkzeit zu geben, nicht zuletzt auch darum, um der
betroffenen Frau die Moglichkeit zu geben, sich bereits
vor einem Schwangerschaftsabbruch von ihrem Kind zu
verabschieden und einen Trauerprozess zu beginnen.!”

16 www.dggg.de/_download/unprotected/rec_abbruch_med_
indikation.pdf
17 ROHDE, A., WoorkN, C. (2007)
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Besondere Betreuungsaspekte bei
bevorstehender psychischer Storung

Das Ergebnis eines pathologischen prénataldiagnosti-
schen Befundes kann nicht nur psychische Stérungen bei
der werdenden Mutter ausldsen, sondern vorbestehende
psychische Stérungen kdnnen auch den Umgang mit einer
betroffenen Frau komplizieren. Leidet sie bereits vorher an
einer affektiven Stérung (Depression und/oder Manie mit
phasenhaftem Verlauf) oder einer Angststérung, sind das
natiirlich Aspekte, die es bei der Betreuung der Patientin
zu berticksichtigen gilt. Mit dem Schock, der oft mit der
Pranataldiagnose verbunden ist, kann eine solche Stérung
eskalieren; aber auch das erneute Auftreten einer Krank-
heitsphase ist mdglich. Wissenschaftliche Studien zu die-
sem Thema gibt es jedoch nicht.

Befindet sich eine Patientin in psychiatrischer oder psy-
chotherapeutischer Behandlung, empfiehlt es sich, die Pa-
tientin auch zu ermutigen, zum behandelnden Arzt oder
zur behandelnden Arztin oder zum Psychotherapeuten
bzw. zur Psychotherapeutin Kontakt aufzunehmen. Sie
kennen die Patientin hdufig am besten und sie kdénnen
liber die psychosoziale und pranatalmedizinische Bera-
tung hinaus die Patientin mitbetreuen.

Die Kenntnis tber in der Vorgeschichte bestehende psy-
chische Stérungen ist von Bedeutung, um auftretende
Symptome, Verhaltens- und Reaktionsweisen etc. richtig
einzuordnen. Vor diesem Hintergrund ist eine zumindest
orientierende Kenntnis der wichtigsten psychischen Sto-
rungen auf jeden Fall niitzlich.

Psychosoziale Beratung in der Prinataldiagnostik

Auch oder gerade bei einer infausten Prognose, wenn
also klar ist, dass das Kind nach der Geburt keine Le-
benschance hat, kann es sinnvoll sein, weitere Maf3-
nahmen zunichst zuriickzustellen und die Patientin
(vorerst) zu entlassen. Das mag unter Umstidnden grau-
sam wirken oder als zusitzliche unertrigliche Belastung
interpretiert werden, doch diese Bedenkzeit ist wichtig.
Denn auch hier zeigt die Erfahrung, dass Frauen, die
sich zu schnell fiir die Beendigung der Schwangerschaft
entschieden haben, spiter damit hadern - z. B. wenn
sie nach dem Abbruch unter Schuldgefiithlen leiden,
weil sie das Gefithl haben, ithr Kind nicht bis zum
Ende begleitet zu haben, ins Schicksal eingegriffen zu
haben, oder wenn sie sich nicht geniigend Zeit genom-
men haben, um sich auf die Situation einzustellen.

Ob eine Frau im Fall einer infausten Prognose das Kind
bis zum Ende der Schwangerschaft austrigt — was im Ein-
zelfall sinnvoll sein kann und vielleicht sogar in einer
Hausgeburt endet - oder ob sie vielleicht nur einige Tage
oder Wochen bis zur Einleitung der Entbindung wartet,
hingt von ihrer individuellen Situation und Belastbar-
keit sowie dem medizinischen Befund ab. Sehr schnel-
le Reaktionen im Sinne einer Art Aktionismus mildern
kurzfristig den Leidensdruck der Patientin, verstirken
ihn aber unter Umstinden langfristig betrachtet.

<« Auf einen Blick: psychosoziale Beratung nach Erhalt eines auffalligen Pranataldiagnostik-Befundes

Ziele der psychosozialen Beratung

e Die schwangere Frau/das Paar darin unterstiitzen, dass sie Abschied nehmen kdnnen vom Wunschbild
eines gesunden Kindes und ihrer/seiner Trauer Raum geben.

e Die schwangere Frau/das Paar anregen, sich mit Perspektiven und Hilfsmdglichkeiten fiir ein Leben mit
dem Kind und seiner Behinderung auseinandersetzen zu kénnen.

* Die schwangere Frau/das Paar anleiten, die eigene Lebensplanung zu tiberpriifen und sich den méglichen

Entwicklungsaufgaben zu stellen.

® Der Frau/dem Paar dabei helfen, die Entscheidungsverantwortung tibernehmen zu kénnen.

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Magliche Situationen von Frauen/Paaren
¢ Die Mitteilung einer positiven Diagnose stellt ein kritisches Lebensereignis dar, weil diese emotional hoch
belastete Situation Erwartungen, Hoffnungen und Wiinschen absolut widerspricht.

e Sich mit allen Konsequenzen fiir oder gegen das Leben des Kindes ,auseinandersetzen zu miissen”, wird als
Uberforderung und Unzumutbarkeit erlebt.

e Die physische und psychische Reaktion der Frauen auf die Mitteilung ist meist ein Schock. Die Belastungs-
situation kann in ein Nicht-wahrhaben-Wollen und in eine groBe Hilflosigkeit fiihren.

e Gefiihle von Schuld, Selbstzweifel, Wut und Trauer verstiarken den krisenhaften Charakter des Lebens-
ereignisses. Dazu kommt die Sorge, den Geschwisterkindern nicht mehr gerecht werden zu kénnen, und
Differenzen als Paar konnen zur Paarkrise werden.

* Dem ungeborenen Kind gegenliber stellen sich Fremdheitsgefiihle ein und der Dialog mit dem Kind wird
abrupt beendet, durch die Diagnose kdonnen erschreckende Bilder von Behinderung auftauchen.

e Das Gefiihl, einen Schwangerschaftsabbruch herbeigefiihrt zu haben, I16st Ohnmacht aus.

Aufgaben der psychosozialen Beratung
® Annehmen, Verstehen und Kliren der Gefiihle (Zweifel, Angste etc.) sowie des inneren und duBeren Drucks der
Frau/des Paares

* Loyalitatskonflikte gegeniiber dem Ungeborenen, dem Partner oder anderen Personen erkennen und zur
Sprache bringen

Unterstiitzen bei der Verarbeitung von Konflikten

* Umgang mit Krankungen, Schuldgefiihlen und Selbstwertzweifeln

e Abschiednehmen vom Wunschbild eines gesunden Kindes und von der bisherigen Lebensplanung
* Begleitung des Trauerprozesses und Auseinandersetzung mit Sinnfragen

e Ethische Auseinandersetzung hinsichtlich des Lebensrechts des Kindes und vorhandene, auch ethische
Ressourcen der Frau/des Paares stirken

¢ Information {iber Methoden eines Schwangerschaftsabbruchs im fortgeschrittenen Stadium der Schwangerschaft

® Thematisierung physischer und psychischer Belastung und Auseinandersetzung mit mdglichen Folgen fiir die
Betroffenen

® Ansprechen moglicher Entwicklungsaufgaben
e QOrganisation unterstiitzender Hilfen unter Einbeziehung flankierender Dienste und Selbsthilfegruppen

e Beratung und Begleitung tiber die Geburt des Kindes hinaus, auch nach einem Abbruch

Quelle

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: psychosoziale Beratung und
Hilfe vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik
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Psychosoziale Beratung — methodische Schritte zur Entlastung von

Betroffenen

Nach Erhalt eines auffilligen Prinataldiagnostik-Be-
fundes leisten die Beraterinnen und Berater zunichst
einmal Gefiihlsarbeit und danach Bewiltigungsarbeit.

Gefuhlsarbeit leisten

Gerade bei der Thematisierung von Gefithlen kann
es sehr hilfreich und wichtig fiir die Betroffenen sein,
wenn ihnen deutlich gemacht wird, dass jegliche Art
von Gefiihlen in einer solchen Situation normal sind,
dass sie Teil einer Schockreaktion sein kénnen und dass
das Zulassen dieser Gefithle wichtig ist fir den Bewil-
tigungsprozess. Unter psychosomatischen Aspekten ist
es deshalb sogar eher bedenklich, wenn eine betroffe-
ne Frau keine Gefithle deutlich werden lisst; vollige
Ruhe oder gefithlsmiige Neutralitit kénnten auch
bedeuten, dass die Belastungsreaktion noch sehr akut
ist und die Patientin zu einem wirklichen Auseinander-
setzungsprozess Uiberhaupt noch nicht in der Lage ist.

Die Beratungsarbeit (wihrend der Prinataldiagnostik)
manifestiert sich oft in ganz unscheinbaren Handlun-
gen und Gesten der Beratenden, mit denen sie ihren
Klientinnen die Normalitit ihrer Reaktion bestitigen
und sie in ihrer schockdhnlichen Erstarrung oder auch
in ihrer ohnmichtigen Verzweiflung annehmen, ohne
sie durch beschwichtigende Worte trosten oder durch
Handlungsanregungen ablenken zu wollen. Gefiihlsar-
beit ist ndtig, um den Ratsuchenden das Ausleben von
Trauer, Wut und Zorn zu gestatten.

Sie kann sich sowohl darin zeigen, dass die Fachfrau
mit dem Angebot weiterer Beratungstermine Bedin-
gungen fir eine Vertiefung der emotionalen Ausein-
andersetzung mit der sich bereits abzeichnenden Ent-
scheidungstendenz schafft. Sie kann aber auch darin
bestehen, dass sie die aktuell begrenzte Auseinander-
setzungskompetenz der Schwangeren respektiert und
deren bereits zustande gekommenen Entschluss nicht
weiter hinterfragt.

Gefiihlsarbeit wird immer begleitend geleistet, z. B.
wenn eine schwangere Frau und ihr Partner realistisch
auf die mit der Geburt eines kranken oder behinderten
Kindes moglicherweise verbundenen psychischen und
physischen Qualen oder Angste vorbereitet werden.

Manche Beratungsstellen und Hebammen oder Entbin-
dungspfleger bieten den Betroffenen an, sie wihrend der
existenziellen Situation des Schwangerschaftsabbruchs
oder der Geburt eines - vielleicht sterbenden - Kindes
personlich zu begleiten.

In der Beratung zu einem Schwangerschaftsabbruch
kann mithilfe von Gefiihlsarbeit ein Klima der Akzep-
tanz erzeugt werden. Es erleichtert den Klientinnen,
Schuldgefithlen und nachtriglichen Zweifeln auf den
Grund zu gehen und auch Empfindungen wie Scham
und Reue Ausdruck zu verleihen. Wenn die Beraten-
den Verstindnis fiir den von der Betroffenen beschritte-
nen Weg zeigen, ohne deren Schuld zu bagatellisieren,
konnen sie vermutlich am ehesten den Boden dafiir
schaffen, dass die Ratsuchenden in eine ehrliche Aus-
einandersetzung mit sich selbst treten konnen. Dabei
darf sowohl die Trauer um den Verlust des erwilinschten
Kindes als auch die Trauer um die Begrenztheit des ei-
genen Mutes artikuliert werden.

Gefiihle und Vernunft getrennt
betrachten

Bei betroffenen Frauen, die gefithlsmiflig sehr an ih-
rem Kind hingen, aber auf der rationalen Ebene glau-
ben, sie wiirden das Leben mit einem behinderten
Kind nicht bewiltigen, steht dieser Ambivalenzkonflikt
bei der Beratung im Vordergrund. Oft macht schon das
Ansprechen der Widerspriiche auf der emotionalen
bzw. rationalen Ebene den Konflikt @iberschaubarer.
Zur Beratung gehort dann auch, die Bedeutung dieser
unterschiedlichen Haltungen zu hinterfragen. Denn
Hintergriinde fiir die Ablehnung eines kranken bzw.
behinderten Kindes sind dabei gar nicht selten in der
Biografie bzw. in der Lebenssituation der Betroffenen
zu finden (,Wir wohnen auf dem Dorf, da ist ein behin-
dertes Kind sehr schnell der Auflenseiter ...%).

Das Aufgreifen innerer Widerspriiche kann zur Kli-
rung zugrunde liegender Zusammenhinge fithren,
moglicherweise auch zum Identifizieren bisher nicht
bedachter Ressourcen oder Gegenargumente.
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1]

Interview Beraterin

Thema: Schuld

(...) Das Thema Schuld hat einen sehr groBen Stellenwert
in der Beratung, weil die Frauen sich schon sehr bewusst
sind, was sie da tun, wenn sie sich dann fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch entscheiden. Sie sind sich sehr wohl
klar daruiber, dass es um die Totung ihres Kindes geht, das
eventuell tberlebensfahig wére. Nicht alle Kinder haben
die Diagnose, dass sie nicht liberleben kénnen, sondern es
sind auch Kinder dabei, die sehr wohl tiberlebensféhig wa-
ren. Somit spielt das Thema Schuld natiirlich eine sehr
groBe Rolle. Wenn es Frauen sind, die aus einem christli-
chen Hintergrund kommen, dann kénnen wir auch in Form
eines Seelsorgegesprachs, das natiirlich immer auch die
Beratung beriihrt, mit den Frauen daran arbeiten. Aber
auch, wenn sie aus anderen kulturellen Kreisen kommen,
konnen wir zumindest besprechen, was bewegt die Frauen
da, was gibt's (in ihrem Kulturkreis) fiir Rituale, um das gan-
ze Thema Schuld eben auch besser verarbeiten zu kdnnen -
und dabei weniger Schuldgefiihle zu entwickeln oder mit der
Schuld besser umgehen zu kénnen und diese auch tragen zu
kdnnen. (...)

Klare Begrifflichkeiten verwenden

Auch wenn alle Beteiligten es manchmal als belastend er-
leben, ist es sinnvoll und auch hilfreich, klare Formulierun-
gen und Begriffe zu verwenden und nicht zu umschreiben.
Direkte Fragen wie ,Wie wird es sein, wenn Sie in einigen
Jahren denken: Das kénnte mein Kind sein, aber ich habe
mein Kind getotet...“ treten der Hilfe suchenden Person
nur scheinbar zu nahe, denn sie sprechen oftmals etwas aus,
was die Patientin selbst sowieso denkt oder denken wird.

Neigt die Person dagegen eher zur Verdringung bzw.
Bagatellisierung in der akuten Situation, kann die klare
Formulierung einen zwar schmerzhaften, aber kliren-
den Prozess in Gang bringen. In einer einfithlsamen
und sensiblen Gesprichssituation werden solche klaren
Formulierungen nicht verletzen, gleichzeitig aber auch
signalisieren, dass solche Uberlegungen vollig in Ord-
nung sind und nicht dagegen sprechen, dass die Ent-
scheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch die rich-
tige sein kann. Insbesondere im Zusammenhang mit
der Durchfiithrung eines Fetozides, also der Tétung des
Kindes im Mutterleib vor Einleitung der Geburt, be-
deutet der Riickgriff auf klare Benennungen fiir die be-
troffene Frau und ihren Partner unter Umstinden eine
besondere Belastung, aber auch eine Chance zur Uber-
windung von ohnehin vorhandenen Uberlegungen.

In der Beratung Neutralitat wahren

Die Beratung mit den zentralen Themen Fortfithrung
oder Beendigung der Schwangerschaft sollte immer
neutral und ergebnisoffen erfolgen, und zwar auch bei
konfessioneller Bindung der Beratenden oder Zugeho-
rigkeit des Trigers zu einer konfessionellen Organisa-
tion. Dazu gehort immer ein einfithlsames Zugehen
auf die Patientin und die Vermittlung der Botschaft,

dass es in einer solchen Situation kein ,richtig oder
Hfalsch® gibt.

Der Frau sollte deutlich sein, dass die Beratenden eine
moderierende Funktion haben und dass diejenige
Entscheidung die richtige ist, die nach ausfihrlicher
Uberlegung und Beriicksichtigung aller Aspekte fiir die
Frau/das Paar die richtige ist.

Wird nach dem Beratungsgesprich deutlich, dass sich
die Frau oder das Paar umfassend Gedanken gemacht,
alle Aspekte bedacht und auf dieser Basis eine Ent-
scheidung getroffen hat, dann kann es sinnvoll sein,
dies als eine wertschitzende Riickmeldung zu spiegeln:
»Sie haben die Entscheidung sehr sorgfiltig und mit
viel Engagement getroffen®. Dies ist vor allen Dingen
unter dem Aspekt von Bedeutung, dass spitere Uberle-
gungen der Frauen/Paare zu diesem Thema die in der
akuten Situation getroffenen Entscheidungen nicht
ohne Weiteres infrage stellen miissen.

1]

Interview Beraterin
Thema: die psychosoziale Beratung

(...) Es geht in unterschiedlichen Beratungssettings immer
darum, zu fragen: Was braucht das Paar? Es gibt nicht die
Beratung, die man auf alle anwendet, sondern es geht dar-
um, sehr individuell zu spiiren, was kann da unterstiitzend
sein? Und das ist nichts, was wir wissen, sondern etwas,
was wir mit den Paaren ausarbeiten - das macht Beratung.
Also keine Ratschldge, sondern mit den Betroffenen zu er-
arbeiten, was ihr Weg ist. Das unterscheidet uns genau
von der medizinischen Beratung, wo Arzte und Arztinnen
sehr haufig die Aufgabe haben, die Diagnose zu stellen. Da
wollen die Eltern genau wissen, was ist denn jetzt da, und
in unserem Setting ist es ja genau umgekehrt. Dass wir
namlich tiberhaupt nicht raten, sondern tiber Erfahrungen
berichten kdnnen, aber auch sehr viel durch Fragen mit
den Eltern erarbeiten, was denn ihr Weg sein kann. (...)

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010

Kapitel 4

81



Kapitel 4

82

Beratung bei fehlender Indikation

Nach Diagnose einer genetischen Stérung muss es das Ziel
der psychosozialen und medizinischen Beratung sein, der
Frau bzw. dem Paar eine eigene fundierte Entscheidung
zu ermdglichen, mit der sie auch in Zukunft leben kdnnen.
Auch wenn manche Frauen und Paare es zundchst wiin-
schen (,Was wiirden Sie denn tun?"), die Entscheidung
kann ihnen nicht abgenommen werden. Eine wichtige Ent-
scheidungshilfe ist in erster Linie ein offenes Ansprechen
aller relevanten Aspekte (wie etwa Leben mit behinder-
tem bzw. krankem Kind oder nicht, Umgang mit Schuld,
Ambivalenzen, Rationalitat versus Gefiihle etc.). In dieser
Situation ist es erforderlich, alle denkbaren Uberlegun-
gen zum Thema anzustoBen bzw. anzusprechen (wie etwa
den zukiinftige Umgang mit Schuldgefiihlen, das eigene
Kind getdtet zu haben), weil solche Gedanken in jedem
Fall irgendwann auftreten. Fiir die mittel- und langfristige
Bewiltigung ist es dabei hilfreicher, wenn solche Uberle-
gungen vor der Entscheidung erfolgen. Sonst kommt es
unter Umsténden dazu, dass sich die Frau oder auch der
Mann im Nachhinein mit dem Gefiihl quédlen muss: ,Hatte
ich das bedacht, hatte ich mich anders entschieden”.

Unklare Aspekte wiederholt ansprechen

Auch nach einer medizinischen Beratung, oft unter
Hinzuziehung von Kollegen bzw. Kolleginnen anderer
Fachrichtungen, besteht bei vielen betroffenen Frauen
und ihren Partnern noch ein erheblicher Informations-

bedarf.

Ein Grund fiir weiteren Informationsbedarf kann darin
liegen, dass die Beratung bereits zu einem Zeitpunkt
erfolgt ist, als die Frau und ihr Partner wegen der aku-
ten Krisensituation gar nicht in der Lage waren, einer
prinataldiagnostischen Beratung zu folgen. Werden in
einer psychosozialen Beratung medizinische Informa-
tionsdefizite deutlich, sollten die Paare dazu ermutigt
werden, ungeklirte Fragen in einem drztlichen Ge-
spriach noch einmal zu stellen. Auch wenn sich aus dem
Gesprich ergibt, dass Paare sich von einem moglichen
Spektrum an Behinderungen (vor allem dem Ausmaf§
geistiger Behinderungen) einseitig nur auf die schlech-
testmOgliche Perspektive konzentrieren, sollte dies
ebenfalls angesprochen werden.

Psychosoziale Beratung in der Prinataldiagnostik

Alle moglichen Alternativen besprechen

Auch wenn es fiir die betroffenen Frauen und Paare
noch so schmerzhaft ist, sollten doch alle méglichen
Alternativen konkret angesprochen werden. Maogli-
che Formulierungen kénnen sein: ,Wie konnte denn
das Leben mit dem behinderten Kind aussehen ...?“
~Warum glauben Sie, dass Sie das nicht schaffen
werden ...?“, aber auch ,Stellen Sie sich vor, Sie
unterbrechen jetzt die Schwangerschaft und lernen
dann ein Kind mit der gleichen Behinderung kennen.
Wie wird es Thnen damit gehen, wenn Sie denken miis-
sen, das konnte mein Kind sein, aber ich habe mein
Kind getotet?® Auf den ersten Blick mogen solche
Formulierungen fast grausam wirken, weil sie deutli-
che Worte und Benennungen benutzen. Gerade diese
Klarheit ist aber ein wichtiger Teil der Beratung, da die
betroffenen Frauen und Paare sich ja auch genau mit
diesen Gedanken auseinandersetzen werden. Voraus-
setzung ist die Einbettung in eine insgesamt einfiihl-
same und nicht verletzende Gesprichssituation, in eine
Ergebnis-offene und einer durch die Akzeptanz der
Entscheidung geprigte Atmosphire.

Interview Beraterin EIZ]

Thema: Themen der psychosozialen Beratung

(...) (Ein wichtiges Thema ist) auch der familidre Hinter-
grund, die personliche Situation der Frau. Gibt's vielleicht
schon Kinder, wie kann ich mit der Behinderung oder der
Krankheit, die dieses Kind hat, in der Familie umgehen?
Gibt's da ne Chance, das Kind in den Familienalltag, aber
auch in den beruflichen Alltag der Familie oder der Frau,
iberhaupt in den groBeren familidren oder auch sozialen
Rahmen der Frau zu integrieren? Wir betrachten auch das
soziale Umfeld der Frau, wo bekommt sie vielleicht auch
Unterstiitzung, wo sind soziale Ressourcen, um sich eben
auch fiir das Kind entscheiden zu kénnen? Das sind ja alles
wichtige Aspekte die eine groBe Bedeutung haben fiir die
Entscheidung und auch fiir das weitere Leben der Familie.

()
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Die Paarperspektive: Ubereinstimmun-
gen und Differenzen thematisieren

Das Beratungsgesprich sollte mit dem betroffenen Paar
wenn moglich gemeinsam gefiihrt werden. Das gilt be-
sonders flir den Fall, wenn ein Schwangerschaftsabbruch
in Betracht gezogen wird. Gerade das Herausarbeiten
von Differenzen und Ubereinstimmungen zwischen den
beiden kann sehr wichtig werden. Nicht selten erfahren
Paare erst in einem solchen Gesprich, was der andere ei-
gentlich denkt. Einerseits ist eine solche Klarung von Be-
deutung, um gemeinsame Ressourcen zu mobilisieren,
andererseits kann damit aber auch verhindert werden,
dass eventuell bestehende Unterschiede spiter in der
Partnerschaft ein Thema werden und zu Schuldgefiithlen
oder gegenseitiger Schuldzuweisung fithren. Nicht selten
stellt sich die Situation des werdenden Vaters in einem
solchen Gesprich so dar, dass er sich hilflos fiihlt, alles
tun mochte, um seiner Frau zu helfen, und deshalb be-
reit ist, sich auf alle Entscheidungen einzulassen. Wichtig
kann es in solchen Fillen sein, die Position des Partners
zu erarbeiten. In anderen Fillen hat der Partner ganz
genaue Vorstellungen von dem, was richtig oder falsch
ist, und die betroffene Frau gerit dadurch erheblich un-
ter Druck, insbesondere wenn ihre eigenen Gefiihle ge-
gen diese rationalen Uberlegungen des Partners stehen
- auch die umgekehrte Situation ist denkbar. Natiirlich
gehort die Klirung und Offenlegung solcher Aspekte
ebenfalls zur Beratung.

| Gemeinsam zur Beratung oder besser
allein?

Sind Frau und Mann zu einer fairen Auseinandersetzung
bereit, kann eine gemeinsame Beratung zu einer einver-
nehmlichen Losung beitragen: Was soll aus der ambi-
valent empfundenen Schwangerschaft werden? Unter-
schiedliche Interessen kénnen zur Sprache gebracht und
ausgelotet werden. Verhirtete Fronten konnen sich auf-
l6sen. Was man sich bisher nicht zu sagen traute, kann
ausgesprochen werden. Oft kann die Beratung dabei
helfen, Verstindigungsschwierigkeiten zu tiberwinden.

I
Kapitel 4

Wenn sich die Frau oder auch der Mann aber von ih-
rem Partner oder ihrer Partnerin unter Druck gesetzt
fihlt oder nicht den Mut hat, auszusprechen, was ihr/
ihm fiir den Prozess der Entscheidung wichtig ist, dann
ist es auch sinnvoll, allein zur Beratung zu kommen.
Moglicherweise kann der Partner oder die Partne-
rin dann in einem zweiten Schritt mit dazu gebeten
werden. Frauen ohne Partner bzw. mit einem Partner,
der Beratung ablehnt, sollten ausdriicklich ermutigt
werden, die Beratung als wichtige Unterstiitzung zu
nutzen. Minner, die mit gemischten Gefiithlen in eine
Beratung gehen oder sie ablehnen, befiirchten hiufig,
dass die Beraterin nur die Position der Frau vertritt und
zusitzlichen Druck auf ihn ausiibt. Davon ist jedoch
nicht auszugehen. Die professionellen und gegentiber
der Frau und dem Mann zur Neutralitit verpflichteten
Beraterinnen wissen, wie weitreichend die Auseinan-
dersetzung fir oder gegen ein Kind ist. Es wire sinnlos,
einen von beiden unter Druck zu setzen, denn eine auf
diese Weise zustande gekommene Entscheidung hitte
keinen Bestand.

| Schwangerschaftsberatung:
auch fiir Mianner

Es gibt viele Griinde, weswegen Minner eine Schwan-
gerschaftsberatungsstelle aufsuchen konnen. Auch
Minner haben das Recht, sich kostenlos zu Fragen
der Familienplanung und in allen Belangen einer
Schwangerschaft fachlich beraten lassen. Die psychische
Belastung der Minner im Rahmen von prinataldiag-
nostischen Befunden bzw. von Abbriichen der Schwan-
gerschaft sollte nicht unterschitzt werden. Auch wenn
Minner hiufiger als Frauen zur Verdringung von Ge-
fiihlen neigen'®, und ihnen die Belastung moglicher-
weise nicht anzumerken ist, sollte auch ithnen das Be-
ratungsangebot vorgestellt und nahe gebracht werden.
Denn um eine Beratung in Anspruch nehmen zu kén-
nen, muss ein Mann nicht unbedingt einen Schwanger-
schaftskonflikt haben. Das SchKG ermoglicht es auch
Minnern, sich rund um die Themen Sexualitit, Famili-
enplanung und Schwangerschaft informieren und bera-
ten zu lassen - allein oder mit der Partnerin.

18 Vgl. www.schwanger-info.de; Thema Prinataldiagnostik
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Uber Hilfsméglichkeiten und
Selbsthilfegruppen informieren

Die Themenbereiche ,Hilfsmoglichkeiten und Selbst-
hilfegruppen® sollten bei einer psychosozialen Be-
ratung angesprochen werden, auch wenn sie bereits
Thema der irztlichen Beratung gewesen sind. Nach
Diagnosestellung erhilt die Schwangere von der Arz-
tin oder vom Arzt eine Handreichung zum Leben mit
Behinderung bzw. mit behindertem Kind, die betrof-
fenen Paaren weitere Informationen sowie Hinweise
auf Kontaktadressen, Internetforen, Selbsthilfegrup-
pen etc. gibt. Beratende, die regelmiflig Beratungen zu
Prinataldiagnostik durchfithren, sollten entsprechende
Kontakte kntipfen. Allerdings ist bei einem Zuviel an
Informationen auch der gegenteilige Effekt moglich:
Betroffene informieren sich aus zu vielen unterschiedli-
chen Quellen und werden dadurch noch mehr verunsi-
chert. Es ist deshalb sinnvoll, wenn sich die Beratenden
an den individuellen Bediirfnissen der betroffenen
Paare orientieren.

Fundamental ist fiir viele Betroffene auch eine recht-
liche Beratung. Dazu gehoren Informationen dariiber,
welche Hilfs- und Fordermoglichkeiten es fiir sie gibt,
also z. B. die Beantragung eines Schwerbehindertenaus-
weises, Antrige bei der Pflegeversicherung etc. Das sind
praktische Fragen, die aber fiir viele Betroffene bei ihrer
Entscheidung von zentraler Bedeutung sind. Aber auch
unmittelbar nach der Geburt eines Kindes mit Behin-
derung oder Erkrankung haben viele Frauen/Paare erst
einmal kaum Zeit und Kraft, sich darum zu kiimmern.
Insofern sollten diese juristischen und finanziellen As-
pekte ein wichtiger Teil der psychosozialen Beratung
schon wihrend der Schwangerschaft sein.

Auch tiber die Moglichkeit, behinderte und kranke Kin-
der zur Adoption freizugeben, sollte beraten werden. In
der Praxis hat sich gezeigt, dass diese Option fiir die meis-
ten Frauen/Paare nicht infrage kommt und sie sich statt-
dessen fiir den Schwangerschaftsabbruch entscheiden.

Psychosoziale Beratung in der Prinataldiagnostik
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Psychosoziale Beratung bei einem Schwangerschaftsabbruch

Ist die medizinische Indikation zum Schwangerschafts-
abbruch gestellt und hat die Frau dem Abbruch zu-
gestimmt, ist die Beratung noch nicht abgeschlossen.
Nach der irztlichen Aufklirung kénnen hier offenge-
bliebene Fragen zur praktischen Durchfiihrung des Ab-
bruches, zum Umgang mit dem toten Kind und damit
verbundene Gefiihle besprochen werden.

Schwangerschaftsabbruch - Abschied
vom Kind

Konkrete Hinweise speziell zum Spitabbruch, wie z. B.
den Monitor bei der Injektion ins kindliche Herz (mit
dem Ziel des Herzstillstandes) auf lautlos zu stellen und
aus dem Blickfeld der Frau und ggf. ihres Partners zu dre-
hen, koénnen hier, aber auch von einer begleitenden Heb-
amme oder einem Entbindungspfleger im Vorfeld weiter-
gegeben werden. Auch wenn die Frau/das Paar die
Beendigung der Schwangerschaft durchfithren lasst, diir-
fen die mit dem Abbruch verbundenen Schmerzen z. B.
durch Schreien wie in einer normalen Geburt geiuflert
werden. Die Beratenden konnen die Frau dazu ermuti-
gen, dass sie den Geburtsschmerz nicht als eine Art Strafe
fir die Durchfiithrung des Schwangerschaftsabbruchs still
erduldet, sondern als Herausforderung ernst nimmt und
wiirdigt. Die Begleitung durch den Partner oder andere
erwlinschte Begleitpersonen und eine angemessene
Schmerztherapie konnen auch dazu gehoren, wenn die
betroffene Frau dies mochte und es medizinisch vertret-
bar ist. Seit einiger Zeit diirfen Hebammen und Entbin-
dungspfleger die von ihnen betreuten Frauen offiziell auf
einen Spitabbruch vorbereiten (entsprechend einer Ge-
burtsvorbereitung) und sie auch begleiten - eine Unter-
stiitzung, auf die in der Beratung hingewiesen werden
sollte.

Frauen bzw. Paare, die sich in dieser Phase des Abbru-
ches weiter beraten lassen, kdnnen von den Erfahrun-
gen und von wissenschaftlichen Erkenntnissen!” pro-
fitieren, die ihnen von der Beratungsstelle vermittelt
werden, z. B., wie wichtig langfristig ein bewusster Ab-
schied vom Kind fiir die psychische Gesundheit der Be-
troffenen sein kann. In diesem Fall ist die psychosoziale
Begleitung schon Teil der Bewiltigung, insbesondere

19 RoHDE, A., WoorEN, C. (2007)

wenn es gelingt, einen eigenen, individuell stimmigen
Weg des Abschiednehmens zu finden. Die Frau und
ihr Partner erhalten professionelle Unterstiitzung, wie
sie in diesem Prozess mit ihren Schuldgefithlen umge-
hen und die Trauer dabei dennoch integrieren konnen.

V¥ Schwangerschaftsabbruch, S. 46

Seelsorge

Unabhingig davon, ob einer von ihnen oder beide
eine konfessionelle Bindung haben, kann es hilfreich
sein, einen Seelsorger oder eine Seelsorgerin hinzuzie-
hen. Die religiose oder spirituelle Begleitung kann ei-
nen neuen trostlichen Aspekt mit sich bringen, der auf
Wunsch auch in Form eines Rituals wie der Segnung
des Kindes zum Ausdruck kommt. Fiir entsprechende
Kooperationsmodelle mit der Seelsorge sollten die Be-
ratungsstellen sorgen.

Manche Beratende konnen aus eigenen religiosen
Uberzeugungen schopfen, um der Frau/dem Paar in
einer Phase der Hoffnungslosigkeit beizustehen und sie
bei ihrer Suche nach Sinn zu unterstiitzen. Sie gehen
dabei in der Regel reaktiv vor und greifen z. B. Glau-
benszweifel oder religits bedingte Bestrafungsfantasi-
en auf, die die Ratsuchenden von selbst duflern. Die
Auseinandersetzung mit Gewissensfragen kann jedoch
auch durch gezielte Fragen der Beratenden, die sich
z. B. auf die religidse Sozialisation ihrer Gegentiber
richten, geférdert werden. Durch ihren eigenen Glau-
ben an eine gottliche Vergebung kénnen Fachleute den
Ratsuchenden Zuversicht und Mut vermitteln und den
hiufig zu beobachtenden Tendenzen einer einseitigen
Verhaftung in Selbstvorwiirfen oder einer generellen
Schuldabwehr entgegenwirken. Dass sich die seelsor-
gerische Arbeit dort, wo die Beratenden tiber die ent-
sprechenden Voraussetzungen verfigen, auch auf die
Erteilung von Sakramenten erstrecken kann, zeigt sich
im konkreten Fall, z. B. wenn eine Pastorin oder ein
Priester ein Kind, das nach der Geburt sterben wird,
unmittelbar nach dessen Geburt tauft.
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1]

Interview Klinikseelsorgerin
Thema: Arbeit der Klinikseelsorge

1]

Interview Beraterin
Thema: Trauerprozess

(...) Die Arzte sind gefragt als diejenigen, die méglichst
prézise sein sollen, in dem was die Eltern (aus medizini-
scher Sicht) erwartet mit einem behinderten Kind. Die
Psychologinnen, die helfen den Frauen unter Umsténden,
aus einer bestimmten, ganz akuten Angstsituation her-
auszukommen. Wahrend Seelsorgerinnen und Seelsorger
bei Fragen hinzugezogen werden, die das ganze Leben
betreffen, nicht nur diese eine Situation. Es geht dabei
um das Existenzielle, es geht um Leben, es geht um Ster-
ben, es geht um die Frage, wie kann ich vor mir selber
verantworten, was ich jetzt entscheiden muss. Wie kann
ich auch vor Gott verantworten, was ich jetzt entscheide
und vor meiner Familie. Zur Beantwortung dieser Fragen
ist es eine Hilfe fiir die Frauen, speziell die Seelsorge mit
hinzuzuziehen. (...)

Trauerarbeit

Jede Frau bzw. jedes Paar muss den eigenen Weg fiir die
Trauer finden. Dabei kénnen Ausdrucksformen und
Bewiltigungsstrategien ganz unterschiedlich sein (von
der passiven Zuriickhaltung bis zum aktiven Gestal-
ten, beispielsweise durch Bemalen eines kleinen Sarges
o.A)). Die individuellen Verhaltens- und Vorgehenswei-
sensindunteranderemvomkulturellen Hintergrund und
von der sozialen Umgebung abhingig. Die Aufgabe der
psychosozialen Beratung in diesem Punkt besteht ins-
besondere darin, einen solchen Prozess der Trauer mit
anzustoflen und dem Betroffenen dabei zu helfen, den
fir sich richtigen Weg zu finden. Dabei ist auch deut-
lich zu machen, dass es keinen richtigen oder falschen
Weg fur Trauer gibt. Manche Betroffene brauchen auch
die explizite Ermutigung, um das Kind, ,das eigentlich
noch kein richtiges Kind gewesen ist“, zu betrauern.
Hinweise auf entsprechende Literatur oder Trauergrup-
pen kénnen dabei sehr hilfreich sein.?’

20 Die Universitit Miinster fithrt im Auftrag des BMFSF]
ein Modellprojekt durch zur Trauerbegleitung.
Die internet-basierte Beratung wird angeboten unter
www.internettherapie-trauernde-eltern.de

(...) Dann ist es mein Ziel zu versuchen, dass der Start in
den Trauerprozess gelingt. Das ist das, was jedem Paar
dann bevorsteht. Meiner Erfahrung nach gibt es unter-
schiedliche gute Mdglichkeiten, da reinzukommen, nam-
lich durch den intensiven und ,guten” Abschied vom Kind
kann dieser Trauerprozess richtig ausgeldst werden. Hier
in der Klink wird ja so ein Moseskdrbchen den Eltern ge-
bracht, wo das Kind hineingelegt wird, und es gibt die
Méglichkeit einer Segnung. Das sind alles Rituale, wo das
Kind sehr nahekommt, wo die Trauer sehr groB3 wird, wo
der Schmerz sehr groB wird, aber das wird alles sehr be-
wusst erlebt, und das empfinde ich als guten Einstieg in
den Trauerprozess, der sowieso nicht ausbleibt. (...)

Die Frau muss in dieser Situation auch iiber ihre Ent-
scheidung und die Konsequenzen reden konnen. Sie
braucht einen Ort, an dem sie um das Kind trauern
kann. Es ist wichtig, dass Pfarrerinnen und Pastoren da-
rauf vorbereitet werden, dass sie mit der Situation kon-
frontiert sein konnen, abgetriebene Foten beerdigen zu
sollen und an den betreffenden Familien Seelsorge zu
leisten.

-

Interview Klientin
Thema: Umgang mit dem Verlust

(...) Wenn es diesen Ort nicht gabe, dann wiirde ich immer
wieder daran zweifeln, dass das alles geschehen ist, weil
das alles so unglaublich war. Es war viel zu viel, um das
verkraften zu kénnen. Und es bekommt einfach so etwas
Unwirkliches. Wenn man den zeitlichen Abstand allmah-
lich hat, dass man es gar nicht mehr fassen kann. Und das
Grab ist wie so ein Zeugnis, wie ein Beweis dafiir, das ist
alles gewesen! Wir haben nicht getrdumt, wir haben nicht
einen Alptraum gehabt. (...)
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Gestaltung eines Abschieds vom Kind

Frauen bzw. Paare, deren Kind krank und/oder behin-
dert ist, haben im ersten Moment hiufig Schreckens-
vorstellungen, in denen sie sich die Behinderung mit
duflerlichen Entstellungen des Kindes vorstellen. Des-
halb ist schon der Gedanke, das Kind anzusehen, von
ihm Abschied zu nehmen und es nach dem Tod noch
einige Zeit bei sich zu behalten, fiir manche Frauen/Paa-
re zunichst erschreckend. Aufgabe der psychosozialen
Beraterin ist es dann, aktiv diesen Punkt anzusprechen
und auch gezielt Empfehlungen auszusprechen - z. B.
in dem Sinne, dass aus vielen ihnlichen Fillen bekannt
ist, dass es im Nachhinein fir die Frauen/Paare sehr
wichtig war, das Kind gesehen zu haben und sich fiir
eine Segnung entschieden zu haben.

Im Einzelfall kann die Einbeziehung von Familienan-
gehorigen - insbesondere von Geschwisterkindern -
oder auch anderen nahestehenden Personen durchaus
dazu beitragen, die Bewiltigung und Trauer angemes-
sen in Gang zu setzen. Wichtig ist, dass auch dahin ge-
arbeitet wird, dem Kind, das keine Lebenschance hatte,
trotzdem einen Platz in der Familie zu sichern, z. B.
durch Namensgebung, symbolische Reprisentation in
der Familie, Beerdigung und Traueranzeige.

Die Abschiednahme und Beerdigung kann trotz
volliger Ablehnung stattfinden. Gerade zu diesem
Aspekt kann der psychosoziale Beratungsprozess eine
dynamische Entwicklung nehmen, indem er mit vol-
liger Ablehnung beginnt und dann mit individueller
Abschiednahme und Beerdigung endet. Wichtig ist
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dabei, betroffene Frauen/Paare nicht unter Druck zu
setzen. Auch wenn eine Frau/ein Paar sich gegen Ak-
tivititen dieser Art entscheidet, sollte ihr vermittelt
werden, dass ihre Entscheidung akzeptiert wird.

Insbesondere Angste vor Entstellungen oder schreckli-
chem Aussehen des Kindes lassen sich unter Umstidnden
mit dem Hinweis entkriften, dass iiblicherweise Phan-
tasien iiber das Ausmafl von Entstellungen die Realitit
tibersteigen. Als Losung in einem solchen Fall bietet es
sich an, mit der Hebamme oder dem Entbindungspfle-
ger zu vereinbaren, dass sie sich zuerst ein Bild macht
und dass die betroffene Frau erst nach Information
durch die Hebamme oder den Entbindungspfleger die
Entscheidung trifft, das Kind anzusehen oder nicht.
Moéglicherweise hat der Partner den Mut, das Kind mit
der Hebamme oder dem Entbindungspfleger gemeinsam
anzusehen. Nach einiger Zeit kann er das dann, wenn die
Frau mochte, mit ihr wiederholen.

Interview Klientin E:E:]
Thema: das Grab des Kindes

(...) Das Grab bleibt. Wir kdnnen hingehen. Und auch
fiir unsere Kinder ist das ganz wichtig, dass sie wissen:
Da liegt ihre Schwester. Dass sie wirklich immer so einen
Punkt haben, wo sie sich ihrer eigenen Geschichte klar
sind. Dies ist zwar sehr schwer fiir die Kinder, auch fiir
uns, aber es ist Teil ihrer Geschichte. Und wir wollen das
nicht wegwischen. Wir wollen nicht so tun, als ob dieses
Kind nicht gewesen ist. (...)
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Psychosoziale Beratung in der Prinataldiagnostik

Entscheidung fiir ein krankes oder behindertes Kind

Eine betroffene Frau oder ein Paar werden auch von einer
weiteren psychosozialen Beratung und Begleitung profi-
tieren, wenn bei einer Behinderung oder Erkrankung des
Kindes die Fortfiihrung der Schwangerschaft beschlossen
wird. Sie missen sich auf eine vollig neue Lebenssituation
und auf eine andere Zukunft als erhofft einstellen. Mogli-
cherweise liegen Operationen oder sonstige belastende
Behandlungen des Kindes vor ihnen. Auch mit den Aus-
wirkungen der neuen Situation im familidren und sozia-
len Umfeld miissen sie sich gezielt auseinandersetzen. Die
psychosoziale Beratung bietet den Eltern hierfiir einen ge-
schiitzten Raum. Im Vordergrund stehen die psychische
Stabilisierung und Informationen tiber Hilfsmoglichkei-
ten und Selbsthilfegruppen.

Psychosoziale Beratung ist insbesondere auch dann
sinnvoll, wenn die Schwangerschaft fortgefithrt werden
soll. Denn es ist fiir die werdenden Eltern hilfreich, sich
schon wihrend der Schwangerschaft auf die neue und
schwer einschitzbare Zukunft mit einem kranken oder
behinderten Kind bewusst vorzubereiten. Informatio-
nen tiber Hilfsmoglichkeiten und Kontakte zu Selbst-
hilfegruppen, aber auch die emotionale Unterstiitzung
der gesamten Familie stehen dann in der Beratung im
Vordergrund. Im Gesprich kann sich das Paar mit Fra-
gen und Angsten auseinandersetzen, wie sich z. B. die
neue Lebenssituation auf die Familie, den Beruf der
beiden Partner und das soziale Umfeld (Nachbarschaft,
Hobbys etc.) auswirken kann. Je niher die Geburt und
damit die erste tatsichliche Begegnung mit dem Kind
kommt, desto mehr wird die zukiinftige Beziehung
zwischen Eltern und Kind in der Beratung thematisiert
werden.

Leben mit einem kranken oder
behinderten Kind

Die Familien sind in der ersten Zeit nach der Geburt
vor allem mit der Bewiltigung ihres Alltags beschiftigt:
Dazu kénnen hiufig Krankenhausaufenthalte des Kin-
des kommen. Diese Belastungen fithren dazu, dass die
betroffenen Familien bestehende Beratungsangebote
hiufig nicht annehmen koénnen, weil ithnen die Kraft
und die Zeit dazu fehlen. Dringend notwendig sind
deshalb aufsuchende Angebote, die am besten schon in
den Geburtskliniken ansetzen.

Eine psychosoziale Beratung dieser Familien kann
helfen, auf Dauer schwere Belastungen und Uberfor-
derungen frithzeitig zu erkennen und gemeinsam nach
Losungen zu suchen. Wichtig ist dabei, dass nicht nur
das behinderte Kind in den Blick genommen wird, son-
dern genauso gefragt wird, wie es den anderen Famili-
enmitgliedern, z. B. Geschwisterkindern, geht, welchen
Belastungen sie ausgesetzt sind. Damit kann - als posi-
tiver Nebeneffekt — verhindert werden, dass Familien,
in denen ein Kind mit Behinderung aufwichst, fur an-
dere zum abschreckenden Beispiel fur die iiberfordern-
de und destruktive Wirkung von Behinderung werden.
Psychosoziale Beratung kann hier also in mehrfacher
Hinsicht priaventiv wirken.

Insbesondere Frauen, die beraten werden, sollten zu ei-
nem geeigneten Zeitpunkt darauf hingewiesen werden,
dass es bei einer erneuten Schwangerschaft sinnvoll
sein kann, wiederzukommen. Denn auch wenn alles
unkompliziert verlduft, kénnen belastende Gefiihle
und Bilder aus der vorherigen Schwangerschaft reakti-
viert werden.

Interview Eltern eines behinderten Kindes EE
Thema: Stellenwert psychosozialer Beratung

(...) Sie hatte fiir mich einen sehr hohen Stellenwert, weil
sie sehr stark diese moralischen und auch sozialen Gedan-
ken und Emotionen hinterfragt, die in so einem Prozess
beteiligt sind. Also: Méchte ich dieses Kind wirklich krie-
gen? Ich habe es eingeladen, méchte ich es weiterhin krie-
gen? Wann darf ich es nicht kriegen? Wie ist es iiberhaupt
in der Gesellschaft? Wenn wir eine Familie sind mit einem
behinderten Kind, haben wir dann einen andern Stellen-
wert? ... Ich glaube, wenn das (Beratung) nicht da gewesen
ware, hatte es zwischen uns mehr gekracht. Weil da war
einfach eine neutrale Person, und der konnte ich vielleicht
noch eher sagen: Mir geht's gerade so, ohne den anderen
gleich zu bedrohen, sondern einfach sagen, das gehort mit
in diesen Raum hinein und die Beraterin hat auch danach
gefragt: Wo stehen Sie und wo stehen Sie, so dass jeder da
so seinen Raum hatte. Das war sehr wichtig. (...)

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010



Psychosoziale Beratung in der Pranataldiagnostik

I
Kapitel 4

Ziele der psychosozialen Beratung

Ambivalenz zur Sprache bringen.

Magliche Situationen von Frauen/Paaren

Jrichtig” war.
sen sind.

zukommt, z. B. an therapeutischen MaBnahmen.

Aufgaben der psychosozialen Beratung

Entscheidung fiir das Kind bewusst machen

der Mutter-Kind- und Vater-Kind-Beziehung

derung (schon vor der Geburt) einbeziehen

Quelle

Hilfe vor, wihrend und nach Pranataldiagnostik

< Auf einen Blick: psychosoziale Beratung nach einer Entscheidung fiir das Kind mit Behinderung

* Die Frau/das Paar soll durch die Beratung in ihrer/seiner Entscheidung gestérkt werden und aufkommende

e Die Frau/das Paar soll die Beziehung zum ungeborenen Kind gestalten kénnen, ist psychisch auf die
Geburt vorbereitet und kann mithilfe der Beratungsstelle ein unterstiitzendes Hilfenetz aufbauen.

® Auch nach der Entscheidung fiir das Kind kann noch eine Ambivalenz vorhanden sein, ob die Entscheidung

* Die weitere Schwangerschaft kann durch Sorgen belastet sein, ob die Eltern den Anforderungen gewach-

¢ Die werdenden Eltern beschaftigen Fragen tiber den Grad der Behinderung und tber das, was auf das Kind

e Unsicherheiten im Bezug auf den Umgang mit dem sozialen Umfeld l16sen Angst vor Isolation aus.

e Selbstwertgefiihl und Identitat der Frau/werdender Eltern stirken und Ihnen ihre Stirken angesichts der

e Partner und Familie in die Beratung einbeziehen sowie Hilfen zur Bewiltigung der verdnderten Lebenssitu-
ation mit Blick auf die Partnerschaft und Familie gemeinsam entwickeln

e Bei der Bewiltigung von Trauer, Angst und Zweifeln unterstiitzen sowie Hilfen erschlieBen zur Starkung
e Informieren dber Hilfen und gesetzliche Anspriiche, ggf. unter Einbeziehung von Selbsthilfegruppen

® Zusammenarbeit der werdenden Eltern mit der Hebamme oder dem Entbindungspfleger, der Kinderarztin
oder dem Kinderarzt und der Entbindungsklinik anregen und unterstiitzen, dabei Fachkrafte der Friihfor-

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: psychosoziale Beratung und

Bewaltigung psychischer Probleme

Zunichst ist jede Reaktion, die im Sinne der Belastungs-
reaktion bei einer Frau oder manchmal auch ihrem
Partner auftritt, als ableitbare und normale Reaktion
auf eine akute Lebenskrise zu werten. In einigen Fillen
gibt es aber dariiber hinausgehende psychische Reak-
tionen, insbesondere im weiteren Verlauf. Zu nennen
sind hier beispielsweise Depressionen, Angststorungen,

psychosomatische Erkrankungen oder auch die soge-
nannte protrahierte (verlingerte) bzw. pathologische
Trauer. Zeigen sich in der Beratung derartige Verldufe,
kann die Vermittlung einer lingerfristigen Psychothe-
rapie sinnvoll sein. Auch eine medikamentdse Ent-
lastung bietet sich im Einzelfall an, beispielsweise in
Form einer antidepressiven Behandlung, die durch eine
Psychiaterin oder einen Psychiater zusitzlich verordnet
werden muss.
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Interprofessionelle

Dieses Kapitel geht den Mdéglichkeiten einer interprofessionellen Zusammenarbeit von Fachleuten in
der Medizin und der psychosozialen Beratung nach.
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Interprofessionelle Zusammenarbeit

Medizin und psychosoziale Beratung

Nur in den wenigsten prinatalmedizinischen Praxen
oder klinischen Abteilungen gibt es die Moglichkeit,
psychologische bzw. psychosoziale Beratung direkt vor
Ort vorzuhalten. Um allen Frauen ,routinemif3ig“ ein
entsprechendes Angebot machen zu kdnnen, bietet
sich somit die Zusammenarbeit mit einer Schwange-
renberatungsstelle in der Nihe an.

Dies ist aber kein allgemeiner Standard. Nicht jede
Praxis oder Klinik, die Prinataldiagnostik oder hu-
mangenetische Beratung anbietet, arbeitet mit einer
oder mehreren der lokal verfiigbaren Schwangerenbe-
ratungsstellen zusammen. Um allen Frauen, die prina-
tale Diagnostik in Anspruch nehmen, ,routinemiflig”
auch ein entsprechendes Beratungsangebot machen zu
konnen, miissen sich diese Berufsgruppen zukiinftig
noch besser vernetzen. Die Notwendigkeit, rund um
Prinataldiagnostik immer auch eine psychosoziale Be-
ratung anzubieten, wird grundsitzlich auch von den
zustindigen medizinischen Fachverbinden unterstiitzt.
Bei Verdachtsdiagnosen miissen Arztinnen und Arzte
Schwangere medizinisch und psychosozial beraten und
zu einer vertiefenden psychosozialen Beratung an eine
psychosoziale Beratungsstelle vermitteln — es sei denn
die Schwangere lehnt das Angebot ab. Aber auch vor
genetischen Untersuchungen sind Arztinnen und Arzte
zu einer auch psychosozialen Beratung und dem Hin-
weis auf die vertiefende Beratungsmoglichkeit in einer
Beratungsstelle verpflichtet.

Aktuell sind auch starke Bestrebungen auszumachen,
die Beratung durch Hebammen und Entbindungspfle-
ger durch das Angebot von berufsinternen Fortbildun-
gen zu Prinataldiagnostik den verinderten Anforde-
rungen in der Geburtshilfe anzupassen.

Grundsitzlich ist eine stirkere Kooperation der Berufs-
gruppen sinnvoll und wiinschenswert, u. a. um auch
solche Probleme effizienter 16sen zu konnen, die bei
fraglichen Befunden oder einer ambivalenten Haltung
der Paare zu Beratung auftreten konnen.

Selbstverstandlichkeit der Kooperation

Sinnvoll ist es, mit einer einzigen Beratungsstelle in
der Nihe zu kooperieren, um persdnliche Kontakte
aufzubauen. Rasche Kontaktaufnahme in Krisensi-

tuationen und klare organisatorische Abliufe helfen,
solche engen Kooperationen schnell zu etablieren. Ein
wesentlicher Vorteil dabei ist es auch, den Frauen dieses
Kooperationsangebot als Teil des Routineangebotes der
prinatalmedizinischen Praxis bzw. Abteilung prisentie-
ren zu konnen. Gerade in der Akutsituation der Dia-
gnosemitteilung kann so die Beratung ,zur Patientin
kommen®, was die Inanspruchnahme niedrigschwelli-
ger und selbstverstindlicher macht.

Die Inanspruchnahme von psychosozialer Beratung
bei Prinataldiagnostik hingt entscheidend davon
ab, inwieweit die behandelnde — und im Falle eines
positiven Befunds die vermittelnde — Gynikologin bzw.
der Gynikologe vom Nutzen psychosozialer Beratung
Uberzeugt ist und tber Beratungsangebote Bescheid
weifl bzw. gut informiert ist. Die Inanspruchnahme von
Beratung ist freiwillig. Erfahrungen aus entsprechenden
Modellprojekten zeigen, dass die Akzeptanz einer sol-
chen Beratung umso hoher liegt, je selbstverstindlicher
sie zum Behandlungskonzept der Praxis bzw. Klinik
gehort. Rickmeldungen betroffener Patientinnen und
Paare machen deutlich, dass selbst bei anfinglicher Ab-
lehnung oder Skepsis das neben der medizinischen Be-
ratung stattfindende psychosoziale Beratungsgesprich
von den Betroffenen als sehr hilfreich erlebt wird.

Beratung durch konfessionelle
Beratungsstellen

Die konfessionelle Bindung ist in der Regel fiir die zu
beratenden Frauen und Paare von untergeordneter Be-
deutung. Voraussetzung ist allerdings, dass trotz kon-
fessioneller Bindung der Beratungsstelle die Beratung
selbst ergebnisoffen und neutral erfolgt, d. h., dass
nicht fiir oder gegen den Schwangerschaftsabbruch vo-
tiert wird, sondern dass die Frauen bei ihrem eigenen
Entscheidungsprozess begleitet werden, auch wenn ge-
mifl den gesetzlichen Regelungen die Fortfiihrung der
Schwangerschaft bewirkt werden soll. Mit Beginn einer
Kooperation kénnen Gespriche tiber das Beratungs-
konzept, das die Beratungsstelle offenlegen sollte, zur
Klirung dieser Aspekte beitragen.
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Hilfreiche Instrumente fiir eine Kooperation

Im Rahmen einer Kooperationsplanung sollte festge-
legt werden, wie ein Austausch zwischen den Beraten-
den und den Medizinerinnen und Medizinern herge-
stellt werden kann. Dazu miissen einige berufsinterne
Hindernisse iiberwunden werden. Die folgenden Anre-
gungen wurden in dem von der BZgA geforderten
Modellprojekt ,Interprofessionelle Qualititszirkel in
der Prinataldiagnostik® entwickelt.

Die erste Voraussetzung zur Zusammenarbeit zwischen
Arzteschaft und Beraterinnen ist das Wissen voneinan-
der. Deswegen sind regionale Verzeichnisse oder ande-
re Informationsmaterialien wichtig, die alle beteiligten
Arztinnen bzw. Arzte, Kliniken, Beratungsstellen und
andere mit der Versorgung Schwangerer befasste Ein-
richtungen erfassen und auflisten. (Gemeinsame) Of-
fentlichkeitsarbeit ist ein sicherer Weg, Schwangere
iber den Anspruch auf psychosoziale Beratung aufzu-
kliren und mogliche Bedenken abzubauen. Informati-
onsmaterial, das in Arztpraxen und Kliniken ausliegt
und das in kurzer und prignanter Form iiber Ziele und
Vorgehensweisen der psychosozialen Beratung infor-
miert, kann dabei helfen, Hemmschwellen bei Schwan-
geren abzubauen.

Medizinische und psychosoziale Beratung unterliegen
der Schweigepflicht. Damit eine fallbezogene Koopera-
tion zwischen den beteiligten Fachpersonen méglich
ist, kann eine Entbindung von der Schweigepflicht
durch die schwangere Frau hilfreich sein. Aus Modell-
projekten ist bekannt, dass Patientinnen bzw. Klientin-
nen damit oftmals kein Problem haben, und es eher als
Maoglichkeit sehen, schwierige oder unklare Themen-
bereiche noch einmal an- und zu besprechen (z. B.
Ambivalenzen der Patientin, weiterer Informations-
und Zeitbedarf, besondere psychische Belastungsfakto-
ren etc.). Weitere Moglichkeiten, die Kooperation zu
fordern, sind:

* Wissensdefizite ab- und Vertrauen aufbauen

Die Inhalte sowie die Qualitit psychosozialer Beratung
sind vielen Arztinnen und Arzten oftmals zu wenig be-
kannt. Fir eine kooperative Beziehung ist es daher erfor-
derlich, dass die Arzteschaft die Arbeit der Beraterinnen
genauer kennenlernt (und moglicherweise auch umge-
kehrt). Als niitzlich erwiesen haben sich z. B. auf Video
aufgezeichnete Beratungsgespriche, die Interessierten
der anderen Berufsgruppe vorgestellt werden konnen.

Gegenseitige Hospitationen haben sich ebenfalls als ver-
trauensbildende Mafinahme bewihrt.

® Verweisungspraxis aufbauen

Der personliche Kontakt ist nicht nur wichtig ftir den
Aufbau einer Vertrauensbeziehung zwischen den Fach-
leuten. Auch bei der Weiterverweisung einer Patientin
an eine psychosoziale Beratungsstelle erhoht die Nen-
nung einer konkreten Institution und Person die Wahr-
scheinlichkeit, dass die schwangere Frau das Angebot
auch tatsichlich wahrnimmt. Der Aufbau einer Verwei-
sungsorganisation, d. h. die Entwicklung einer Form
bzw. einer Struktur, wie und wann Patientinnen oder
Paare zwischen den Professionen, aber auch innerhalb
einer Profession weiterverwiesen werden, hilft dabei
ein umfassendes Betreuungsangebot fiir Schwangere zu
schaffen. Je nach gewihltem Kooperationsmodell kon-
nen dabei Wochen- oder Monatspline hilfreich sein, in
denen festgehalten wird, zu welchem Zeitpunkt betei-
ligte Beratungsstellen Mitarbeiterinnen fir Beratungs-
gesprache z. B. in einer Klinik bereitstellen kénnen.

e strukturierte Falldokumentationen anlegen

Um die gemeinsame Betreuung Schwangerer zu ermog-
lichen, hat sich die Erstellung von ,Fallprofilen® und
sDokumentationen® als hilfreich erwiesen. Jeweils aus
dem spezifischen Blickwinkel der betreuenden Fach-
krifte betrachtet, ergibt sich ein umfassendes Bild der
Situation einer Klientin bzw. Patientin. Die beteiligten
Fachleute haben damit die Moglichkeit, sich auszutau-
schen, Ergebnisse der Beratung durch die anderen Pro-
fessionen kennenzulernen und in die eigene Beratung
mit einzubeziehen. Eine schriftliche Fixierung, z. B. der
wichtigsten Aspekte einer humangenetischen Beratung,
gibt Patientinnen dariiber hinaus die Moglichkeit, nach
der Beratung alle wichtigen Entscheidungsgrundlagen
zu reflektieren oder sie mit anderen Personen, z. B.
dem Partner und/oder auch dem behandelnden Gyni-
kologen bzw. der Gynikologin, zu besprechen. Ein von
beiden Seiten unterzeichnetes Protokoll kann ebenfalls
den Informationstransfer erleichtern.

¢ Kooperationsmodelle optimieren

Da bei der Betreuung Schwangerer hiufig gravierende
und lebenswichtige Entscheidungen getroffen werden
missen, stehen die Beteiligten unter groflen Belastungen.
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In diesen Fillen kann die Nachbesprechung eines
Falles mit allen daran beteiligten Fachleuten sehr hilf-
reich sein. Ein solches Vorgehen schliefit im Idealfall
auch psychosozial Beratende, Hebammen bzw. Ent-
bindungspfleger und andere Fachleute mit ein. Um
eine angemessene Gewichtung der medizinischen und
psychosozialen Aspekte zu gewihrleisten, sollte die
Moderation der Nachbesprechung von einer neutra-
len Person oder von einer professionellen Supervisorin
oder einem Supervisor durchgefithrt werden. Ideal wire
ein ,case manager®, eine Funktion, die es im deutschen
Gesundheitswesen allerdings noch nicht oder nur sehr
selten gibt. Diese Person dient als Koordinatorin oder
Koordinator, wenn mehrere Fachleute gemeinsam mit
der Frau/dem Paar die weiteren Wege der Betreuung zu
bestimmen versuchen (z. B. Wahl der Einrichtung, wo
entbunden wird, Wahl der nachsorgenden Arztinnen
und Arzte, Beratung beziiglich weiterer Betreuungs-
oder Fordereinrichtungen). Im Fall eines Kindes mit
Erkrankung oder Behinderung wire es auch nach der
Geburt wiinschenswert, wenn an einer zentralen Stelle
alle Informationen zusammenlaufen, die die Tétigkei-
ten der beteiligten Stellen koordinieren wiirde.

Interprofessionelle Zusammenarbeit

¢ Einbeziehung weiterer Fachleute

Ein stetig zunehmendes und hiufig vernachlissigtes
Thema nicht nur im Zusammenhang mit PND ist
die Arbeit mit Migrantinnen, deren deutsche Sprach-
kenntnisse unzureichend sind und/oder die das The-
ma ,Schwangerenversorgung® aus einem anderen
kulturellen Blickwinkel betrachten. Viele der genann-
ten Mafinahmen und Empfehlungen sind ohne eine
sprachliche Verstindigung nicht moglich. Das gilt be-
rufsgruppentibergreifend fiir alle Formen der Beratung
und Versorgung. Die Einbeziehung von kompetenten
Dolmetscherinnen und Dolmetschern muss daher zum
Standard werden, um die Qualititsanspriiche erfiillen
zu konnen. Die Verstindigung Uber deutschkundige
Eheminner, Viter oder andere Familienangehorige
ist nicht immer ausreichend, in manchen Fillen sogar
kontraproduktiv. Fir die konkrete Arbeit vor Ort ist es
daher hilfreich, wenn Netzwerke von fremdsprachigen,
migrantinnensensiblen Fachleuten, Beratungsstellen
und Dolmetscherdiensten entstehen.

< Exkurs: kooperative Schwangerenbetreuung - Fallbearbeitung in interprofessionellen Qualitatszirkeln

SINYX]

Das Qualitatszirkelkonzept sieht als Kernelement der gemeinsamen Arbeit die Vorstellung von Fallen aus der
beruflichen Praxis vor. Die gemeinsame Reflexion von Berufsroutinen und die Suche nach alternativen L6-
sungsstrategien sind Inhalte der gemeinsamen Sitzungen. In interprofessionellen Qualitatszirkeln haben die
erarbeiteten Losungen dariiber hinaus berufsiibergreifenden Charakter und er6ffnen damit Perspektiven, wie
das berufliche Alltagshandeln in einem kooperativen Kontext modifiziert und optimiert werden kann.

Im Folgenden wird ein Fall aus der Qualitatszirkelpraxis vorgestellt, der im Modellprojekt ,Interprofessionelle

Qualitatszirkel in der Prinataldiagnostik"2! Inhalt einer Sitzung eines Zirkels war. Die Darstellung soll verdeut-
lichen, wie die im vorangegangenen Kapitel zusammengestellten Voraussetzungen zur Verbesserung der Ko-
operation in einer konkreten Form der Zusammenarbeit zwischen Medizin und psychosozialer Beratung zum

Tragen kommen. Insbesondere interessiert an diesem Beispiel, welche Losungen und Bewaltigungsstrategien
eine kooperative Betrachtung von ,miteinander verzahnten" an Beratung beteiligten Personen erarbeiten im

Vergleich zu isolierten Losungen einzelner Fachleute.

V Interprofessionelle Qualititszirkel in der Prianataldiagnostik — ein Erfolg versprechendes Instrument

zur Férderung von Kooperationen, S. 24

94

21 Vgl. BZcA-Publikation ,Interprofessionelle Qualititszirkel in
der Prinataldiagnostik®; Bestellnummer der Publikation:
13300030, zu beziehen bei der BZGA gegen Schutzgebiihr 20 €
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Fallbeispiel: Verweigerung der Indikation bei auffélligem Befund - Fall aus Sicht einer Hu-
mangenetikerin und einer psychosozialen Beraterin —

Die Fallkonstellation bietet einige Besonderheiten, die sich unter folgenden Stichpunkten zusammenfassen
lassen:

Exkurs

e interprofessionelle Fallvorstellung durch eine Humangenetikerin und eine psychosoziale Beraterin (bereits
bestehende kooperative Beziehung durch die Zirkelarbeit)

e Fallkonstellation mit guter Ausgangsbasis fiir Fragen der Kooperationsférderung

* Beispiel fiir die Erarbeitung von Problemldsung durch Auseinandersetzung im Zirkel bei gleichzeitiger Be-
statigung und Wertschitzung des beruflichen Handelns der Fallvorstellenden

e Fallvorstellung zur Beratung einer Patientin mit Migrationshintergrund
e Verstandnisprobleme in der Beratung aufgrund von Sprachbarrieren
e individuelle Bedeutung von Befunden

* Ambivalenz gegeniiber der Inanspruchnahme psychologischer Unterstiitzung

Fallprofil
Der Fall beriihrt die Themen ,Ergebnisoffene Beratung” und ,Reaktionen von Patientinnen auf eine Diagnose”.

Ein auslandisches Paar wurde mit der Verdachtsdiagnose Triple X an die dem Qualitatszirkel angehdrende
Humangenetikerin zur genetischen Beratung tiberwiesen. Sprachbarrieren und ein nicht neutraler Ubersetzer
erschwerten die Kommunikation. Der behandelnde Frauenarzt vermittelte Kontakte zu Familien mit Kindern
mit der gleichen Erkrankung, damit das Paar sich ber Art und AusmaB der zu erwartenden Behinderung in-
formieren konnte. Die Frau nahm die Angebote wahr, zeigte sich aber danach deutlich verunsichert.

Die Humangenetikerin konnte sie motivieren, psychosoziale Beratung in Anspruch zu nehmen, auf die sich die
Frau aber nur bedingt einlieB. Alle Hilfsangebote konnten die Schwangere nicht beruhigen, sie wollte trotz
relativ guter Entwicklungschancen fiir ihr Kind eine Indikation zum Schwangerschaftsabbruch, die ihr aber
letztendlich nicht erteilt werden konnte.

Bedeutung fiir die Beratungspraxis

Dieses Fallbeispiel thematisiert die Schwierigkeit im Umgang mit betroffenen Frauen, die sich nach der Dia-
gnosemitteilung in einer Krisensituation befinden, Informationen sehr selektiv aufnehmen und die medizini-
sche Bedeutung der Diagnose unter Umstanden falsch einschatzen. Dementsprechend weist eine Beraterin
in der Sitzung darauf hin, dass die Art und Weise der Befundvermittlung von Bedeutung ist: ,Es macht einen
gravierenden Unterschied, ob man bei der Diagnosemitteilung von einer Behinderung (negativ besetzt, indu-
ziert Angste) oder z. B. von einer Chromosomenanomalie spricht".

Dariiber hinaus zeigt das Beispiel auf, dass es wichtig ist, den kulturellen Hintergrund der Betroffenen in der
Beratung zu beriicksichtigen und - bei eingeschrankten Deutschkenntnissen der Betroffenen - einen Dol-
metscher bzw. eine Dolmetscherin einzubeziehen. Eine weitere Schwierigkeit bei diesem Fall liegt darin, dass
der Dolmetscher offensichtlich keine neutrale Haltung gegeniiber der Situation hatte. Das spricht fiir Uber-
legungen, in das (zu entwickelnde) Netzwerk ,Kooperationen in der PND" Personen aufzunehmen, die Gber

Weiter auf der nichsten Seite p
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Kompetenzen in der interkulturellen Beratung Schwangerer verfiigen. In einer multikulturellen Gesellschaft
sollten Verstindigungsschwierigkeiten aufgrund von Sprachbarrieren stérker in den Blick genommen werden.

Ein weiteres Problem in diesem Fall besteht darin, dass die Patientin zwar der Empfehlung zur Inanspruch-
nahme einer psychosozialen Beratung folgte, aber die emotionale Auseinandersetzung mit ihrer Situation

SINYX]

bzw. Uiber die Bedeutung des Befundes abblockte und weitere Beratungsangebote ablehnte. Auch das kann
I kulturelle Hintergriinde haben.

Ganz generell wirft dieses Beispiel die Frage nach dem Umfang und dem richtigen Zeitpunkt der Beratung
zu PND und deren moglichen Konsequenzen auf. Eine umfassende Beratung vor PND ist mit dem Risiko ver-
bunden, Angste zu wecken, die vorher nicht bestanden. Erfolgt eine umfassende Beratung erst wahrend oder
nach PND (bzw. positivem Befund), sind die Betroffenen bereits stark belastet oder veréngstigt und - wie im
beschriebenen Beispiel - nur noch begrenzt aufnahmefahig fiir verschiedene mogliche Losungen. Die Schwie-
rigkeit besteht also vor allem darin, einzuschétzen, wie viel Information und Aufklarung eine Patientin zu
welchem Zeitpunkt bendtigt bzw. verkraften kann. Diese Einschatzung bedarf psychologischer Kompetenzen
oder der Fahigkeit (bzw. auch des Muts), die eigenen Grenzen zu erkennen. Der interprofessionelle Austausch
im Qualitatszirkel bietet die Chance, liber die eigenen Kompetenzen zu reflektieren. Ein an der Pranatalkon-
ferenz beteiligter Arzt kam in der Falldiskussion zu dem Schluss: ,In diesem Fall haben uns (den Arzten und
Arztinnen) eigentlich die psychologischen Kompetenzen gefehlt".

Der Fall bietet Raum fiir weitere Uberlegungen. Wie hitte die Frau sowohl in der medizinischen als auch in
der psychosozialen Beratung noch besser erreicht werden kénnen? Sollte eine Beraterin standardmaBig zum
Pranatalkonferenzteam gehdren?

Konkreter Ablauf der Sitzung - Fallvorstellung

Die Humangenetikerin berichtet ausfihrlich tiber den Verlauf des Falls; die ebenfalls involvierte Beraterin er-
ganzt den Bericht um die Erfahrungen, die sie mit der Klientin gemacht hat. Der Zirkel analysiert das Vorgehen
der am Fall Beteiligten und sucht nach alternativen Vorgehensweisen, die den Bediirfnissen der Patientin/
Klientin besser gerecht geworden waren und das berufliche Handeln weiter optimieren kdnnten.

Erstellung der Problemliste

e Schwierigkeiten mit der ergebnisoffenen Beratung (Beratung erfolgt vor dem Hintergrund eigener Werte-
systeme und medizinischen Wissens mit der Gefahr, Patientinnen/Klientinnen implizit zu beeinflussen)

e Selektive Aufmerksamkeit bzw. eingeschriankte Wahrnehmung der Patientinnen/Klientinnen gegeniiber der
Bedeutung des Befundes

® Wenig Offenheit und Zuganglichkeit der Betroffenen fir Beratung, vor allem direkt nach Mitteilung eines
Befundes: Schocksituation; Informationen kénnen nicht aufgenommen werden

® Abwehr von Informationen und eingehenderer Beratung, um weitere Auseinandersetzung zu vermeiden

e Umfang, Inhalte und optimaler Zeitpunkt der Beratung (sowohl der medizinischen als auch der psychosozi-
alen Beratung)

e Verunsicherung der Betroffenen durch Informationen von verschiedenen Stellen (z. B. Internet), ohne dass
diese ,kanalisiert” und richtig eingeschatzt werden kdnnen

Weiter auf der nichsten Seite p
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e Sprachbarrieren (Unklarheit darliber, was Patientinnen in der Beratung verstanden hat)
* Parteilichkeit des Dolmetschers

e Verunsicherung und Veréngstigung der Patientinnen/Klientinnen durch unklare Prognosen

Exkurs

* Ambivalenz gegeniiber psychosozialer Beratung oder psychologischer Begleitung

e Verweigerung der medizinischen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch

Ldsungsvorschlige

e Ausfiihrliche Erkldrung des Befundes (Prognose/Chancen/Risiken; positive und negative Aspekte), um Be-
deutung des Befundes realistisch zu vermitteln

e Schaffen von Raum und Zeit fiir die Patientin zum Besprechen von Angsten und Befiirchtungen, die mit der
potenziellen Behinderung assoziiert werden

* Psychosoziale Beratung und bessere Zusammenarbeit im Vorfeld (vor der ersten vorgesehenen Ultraschall-
untersuchung), Aufkldrung tiber Vor- und Nachteile maglicher Konsequenzen von PND

* Anpassung der Beratungsangebote an das Fortschreiten der Schwangerschaft, Schwangeren Leitfaden mit-
geben, mit Angaben, wann sie sich wohin wenden kdnnen

e Kontinuierlicher Kontakt zu Patientinnen/Klientinnen (auch nach Geburt)

® Besserer Informationsaustausch zwischen niedergelassenen Gyndkologinnen bzw. Gynikologen und den
Beratungsstellen

V¥ Handllungsempfehlungen fiir eine kooperative Schwangerenbetreuung, S. 98ff.

Resiimee

Die Teilnehmenden duBern sich nach dieser Sitzung sehr positiv. In den Antworten auf die Frage ,Hat Ihnen
beim heutigen Treffen etwas besonders gut gefallen?” wurden wiederholt gruppendynamische Aspekte wie
z. B. ,Aufgeschlossenheit”, ,gegenseitiger Respekt"” und das ,groBe Engagement (auch in der interdisziplindren
Kooperation) fiir die Patientin /[Klientin" betont. Anregend war aus Sicht der Teilnehmenden der ,Aufbau von
Zusammenarbeit, absehbarer Abbau von Vorurteilen”. Daraus erwéchst die Bereitschaft ,Kontakt-Vernetzung
aktiv an(zu)gehen”, aber ebenso die Bereitschaft und Notwendigkeit ,fiir Zusammenarbeit offen (zu) sein”.

Der Umgang in der Gruppe war offen und auch mdgliche Konkurrenzen zwischen und innerhalb der Berufs-
gruppen wurden nicht deutlich. Die Gruppenatmosphéare war entspannt. Die fallvorstellende Humangenetike-
rin erhalt von Seiten der Teilnehmenden sehr viel positive Resonanz zu ihrem beruflichen Handeln; ihr Verhal-
ten und ihr Engagement der Patientin gegeniliber wurden als sehr einfiihlsam und aufbauend empfunden. Sie
selbst erlebte viele Diskussionspunkte als sehr anregend und hilfreich fiir ihre weitere Arbeit.

Die Diskussion und Reflexion im Qualitatszirkel hat fiir diese Fallkonstellation eine optimierte Losungsstra-
tegie erarbeitet. Die Schwierigkeiten der einzelnen Beteiligten am Fall wurden mit neuen Lésungsansédtzen
ausgerdumt. Fir die zukilnftige Bearbeitung dhnlicher Falle steht somit ein Arsenal verschiedener Handlungs-
moglichkeiten zur Verfligung, die aber nach Qualitatszirkelkonzept in der berufliche Praxis lberprift und
bestitigt werden miissen, um sie als ,interne Handlungsleitlinie dieses Zirkels" deklarieren zu kdnnen. (Zitate
aus dem Kurzbeurteilungsbogen der Teilnehmenden).

Weiter auf der nichsten Seite p
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Handlungsempfehlungen fiir die kooperative Schwangerenbetreuung

Die in der folgenden Abbildung dargestellten Handlungsempfehlungen wurden im Projektverlauf mithilfe der
wissenschaftlichen Begleitung erarbeitet und validiert. Bei Drucklegung wurden sie unter Beriicksichtigung
der Anderungen des SchKG und des GenDG von der Redaktion aktualisiert. (Aktualisierungen im Folgenden
kursiv.) Ihre Besonderheit besteht in der interprofessionellen Perspektive: Sie gelten z. T. fiir die medizinische
und psychosoziale Beratung. Sie folgen in der Darstellung der zeitlichen Gliederung prinataldiagnostischer
Untersuchungen und dem mdoglichen Ineinandergreifen von medizinischer und psychosozialer Betreuung.

Die Schwangerschaft ist bestétigt. Es sind keine Auffilligkeiten erkennbar.

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Hinweis auf das Angebot einer psychosozialen Beratung.

Erste Informationen (iber Zweck und Risiken von PND im
Rahmen der &rztlichen Aufklarungspflicht.

Die Schwangerschaft ist bestétigt. Die Frau/Das Paar lebt in schwierigen sozialen
und/oder finanziellen Verhiltnissen

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Empfehlung einer psychosozialen Beratung mit Nennung Thematisierung des familidren und sozialen Umfelds.

konkreter Stellen und Beraterinnen. Information uiber Hilfsmoglichkeiten und Unterstlitzungs-

In einzelnen Fillen direktiver Hinweis auf psychosoziale angebote (finanzielle Hilfen, Dienste, Einrichtungen).
Beratung bis hin zu aktiver Terminvereinbarung durch den
Arzt bzw. die Arztin. NER4

Unabhéngig von den Berufsgruppen

Beratungsauftrag kldaren. Raum fiir Hintergriinde und Motive lassen.

Ausfiillen einer Schweigepflichtentbindung durch die Patientin, wenn weitere Fachleute hinzugezogen werden sollen,
bzw. wenn sich in einer Beratung die Notwendigkeit fiir einen Kontakt zwischen den Fachleuten ergibt.

Die Schwangerschaft ist festgestellt.

o Alter der Frau ist mindestens 35 alt und/oder

e ciner der Partner hat eine Erbkrankheit und/oder
e friihere Fehlgeburt nach auffélligem Befund oder
® andere Indikation flir PND

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Aufkldrung iiber Wesen, Bedeutung und Tragweite der Klarung welche Bedeutung PND fiir die Patientin und ihre
genetischen Untersuchung und Dokumentation derselben. | Einstellung zur Schwangerschaft hat, ggf. auch fiir die

Genetische (medizinische und psychosoziale) Beratung und Partnerschaft und die Familie.

Dokumentation derselben. Potentielle Behinderung thematisieren.

Empfehlung einer psychosozialen Beratung durch eine Bedeutung der Erbkrankheit fiir das Paar thematisieren.
Beratungsstelle zur Kldrung der Bedeutung und der

Kontaktaufnahme der Beraterin zu Arzt oder Arztin, wenn
Konsequenzen von PND.

die Klientin unklare und angstbesetzte medizinische
Uberweisung zu einer humangenetischen Beratung. Themen anspricht (z. B. Angst vor der Amniozentese).
Dokumentation der Beratung.

Weitergehende medizinische Informationen tiber Chancen
und Risiken der PND N\ | ©

Unabhéngig von den Berufsgruppen

Haltung der Schwangeren, des Partners und evtl. des sozialen Umfelds zu Schwangerschaft, PND und mdoglicher
Behinderung des Kindes klaren.

Weiter auf der nichsten Seite p
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Die Frau willigt in PND ein. —

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Bestimmung des optimalen Zeitpunktes fiir PND. Angebote zum Stressabbau wédhrend der Wartezeit.

Exkurs

Zeitliche und personelle Entzerrungdes Beratungsge-
sprachs vor PND und vor dem Termin der Diagnostik selbst.

N | K
Unabhingig von den Berufsgruppen

Konsequenzen moglicher auffélliger Befunde kldren. Erste Aufkldrung lber eingeleitete Geburt und Schwangerschaftsal
bruch nach der 22. SSW.

Die Frau lehnt eine empfohlene PND ab.

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Aufkldrung liber potentielle medizinische Folgen und Angebot zur weiteren Begleitung und Unterstiitzung.

Verlaufe. N
Unabhéngig von den Berufsgruppen

Klarung von Griinden und Motiven bei unbedingter Wahrung von beraterischer Neutralitit im Interesse der Autonomie
der Patientin/Klientin.

PND ergibt einen auffilligen Befund. Kind ist erkrankt, aber lebensfahig.

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen
Befundmitteilung mit gentigend Raum und Zeit durch Bedeutung des Befundes fiir die weitere Lebensplanung
Arztin oder Arzt. Auf Verstandlichkeit und Ergebnisoffen- klaren.

heit achten. Erdrterung der medizinischen und psychosozi-
alen Aspekte sowie von Unterstiitzungsméglichkeiten bei
Belastungen. Zeitdruck nehmen. Schriftliches Material
tiber Krankheitsbild, Therapieméglichkeiten sowie zum
Leben mit einem behinderten Kind und dem Leben von
Menschen mit einer Behinderung u.d. mitgeben. Gegebe-
nenfalls Befundmitteilung gemdB GenDG.

Information (ber alle Formen von Hilfs- und Unterstiit-
zungsmoglichkeiten (Finanzielle Hilfen, Hilfen im Haus-
halt, Friihforderstellen, Mutter-Kind-Heime).

Einbeziehung von Fachkréaften, z. B. aus Péadiatrie oder
Humangenetik.

Empfehlung einer psychosozialen Beratung. Im Einverneh-
men mit der Schwangeren Vermittlung von Kontakten zu
Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen oder Behinder-
tenverbdnden.

PND-Befunde, die fiir die Entbindung oder zur Behandlung
des Kindes relevant sind, sollten in den Mutterpass
eingefligt werden. %

Unabhéngig von den Berufsgruppen
Der Patientin Zeit und Raum geben, um offen iiber ihre Angste und Empfindungen reden zu kénnen.
Partner dabei mdglichst einbeziehen.
Sensibler Umgang bzgl. Zumutbarkeit und Detailgenauigkeit von Krankheitsbild und Behandlungsmdglichkeiten.

Kontakt zu anderen Betroffenen oder Selbsthilfegruppen anbieten.
Verstandigung dariiber, wer die Rolle der zentralen Ansprechperson fiir die Betroffenen tibernimmt (,case manager").

Weiter auf der nichsten Seite p
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— PND ergibt einen auffilligen Befund.
Kind ist erkrankt, aber hat nur geringe Uberlebenschancen
m
x
z Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen
7 Befundmitteilung mit geniigend Raum und Zeit durch Information lber alle Formen von Hilfs- und Unterstiit-
Arztin oder Arzt. Auf Verstdndlichkeit und Ergebnisoffen- zungsmdoglichkeiten (s. 0.) Langfristige Begleitung anbieten.
heit achten. Erérterung der medizinischen und psychosozi-
alen Aspekte sowie von Unterstiitzungsmdglichkeiten bei
Belastungen. Zeitdruck nehmen. Ggf. schriftliches Material
liber Krankheitsbild, Therapiemdglichkeiten u.d mitgeben.
Gegebenenfalls Befundmitteilung gemdB GenDG.
Einbeziehung von Fachkriften, z. B. aus Pédiatrie oder
Humangenetik.
Empfehlung einer psychosozialen Beratung und im
Einvernehmen mit der Schwangeren Vermittlung von
Kontakten zu Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen
oder gegebenenfalls Behindertenverbdnden.
PND-Befunde, die fiir die Entbindung oder zur Behandlung
des Kindes relevant sind, sollten in den Mutterpass
eingefiigt werden.
Bei stationdrer Behandlung wenn méglich Verlegung an
den Wohnort oder in Wohnortnihe.
N | K
Unabhéngig von den Berufsgruppen
Aufkldrung liber Schwangerschaftsabbruch nach der 12. SSW (eingeleitete Geburt), bzw. nach der 22. SSW (medizinische
Beratung und Klarung der psychosozialen Konsequenzen).
Unterstlitzung zur Bewaltigung des Entscheidungskonflikts bei unbedingter Wahrung von Autonomie und Neutralitat.
Fehlgeburt
Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen
Grundsatzlich fiir alle Fille, in denen ein Kind/Fetus in der LAbschied nehmen” zum Thema machen.
Klinik stirbt, Abschiedsrituale in der Klinik ermdglichen. Angebot zur Trauerbegleitung.
N | K
Unabhéngig von den Berufsgruppen
Hinweis auf speziellere Angebote zur Trauerarbeit, z. B. Klinikseelsorge.
Schwangerschaftsabbruch innerhalb der ersten 12 SSW
Unabhéngig von den Berufsgruppen
Auf mdgliche Folgebelastungen fiir die Schwangere/das Paar hinweisen.
Konkrete Hilfsangebote benennen.
Durchfiihrung der gesetzlich vorgeschriebenen Konfliktberatung.
Psychosoziale Beratung tiber den Abbruch hinaus anbieten.
Weiter auf der ndchsten Seite p
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Schwangerschaftsabbruch nach medizinischer Indikation

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen

Bei Abbriichen .nz?ch der 22. SS_W fir ein.en r.espektvollen Begleitung anbieten. Schwangere bei Bedarf zum Eingriff
Umgang des Klinikpersonals mit den Patientinnen sorgen. begleiten.
Unterstiitzungsangebote fiir Klinikpersonal schaffen.

o _ - Auf mogliche Folgebelastungen hinweisen. Intensive
Klinikkonferenzen eventuell mit externer Moderation.

Nachbetreuung anbieten, eventuell auch Psychotherapie.
Eventuell Beriicksichtigung des ,Kieler Modells" *
ermdglichen. N4

Unabhidngig von den Berufsgruppen

Nachbesprechungen mit allen Fachleuten ermdglichen, um den Fall abzuschlieBen und die Beteiligten zu entlasten.

Supervision oder andere Formen zur Psychohygiene anbieten.

Kind stirbt kurz nach natiirlicher Geburt.

Unabhingig von den Berufsgruppen

Schaffung von Abschiedsritualen. Hinweis auf spezielle Beratungs- und Therapieangebote fiir die Patientin/das Paar.

Natiirliche Geburt. Kind ist erkrankt. Keine Lebensbedrohung.

Fiir Arzte/Arztinnen Fiir psychosoziale Beraterinnen
Weiteren Behandlungsverlauf und Prognose erldutern. Bedeutung der Erkrankung fiir die weitere Lebensplanung
klaren.

Information tber alle Formen von Hilfs- und Unterstiit-
zungsmdoglichkeiten (Finanzielle Hilfen, Hilfen im Haushalt,
Friihforderstellen, Mutter-Kind-Heime).

N | K

Unabhéngig von den Berufsgruppen

Verstindigung dariiber, wer die Rolle der zentralen Ansprechperson fiir die Betroffenen Gilbernimmt (,case manager”).
Kontakt zu anderen Betroffenen oder Selbsthilfegruppen anbieten; Hinweis auf weitere Beratungs-/ Therapieangebote.

% Das Kieler Modell (v. KaISENBERG et al. 2005) beschreibt eine Vorgehensweise bei Spitabbriichen von Feten mit einem Gewicht von
mehr als 500 Gramm, die eine Uberpriifung des Vorgangs durch die Staatsanwaltschaft und eine gerichtsmedizinische Untersuchung
beinhaltet. Dieses Vorgehen hat den Vorteil, dass sich die durchfiihrenden Arzte rechtlich absichern, gleichzeitig aber auch die Eltern
eine relative Gewissheit iiber die Todesursache und die korrekte Durchfithrung des Abbruchs erlangen. Die schwierigen fachlichen
und ethischen Fragen im Zusammenhang mit einem Spitabbruch werden dadurch weder gelost noch vermieden.

Quelle: 2007

Exkurs
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Kapitel 5 Interprofessionelle Zusammenarbeit

« Auf einen Blick: Zusammenfassung der im Modellprojekt ,Interprofessionelle Qualititszirkel
in der Pranataldiagnostik® erarbeiteten Handlungsempfehlungen

Uber den im BZgA-Modellprojekt ,Interprofessionelle Qualitatszirkel in der Prinataldiagnostik” erarbeiteten
schematischen Ablauf von InterventionsmaBnahmen (s. Grafik oben) hinaus wurden weitere Handlungsemp-
fehlungen formuliert und validiert. Zu beriicksichtigen ist hier, dass sie keinen Geltungsbereich wie beispiels-
weise die adrztlichen Leitlinien beanspruchen, sondern als zirkelibergreifender Konsens zu verstehen sind.
Die im Projekt erarbeiteten Vorschlage fiir eine professionsiibergreifende Beratungspraxis bieten sich an als
Hintergrund vor dem andere in der PND-Beratung Tatige ihre berufliche Praxis reflektieren und strukturieren
konnen. Sie bilden somit die Basis fiir die Entwicklung eigener, in der Praxis jeweils neu zu Gberprifender
.Handlungsempfehlungen". Sie werden im Folgenden zusammenfassend als Liste dargestellt (Hinweis: A = fiir
die Arzteschaft; PB = fiir die psychosoziale Beratung).

Allgemeine Empfehlungen

e Psychosoziale Beratung moglichst friihzeitig (am besten vor PND) anbieten, damit sich Betroffene mog-
lichst friih informieren und sich ,besser”, ,bewusster" entscheiden kénnen (A)

e Sensibel auf Anldsse achten, die eine Vermittlung zu einer psychosozialen Beratungsstelle notwendig ma-

chen (A)

e Der Patientin eine bestimmte psychosoziale Beratungsstelle und eine konkrete Beraterin nennen (A)

e Faltblatter, Infomaterial, regionale Verzeichnisse erstellen, um Betroffene auf psychosoziale Beratung hin-
zuweisen und sie bei der Suche zu unterstiitzen (PB)

* Niederschwelligkeit und Flexibilitat der Beratungsangebote gewihrleisten (PB)
e Zu Beginn Beratungsauftrag kliren (PB)

e Eine Erkldrung zur Entbindung von der Schweigepflicht von der Patientin/Klientin unterschreiben lassen,
bevor Kontakt zu anderen Fachleuten aufgenommen wird (PB, A)

* Patientin/Ratsuchenden Zeit und Raum fiir eigene Anliegen, Zweifel, Angste und Entscheidungsfindungen
geben (PB, A)

* Eigenverantwortlichkeit und Autonomie der Patientin/Ratsuchenden stiitzen (PB, A)

e Beratungsprozess soll mdglichst non-direktiv gestaltet werden und den Partner der Schwangeren in die
Beratung einbinden. Das soziale Umfeld zum Thema machen (PB)

* Bei Verweigerung einer Therapie oder einer Anweisung des Arztes oder der Arztin, mogliche Hintergriinde
erfragen und psychosoziale Beratung anbieten (A)

e Vorsichtiger Umgang mit noch unklaren Befunden. Auch kleinere Hinweise miissen angesprochen werden,
allerdings ohne die Patientin zu veringstigen (A)

e Auf mogliche Schnittstellen zu anderen Berufsgruppen achten, die ebenfalls mit Schwangeren, Neugebore-
nen und/oder Familien in besonderen Lebenslagen befasst sind (PB, A)

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

e Beratungsgesprache unter Einbeziehung eines Dolmetschers oder einer Dolmetscherin durchfiihren, wenn
die Patientin Gber keine ausreichenden Deutschkenntnisse verfiigt (PB, A)

® Verweisung an entsprechend qualifizierte Beratungsstellen oder Arztpraxen mit mehrsprachigem Fachper-
sonal (PB, A)

Empfehlungen nach einem auffilligen prianataldiagnostischen Befund

e Befundmitteilung immer durch Arzt oder Arztin, nicht ,zwischen Tiir und Angel", nicht telefonisch und nicht
vor einem Wochenende (A)

* Nach auffdlligem Befund den Zeitdruck nehmen, deutlich machen, dass keine Notwendigkeit besteht, inner-
halb kiirzester Zeit eine Entscheidung zu treffen (A)

e Den Patientinnen ein moglichst konkretes Bild der Konsequenzen von auffilligen Befunden vermitteln (Be-
handlungsmaglichkeiten, Krankheitsbild, Unterstiitzungsmdglichkeiten. Folgen fiir Kinderwunsch, Paarbe-
ziehung, Familie) (PB, A)

e Allgemein verstdndliche und ergebnisoffene Beratung (A)

e Andere Arztinnen oder Arzte, die mit der Gesundheitsschidigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben,
zur Beratung hinzuziehen (A)

o (Jber den Anspruch auf vertiefende psychosoziale Beratung durch eine Beratungsstelle informieren und im
Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte dorthin vermitteln (A)

¢ Kontakt mit anderen Betroffenen oder Selbsthilfegruppen und vermitteln (PB, A)

® Grundsatzlich Bedenkzeit von mindestens 3 Tagen zwischen Diagnosestellung und schriftlicher Feststellung
einer medizinischen Indikation und anschlieBender Durchfiihrung des Schwangerschaftsabbruchs schaffen (A)

® Frauen und Paaren, die bei belastenden Befundmitteilungen nicht aufnahmefahig sind, schriftliche Erlauterun-
gen zum Befund und zu den Entscheidungsmdglichkeiten mitgeben. AuBerdem sollten in diesen Fallen immer
weitere Gesprache angeboten werden. Schwierig ist aber, zu entscheiden, wie viele Informationen, welche Art
der Ansprache und wie viel Fachsprache fiir welche Patienten angemessen oder hilfreich sind (A).

* PND-Befunde, die fiir die weitere Behandlung von Bedeutung sind, in den Mutterpass einfiigen (A)
e Nach miindlicher Aufklirung schriftliche Informationen zum Schwangerschaftsabbruch mitgeben (A)

e Vor der schriftlichen Feststellung einer medizinischen Indikation genaue Aufklarung tiber die medizinischen
Aspekte eines Schwangerschaftsabbruchs, u.a. Abldufe, Vorgehensweise und magliche Konsequenzen (z. B.
Fetozid, Uberleben des Kindes) (A)

* Nach Méglichkeit Aufklarungsgespriche vollstandig protokollieren (PB, A)

e Betroffene vor der schriftlichen Feststellung der medizinischen Indikation auf mégliche emotionale Folge-
belastungen hinweisen und ihnen in solchen Féllen explizit das Aufsuchen einer psychosozialen Beratung
empfehlen (A)

e In den Kliniken Rituale zum Abschiednehmen schaffen und aktiv anbieten (PB, A)
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Qualitatssicherung in der
psychosozialen Beratung

Uber die Tatigkeit von psychosozial Beratenden und tiber ihre Ausbildung fiihlen sich viele Fachleute
aus der Medizin wenig informiert. Kenntnisse tber und Vertrauen in die Arbeit von Beraterinnen und
Beratern sind aber eine wichtige Voraussetzung fiir eine gute Zusammenarbeit. Dieses Kapitel stellt
daher Informationen zur Qualitatssicherung im psychosozialen Arbeitsfeld zur Verfligung.



Kapitel 6
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Qualitatssicherung in der psychosozialen Beratung

Voraussetzungen fiir eine gute Beratungsarbeit

Die Vielfalt der angesprochenen Themenbereiche,
insbesondere im Zusammenhang mit der Diagnostik
positiver Befunde, macht deutlich, dass Beratende -
aber auch Arzteschaft und Hebammen bzw. Entbin-
dungspfleger - selbst einer psychischen Belastung
ausgesetzt sind und viele Kompetenzen einbringen
miissen.

Eine gute Ausbildung, moglichst mit einem psycholo-
gischen oder psychotherapeutischen Hintergrund, und
fortlaufende Weiterbildungen sind bei der spezifischen
Arbeit in der Prinataldiagnostik deshalb immer sehr
hilfreich. Eine regelmifige Supervision mit geschulten
Fachkriften, also das Sprechen tiber die Beratungssitua-
tionen und die eigene Position, hilft beim Umgang mit
eigenen Gefithlen oder auch eigenen Gewissenskon-
flikten sowie ethischen Grenzen. Optimal ist ebenfalls
der Austausch mit anderen in diesem Bereich Tétigen.
Nach heutigen Erkenntnissen sollten die regelmiflige
Weiterbildung der Beratenden und entsprechende Sit-
zungen mit externen, unabhingigen Supervisoren oder
Supervisorinnen zum professionellen Standard jeder
Beratungsstelle gehoren. Frauenidrztinnen, Frauenirz-
te und Hebammen oder Entbindungspfleger konnten
von dieser Moglichkeit, die eigene Titigkeit im Um-
gang mit Prinataldiagnostik zu reflektieren und sich zu
entlasten, noch stirker Gebrauch machen als bisher.

Instrumente zur Qualitdtssicherung

Die sechs Spitzenverbinde der Freien Wohlfahrtspflege
(Arbeiterwohlfahrt, Caritas, Der Parititische, Deutsches
Rotes Kreuz, Diakonie und die Zentralwohlfahrtstelle
der Juden in Deutschland) haben sich in der Bundes-
arbeitsgemeinschaft der freien Wohlfahrtspflege (BAG-
FW) organisiert. Diese Dachorganisation der Verbidnde
hat es sich zur Aufgabe gemacht, Qualititsmanagement-
strategien fur soziale Dienstleistungen und Hilfen zu
entwickeln, die in der BAGFW mit den Spitzenverbin-
den der Freien Wohlfahrtspflege abgestimmt werden.

Die Basis fiir die Entwicklung von Qualititsmanage-
mentstrategien bilden die deutsche Sozialgesetzge-
bung und verbindliche EU-Kommissionsmitteilungen
zur Daseinsvorsorge, zur Modernisierung des Sozial-
schutzes und der Richtlinienvorschlag tber Dienst-
leistungen im Binnenmarkt sowie fachwissenschaftli-
che Entwicklungen im sozialen Dienstleistungssektor.

Ziel der beschlossenen Mafinahmen ist es, gegentiber
Klientinnen und Klienten, Kostentrigern und politi-
schen Institutionen eine verlidssliche Garantie zu geben
fiir qualititsorientierte Dienstleistungen und Hilfen.
Orientierungsrahmen dabei sind anerkannte europi-
ische Qualititsmanagementnormen und Darlegungs-
verfahren (DIN EN 9001:2000 und EFQM-Modell fiir
Q-Excellence der European Foundation for Quality
Management).

Ein Meilenstein des BAG-Managementkonzepts stellt die
Einrichtung einer Datenbank ,,Qualititsmanagement?*
dar (in stetiger Weiterentwicklung). Sie informiert iiber
aktuelle Angebote wie Arbeitshilfen, Rahmenhandbi-
cher, Fortbildungen der Wohlfahrtsverbinde sowie zer-
tifizierte Einrichtungen und ,Qualititssicherung und
Qualititsmanagement” betreffende Themen.

Aus-, Fort- und Weiterbildung im
Bereich psychosoziale Beratung

Viele der in der Beratung titigen Verbinde und Ins-
titutionen bieten eigene Fortbildungen zum Thema
Prinataldiagnostik an. Sie alle haben zum Ziel, an psy-
chosozialer Beratung beteiligte Professionen fiir den
Umgang mit den speziellen Problemen zu schulen, die
Klientinnen und Klienten im Zusammenhang mit Pri-
nataldiagnostik an sie herantragen.

Psychosoziale Beratung wird in der Regel von Fachper-
sonal aus der Sozialpidagogik, Sozialarbeit, Psycholo-
gie und Medizin mit speziellen Qualifikationen in der
Schwangerenkonfliktberatung durchgefiihrt. Viele der
Beratenden verfiigen dariiber hinaus tiber Qualifika-
tionen im Bereich Paarberatung, Erziehungsberatung,
Ehe-, Lebens- und Familienberatung, systemische Be-
ratung oder klientenzentrierte Gesprichsfithrung und
nehmen regelmiflig an Supervisionen teil. An psycho-
sozialer Beratung sind aber auch die Klinikseelsorge
und speziell in jingerer Zeit die Hebammen und Ent-
bindungspfleger beteiligt. Thr Arbeitsbereich ist weni-
ger die klassische Konfliktberatung, sondern die seel-
sorgerische und/oder empathische Begleitung wihrend
Entscheidungs- und/oder Trauerprozessen nach einem
Schwangerschaftsabbruch. Fortbildungsangebote der
Verbinde und Bildungstriger wenden sich an diesen
Personenkreis, um notwendiges Wissen und Methodik
zu vermitteln.
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Als Beispiel flir Aus-, Fort- und Weiterbildung wird  projekt ,Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines
hier das Konzept des Evangelischen Zentralinstituts fir =~ Curriculums fiir die Beratung im Zusammenhang mit
Familienberatung (EZI) im Bereich Prinataldiagnostik  vorgeburtlichen Untersuchungen (Prinataldiagnostik)
vorgestellt. Die interdisziplindre Fortbildung wurde  und bei zu erwartender Behinderung des Kindes wur-
von 2002 bis 2005 im Rahmen eines Modellprojekts ~ de vom EZI unter Mitwirkung weiterer Fachleute ent-
gefordert durch das Bundesministerium fiir Familie,  wickelt, durchgefiihrt und evaluiert.

Senioren, Frauen und Jugend (BMFESF]). Das Modell-

% Exkurs: Schulungen des Evangelischen Zentralinstituts fiir Familienberatung

Das Evangelische Zentralinstitut fiir Familienberatung in Berlin (EZ1)?? bietet ein groBes Angebot von Kursen
im Bereich Fort- und Weiterbildung im Kontext pranataler Diagnostik. Neben der Vermittlung von berate-
rischer Kompetenz ist ein wesentliches Ziel der Weiterbildung, die Teilnehmenden zu befihigen, Kooperati-
on und Vernetzung mit den Berufsgruppen herzustellen, die ebenfalls mit Pranataldiagnostik befasst sind.

Exkurs

Zielgruppen der MaBnahmen sind psychosozial Beratende, Fachkrafte aus der Seelsorge und Psychotherapie
sowie die Arzteschaft und Hebammen bzw. Entbindungspfleger, die sich im Kontext PND qualifizieren wollen.

Die Weiterbildung ist praxisorientiert. Sie vermittelt beraterische Kompetenz und Kooperationsfahigkeit vor
dem Hintergrund tiefenpsychologischer, systemischer und ethischer Verstehenszusammenhange sowie den
Umgang mit medizinischen, rechtlichen, ethischen, heil- und sonderpddagogischen Grundkenntnissen und
Perspektiven.

Die Konzeption geht davon aus, dass die Bereitschaft zur kontinuierlichen personlichen und ethischen Aus-
einandersetzung mit Schwangerschaft, Geburt, Abbruch, Behinderung, Erkrankung, Verlust, Trauer, Tod und
Toten, Schuld und Vergebung vorhanden sein sollte. Die Erkenntnis zu vermitteln, dass es um duBerst schwie-
rige, haufig ambivalente, prekire Entscheidungsfindungen bei den Rat suchenden Schwangeren geht, ist eine
weitere Zielsetzung dieser Fortbildung. Der Wunsch zum kontinuierlichen Aufbau eines Kooperationsnetzes
vor Ort sollte bei den Teilnehmenden vorhanden sein.

Die Fortbildungen

Arbeitsweise

® Theorie- und Wissensvermittlung sowie Austausch mit den verschiedenen mit pranataler Diagnostik
befassten Berufsgruppen im Plenum

* Kleingruppenarbeit: praktisches Uben und Vertiefung der Thematik im Rollenspiel. Fallbesprechung anhand
eigener und fremder Félle

e Kontinuierliche Selbsterfahrung und ethische Reflexion

e Selbststudium zur Kursvorbereitung zu vorgegebenen Themenschwerpunkten

Aufbau

Die Weiterbildung erstreckt sich liber einen Zeitraum von zweieinhalb Jahren. Vorgeschaltet ist ein Einfiih-
rungsseminar, das mit der Thematik vertraut macht und der personlichen Entscheidungsfindung zur Teilnahme
an der gesamten Fortbildungsreihe dient.

Weiter auf der niachsten Seite p
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— Thematische Schwerpunkte
g
% Thema: Psychosoziale Beratung im Kontext pranataler Diagnostik
Einflihrungsseminar (2 1/2 Tage)
¢ Inhalte und Aufbau der Weiterbildung
® Motivation und Entscheidungsfindung, Klarung der Teilnahme
e Gesellschaftspolitischer Kontext der prinatalen Diagnostik
Thema: Beratung vor prinataler Diagnostik
Kurs 1 (5 Tage)
* Vom Kinderwunsch bis zur Schwangerschaft
e |nstitutionelle Rahmenbedingungen von PND
¢ Aufgaben psychologischer Beratung und psychosozialer Begleitung
® Gynakologische, pranataldiagnostische, humangenetische, neonatologische, rechtliche Grundlagen
e Typische Beratungsanliegen und Beratungsmethodik vor PND, ethische Fragen und Urteilsfindung
Thema: Beratung zu Beginn prénataler Diagnostik - Entscheidung fiir oder gegen (weitere) PND
Workshop | (2 1/2 Tage)
® Erleben und Umgang von Frauen/Paaren mit auffilligen Voruntersuchungen
¢ Beratungsmethodik: Umgang mit Informationsbediirfnis, Entscheidungskonflikten
e Ethische Grundfragen der Beratenden im Entscheidungskonflikt
e Pranatal diagnostizierbare Entwicklungsstérungen und Erkrankungen und der Umgang mit ihnen im
Gesprach mit werdenden Eltern
e Austausch iiber Praxiserfahrungen
Thema: Beratung wihrend prinataler Diagnostik — nach Erstdiagnosemitteilung
Workshop Il (2 1/2 Tage)
e Unterschiedliche Erlebens- und Reaktionsmuster nach Erstdiagnosemitteilung
e Beratungsmethodik: Umgang mit Schocksituationen nach Erstdiagnose
e Beriihrungséngste der Beratenden im Umgang mit unbekannten Praxisfeldern
® Préanatal diagnostizierbare Entwicklungsstérungen und Erkrankungen und der Umgang mit ihnen im
Gesprach mit werdenden Eltern
e Austausch iiber Praxiserfahrungen
Weiter auf der ndchsten Seite p
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Thema: Beratung wéhrend préanataler Diagnostik —
Kurs 2 (5 Tage)

e Erleben und Anliegen von Frauen/Paaren wihrend PND

Exkurs

e Psychodynamik, Interaktionsmuster und Abwehrverhalten von Einzelnen/Paaren in spannungsgeladener

Wartezeit wahrend Inanspruchnahme von PND
* Beratungsbeziehung: Ubertragung und Gegeniibertragung
* Beratungsmethodik: Schritte der Entscheidungsfindung,
* Umgang mit hochgradiger Angst, Spannung, Ambivalenz
* Antworttendenzen und Widerstdnde der Beratenden; Psychohygiene

e Ethik zwischen Freiheit und Verantwortung

Thema: Beratung und Begleitung wihrend/nach PND bei Austragen der Schwangerschaft in
Erwartung eines behinderten Kindes

Workshop Il (2 1/2 Tage)

* Erlebens- und Reaktionsmuster von Frauen/Paaren nach positivem Befund; Einstellungen zu Behinderung
® Bedeutung der Diagnosemitteilung im Gespriach mit den werdenden Eltern

e Beratungsmethodik: Tragweite und Konsequenzen der Diagnose

* Umgang mit Ambivalenz, Verzweiflung, Trauer; ressourcenorientiertes Vorgehen

* Vermittlung von Hilfen bei Perspektive auf ein Leben mit einem behinderten Kind

® Personliche und ethische Auseinandersetzung mit der Geburt eines behinderten oder nicht lebensfahigen
Kindes

e Austausch liber Praxiserfahrungen

Thema: Beratung und Begleitung wihrend/nach PND bei Wunsch nach Abbruch der Schwangerschaft
Workshop IV (2 1/2 Tage)

® Erlebens- und Reaktionsmuster von Frauen/Paaren nach positivem Befund; Einstellungen zu/Erleben von
(spatem) Schwangerschaftsabbruch

® Medizinische und rechtliche Grundlagen des Schwangerschaftsabbruchs

e Beratungsmethodik: Krisenintervention, Konfliktberatung, Trauerbegleitung
* Begleitung eines spaten Schwangerschaftsabbruches

® Personliche und ethische Auseinandersetzung mit spaten Abbriichen

e Austausch liber Praxiserfahrungen

Weiter auf der nichsten Seite p
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e Thema: Beratung nach pranataler Diagnostik - Leben mit Behinderung bzw. nach Abbruch oder Tod
des Kindes
g Kurs 3 (5 Tage)
E e Leben von Paaren/Familien mit einem behinderten Kind: soziale, rechtliche, medizinische, psychologische,
heilpddagogische Aspekte
] ® Beratungsmethodik: Trauerberatung, -rituale
e Verarbeitung des Erlebten nach Abbruch bzw. Tod des Kindes; ressourcenorientiertes Vorgehen
¢ Beratung bei erneutem Kinderwunsch nach Geburt eines behinderten Kindes bzw. nach Abbruch
e Ethik zwischen Tod und Leben, Schuld und Vergebung
e Personliche Auseinandersetzung mit Trennung/Tod/Trauer
* Aufbau eines Kooperationsnetzes und Offentlichkeitsarbeit
e Personliche Lernerfahrung, Stirken/Grenzen als Beraterin bzw. Berater, besondere Aspekte der psychosozi-
alen Beratungsarbeit
110 Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010
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Facharztinnen und Facharzte

Im Kontext von prinataler Medizin (Schwangerenvor-
sorge und Prinataldiagnostik im engeren Sinn) leisten
die Arztinnen und Arzte des Fachgebietes Frauenheil-
kunde und Geburtshilfe die primire drztliche Versor-
gung. Weiterfiihrende Diagnostik und ggf. Therapie
wird von Arztinnen und Arzten mit dem Schwerpunkt
Spezielle Geburtshilfe und Perinatalmedizin durch-
gefithrt. Je nach individuellem Verlauf der Schwan-
gerschaft konnen folgende drztliche Kompetenzen
zusdtzlich - als Konsil, aber auch zur Mitbehandlung
- angefordert werden:

e Fachirztin und Facharzt fiir Humangenetik

e Fachirztin und Facharzt fiir Kinder- und Jugend-
medizin, evtl. mit dem Schwerpunkt:
Neonatologie (Perinatale Betreuung)
Kinder-Kardiologie (Herzerkrankungen)

e Fachirztin und Facharzt fiir Laboratoriumsmedizin
(Diagnostik)

® Fachirztin  und Facharzt fiir Mikrobiologie,
Virologie und Infektionsedidemiologie (Infektionen)

e Fachirztin und Facharzt fiir Psychiatrie und Psycho-
therapie (Psychische Stérungen)

e Fachirztin und Facharzt fiir Psychosomatische
Medizin und Psychotherapie (Psychosomatische
Stoérungen)

Die fachirztliche Weiterbildung von Humanmedizi-
nerinnen und Humanmedizinern richtet sich in ihrem
Inhalt nach der Weiterbildungsordnung der jeweils
zustindigen Landesirztekammer als Korperschaft des
offentlichen Rechtes. Die Bundesirztekammer spricht
Empfehlungen in Form einer Musterweiterbildungs-
ordnung und von Musterrichtlinien aus, an der sich die
Landesirztekammern orientieren konnen. Die folgen-
den Absitze geben die aktuelle Musterweiterbildungs-
ordnung der Bundesirztekammer wieder und sind im
Einzelfall anhand der landesirztlichen Ordnung zu
uberprifen.

Uber die im Folgenden geschilderten Ausbildungsin-
halte der verschiedenen Facharztausbildungen stehen
der Arzteschaft weitere Fortbildungsmoglichkeiten zur
Verfligung. Neben medizinisch orientierten Fortbildun-
gen haben gerade Fortbildungen zu psychosomatischen
und psychosozialen Aspekten eine wichtige Bedeutung
fiir verschiedene medizinische Gesellschaften und Ver-
binde. Die Deutsche Gesellschaft fiir Psychosomati-
sche Frauenheilkunde und Geburtshilfe (DGPFG) hat

2006 das Weiterbildungsinstitut fur Psychosomatische
Frauenheilkunde (WIPF) gegriindet und wendet sich
vorrangig an Gynikologinnen und Gynikologen. Es
wurde ein fachspezifisches Curriculum entwickelt so-
wie bundesweit 11 von der DGPFG getragene Weiter-
bildungs-Curricula etabliert.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik (gfh) hat
gemeinsam mit dem Berufsverband Medizinische Ge-
netik 2007 eine Erklirung zur Weiterbildung in ethi-
schen und psychologischen Grundlagen genetischer
Beratung herausgegeben und ein entsprechendes Cur-
riculum entwickelt. Der Erklirung zufolge haben diese
Fortbildungsaspekte eine herausragende Bedeutung:

Die regelmiflige Teilnahme an fachspezifischen Fort-
bildungsveranstaltungen einschliellich
ethischen und psychologischen Aspekten genetischer
Beratung wird als eine grundlegende qualititssichernde
Mafinahme angesehen. Eine kontinuierliche Supervi-
sion der Beratungstatigkeit (z. B. Balint-Gruppe) wird
empfohlen. Fiur den genetischen Berater oder die ge-
netische Beraterin besteht die Verpflichtung zur Teil-
nahme an qualititssichernden Maffnahmen. Das PDF
mit dem gesamten Text ist erhiltlich unter der URL
http://www.gthev.de/de/leitlinien/LL_und_Stellung-
nahmen/2007_12_15_LL-Genetische-Beratung.pdf.

solcher zu

Fachgebiet: Frauenheilkunde und
Geburtshilfe

| Definition

Das Gebiet Frauenheilkunde und Geburtshilfe umfasst
die Erkennung, Vorbeugung, konservative und operati-
ve Behandlung sowie Nachsorge von geschlechtsspezi-
fischen Gesundheitsstorungen der Frau einschliellich
plastisch-rekonstruktiver Eingriffe, der gynikologi-
schen Onkologie, Endokrinologie, Fortpflanzungsme-
dizin, der Betreuung und Uberwachung normaler
und gestorter Schwangerschaften, Geburten und Wo-
chenbettverldufe sowie der Pri- und Perinatalmedizin.
Fachirztinnen und Fachirzte mit dem Schwerpunkt
Spezielle Geburtshilfe und Perinatalmedizin sind zur
weiterfithrenden prinatalen Diagnostik ermichtigt.
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<« Auf einen Blick: Fachirztin oder Facharzt fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
(Frauenirztin oder Frauenarzt)
Grundausbildung

Studium der Humanmedizin

Weiterbildung

Facharztin oder Facharzt fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND
Beratung, Behandlung und Begleitung von Schwangeren, Schwangerenvorsorge mit Erfassung von

Risikofaktoren

Weiterbildungsziel

Ziel der Weiterbildung im Gebiet Frauenheilkunde und Geburtshilfe ist die Erlangung der Facharzt/-arztin-
nenkompetenz nach Ableistung der vorgeschriebenen Weiterbildungszeit und Weiterbildungsinhalte.

Weiterbildungszeit

60 Monate bei einem Weiterbildungsbefugten an einer Weiterbildungsstatte gemal § 5 Abs. 1 Satz 1,
davon kdnnen

® 6 Monate in einem anderen Gebiet angerechnet werden,

e bis zu 12 Monate in den Schwerpunktweiterbildungen des Gebietes abgeleistet werden,

e bis zu 24 Monate im ambulanten Bereich abgeleistet werden und 80 Stunden Kurs-Weiterbildung gemaB
§ 4 Abs. 8 in Psychosomatische Grundversorgung.

Weiterbildungsinhalt
Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen und Fertigkeiten (neben anderen gynikologischen Inhalten) in:

e der Feststellung einer Schwangerschaft, der Mutterschaftsvorsorge, der Erkennung und Behandlung von
Schwangerschaftserkrankungen, Risikoschwangerschaften und der Wochenbettbetreuung

* der Geburtsbetreuung einschlieBlich Mitwirkung bei Risikogeburten und geburtshilflichen Eingriffen
hoherer Schwierigkeitsgrade sowie der Versorgung und Betreuung des Neugeborenen einschlieBlich der
Erkennung und Behandlung von Anpassungsstérungen

e den Grundlagen hereditarer Krankheitsbilder einschlieBlich der Indikationsstellung fiir eine human-
genetische Beratung

e der Beratung bei Schwangerschaftskonflikten sowie der Indikationsstellung zum Schwangerschaftsab-
bruch unter Beriicksichtigung der gesundheitlichen einschlieBlich psychischen Risiken

e der Indikationsstellung, sachgerechten Probengewinnung und -behandlung fiir Laboruntersuchungen einschlieB3-
lich der Grundlagen zytodiagnostischer Verfahren sowie Einordnung der Ergebnisse in das jeweilige Krankheitsbild

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Definierte Untersuchungs- und Behandlungsverfahren

e Anlage und Beurteilung eines CTGs (Wehenschreiber) vor bzw. wihrend der Geburt

e Leitung von normalen Geburten auch mit Versorgung von Dammschnitten und Geburtsverletzungen

® Geburtshilfliche Operationen, z. B. Sektio, Forceps, Vakuum-Extraktion, Entwicklung aus Beckenendlage
e Erstversorgung einschlieBlich Erstuntersuchung des Neugeborenen

e Ultraschalluntersuchungen einschlieBlich Dopplersonografie der utero-plazento-fetalen Einheit im Rah-
men der Vorsorge und der Fehlbildungsdiagnostik

® Punktions- und Katheterisierungstechniken einschlieBlich der Gewinnung von Untersuchungsmaterial

Quelle

Bundesirztekammer (Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Arztekammern), (Muster-)Weiterbildungsordnung,
MWBO - Stand: April 2010

Auf einen Blick: Pranatalmedizinerinnen und Prianatalmediziner -
Schwerpunkt Spezielle Geburtshilfe und Perinatalmedizin
Grundausbildung

Studium der Humanmedizin, Weiterbildung zur Fachirztin oder zum Facharzt fiir Frauenheilkunde und Ge-
burtshilfe

Weiterbildung

Schwerpunkt Spezielle Geburtshilfe und Perinatalmedizin

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND

Weiterfiihrende Pranataldiagnostik - mit Hilfe von gezielten Ultraschalluntersuchungen und invasiven pra-
natalen Eingriffen

Weiterbildungsziel

Ziel der Weiterbildung im Schwerpunkt Spezielle Geburtshilfe und Perinatalmedizin ist aufbauend auf der
Facharzt- bzw. -arztinnenweiterbildung die Erlangung dieser speziellen Schwerpunktkompetenz nach Ableis-
tung der vorgeschriebenen Weiterbildungszeiten und Weiterbildungsinhalte.

Weiterbildungszeit

36 Monate bei einem Weiterbildungsbefugten an einer Weiterbildungsstatte gemaB § 5 Abs. 1 Satz 1, davon
kdnnen

® 6 Monate Weiterbildung in Humangenetik oder Neonatologie angerechnet werden,

® bis zu 12 Monate wéhrend der Facharztweiterbildung abgeleistet werden,

® bis zu 12 Monate im ambulanten Bereich abgeleistet werden.

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Weiterbildungsinhalt

Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen und Fertigkeiten in:

e der Erkennung und Behandlung maternaler und fetaler Erkrankungen héheren Schwierigkeitsgrades ein-
schlieBlich invasiver und operativer MaBnahmen und der Erstversorgung des gefahrdeten Neugeborenen

e der Erkennung fetomaternaler Risiken
e der Erkennung und Behandlung von fetalen Entwicklungsstérungen, Fehlbildungen und Erkrankungen
e der Betreuung der Risikoschwangerschaft und Leitung der Risikogeburt

e der Beratung der Patientin bzw. des Paares bei gezielten pranataldiagnostischen Fragestellungen sowie
weiterfiihrende Diagnostik

Definierte Untersuchungen

e Ultraschalluntersuchungen einschlieBlich Dopplersonographien des Feten und seiner GefaBe sowie fetale
Echokardiografie

e Uberwachung bei erhéhtem Risiko zur differenzierten Zustandsdiagnostik des Feten

e Leitung von Risikogeburten und geburtshilflichen Notfallsituationen einschlieBlich NotfallmaBnahmen
und Wiederbelebung beim Neugeborenen

* Invasive pra- und perinatale Eingriffe, z. B. Amniozentesen, Chorionzottenbiopsien, Nabelschnurpunktio-
nen, Punktionen aus fetalen Kérperhdhlen, Amnionadraingen

e QOperative Entbindungen bei Risikoschwangerschaften einschlieBlich Beckenendlagenentwicklung, Versor-
gung komplizierter Geburtsverletzungen, Resektionen und Entwicklung von Mehrlingen

Quelle

Bundesirztekammer (Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Arztekammern), (Muster-)Weiterbildungsordnung,
MWBO - Stand: April 2010

Bundesirztekammer: Richtlinien zur prinatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositionen (2003)
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Fachgebiet: Humangenetik

Die Humangenetik umfasst die Aufklirung, Erkennung
und Behandlung genetisch bedingter Erkrankungen
einschlie8lich der genetischen Beratung von Schwange-
ren und ihrer Familien sowie den in der Gesundheits-
versorgung titigen Arztinnen und Arzte.

| Definition

Fachirzte und Fachirztinnen fiir Humangenetik arbei-
ten in eigener Praxis oder in einem humangenetischem

Institut. Wenn eine Indikation vorliegt — z. B. erhoh-
tes miitterliches Alter oder eine positive (Familien-)
Anamnese - kénnen sie zur Mitbehandlung/-beratung
aufgefordert oder aufgesucht werden. Sie kooperieren
in erster Linie mit den behandelnden Frauenirztinnen
und Frauenirzten.

Die Zusatzbezeichnung ,Medizinische Genetik” wurde
zugunsten des Fachgebietes Humangenetik 1995 abge-
schafft. Eine bereits erworbene Zusatzbezeichnung darf
aber weiter gefithrt werden.

Grundausbildung

Studium der Humanmedizin

Weiterbildung

Facharztin oder Facharzt fiir Humangenetik

Genetische Beratung und Risikoabschatzung

Weiterbildungsziel

Weiterbildungszeit

® 12 Monate in einem zytogenetischen Labor,

® 12 Monate in einem molekulargenetischen Labor,

< Auf einen Blick: Facharztin oder Facharzt fiir Humangenetik

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND

Genetische Labordiagnostik (d. h. molekulargenetische und biochemische Diagnostik hereditarer Erkrankun-
gen und Krankheitsdispositionen sowie die Chromosomendiagnostik)

Sonstige Laboruntersuchungen zur prénatalen Diagnostik

Ziel der Weiterbildung im Gebiet Humangenetik ist die Erlangung der Facharzt- bzw. -drztinnenkompetenz
nach Ableistung der vorgeschriebenen Weiterbildungszeit und Weiterbildungsinhalte.

60 Monate bei einem Weiterbildungsbefugten an einer Weiterbildungsstatte gemaB § 5 Abs. 1 Satz 1, davon

® 24 Monate in der humangenetischen Patientenversorgung,

® 12 Monate in den Gebieten der unmittelbaren Patientenversorgung oder in der genetischen Beratung.

Bei der friiheren Zusatzbezeichnung Medizinische Genetik:

® 48 Monate klinische Tatigkeit oder eine anerkannte Fachgebietsbezeichnung

® 24 Monate in klinischer Genetik oder genetischer Beratung

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen und Fertigkeiten in:

e der Vorbeugung, Erkennung und Behandlung monogen, polygen, multifaktoriell und mitochondrial bedingter
Erkrankungen mittels klinischer, zytogenetischer, molekulargenetischer und biochemischer/proteinchemischer
Methoden

e der Beratung von Patientinnen und ihrer Familien unter Berlcksichtigung psychologischer Gesichtspunkte

e der Beratung und Unterstiitzung der in der Vorsorge und Krankenbehandlung titigen Arztinnen und Arzte
im Rahmen interdisziplindrer Zusammenarbeit

e der Berechnung und Einschatzung genetischer Risiken
e der prasymptomatischen und pradiktiven Diagnostik

e den Grundlagen der Entstehung und Wirkung von Mutationen, der Genwirkung, der molekularen Genetik,
der formalen Genetik und der genetischen Epidemiologie

e der Wirkung exogener Noxen hinsichtlich Mutagenese, Tumorgenese und Teratogenese

e der prdnatalen Diagnostik

* der medikamentdsen Therapie unter Berlicksichtigung individueller genetischer Veranlagung

e den Grundlagen der Behandlung genetisch bedingter Krankheiten einschlieBlich praventiver MaBnahmen

e den Grundlagen der Zytogenetik mit Zellkultur aus verschiedenen Geweben, der Chromosomenpraparation,
-farbung und -analyse sowie der molekularen Zytogenetik

e den Grundlagen der molekularen Genetik und ihrer Methoden wie Gewinnung und Analytik von humaner
DNA aus unterschiedlichen Geweben sowie der Grundtechniken der Sequenzermittlung

e den Grundlagen molekulargenetischer Diagnostik mit direktem Nachweis von Genmutationen auch bei Ab-
stammungsuntersuchungen sowie Methoden der indirekten Genotypisierung

Definierte Untersuchungen
e Klinisch-genetische Diagnostik erblich bedingter Krankheiten angeborener Fehlbildungen und Fehlbildungssyn-
drome

e Befunderhebung und Risikoabschitzung bei monogenen und komplexen Erbgangen, numerischen und struk-
turellen Chromosomenaberrationen, molekulargenetischen Befunden

® Genetische Beratungen einschlieBlich Erhebung der Familienanamnese in drei Generationen und Erstellung
einer epikritischen Beurteilung bei verschiedenen Krankheitsbildern

® Pri- und postnatale Chromosomanalysen

e Methoden der molekularen Zytogenetik einschlieBlich chromosomaler In-situ-Hybridisierung, Kultivierungs-
und Prédparationsschritten an Interphasekernen und Metaphasechromosomen

® Préa- und postnatale molekulargenetische Analysen

Quelle

Bundesirztekammer (Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Arztekammern), (Muster-) Weiterbildungsordnung,
MWBO - Stand: April 2010

Bundesirztekammer: Richtlinien zur prinatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositionen (2003)
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Psychosoziale Beraterinnen und Berater

Psychosoziale Beratung findet in Beratungsstellen statt,
die an unterschiedliche Triger gebunden sind. Fiir die Wei-
terbildung zur Beraterin bzw. zum Berater werden derzeit
Ubergreifende Qualititsstandards erarbeitet, die sich an
dem Grundsatzpapier ,Psychosoziales Beratungsverstind-
nis“ der Arbeitsgemeinschaft Beratungswesen (Deutsche
Gesellschaft fiir Beratung e. V) orientieren. Bisher gab es
je nach Anbieter und Bundesland unterschiedlich struktu-
rierte und qualititsgesicherte Angebote.

| Definition

Schwangerschaften konnen fur die Frau und ihren
Partner zu Schwangerschaftskonflikten und krisenhaf-
ten Situationen fiihren, bei denen professionelle Hilfe

sinnvoll sein kann. Die psychosoziale Beratung erginzt
hierbei die drztliche Primirversorgung und unterschei-
det sich intentional von Rechtsberatungen, Case-Ma-
nagements der Sozialarbeit und von Psychotherapie. Im
Kontext von Prinataldiagnostik konnen Frauen bzw.
Paare hier mit einem psychosozialen Beratungsansatz
beraten werden. Ziel ist es, dass die Schwangere und ihr
Partner eine moglichst autonome Entscheidung treffen
konnen und Bewiltigungswege erarbeitet werden, die
individuelle und soziale Ressourcen einbeziehen. Durch
die gesetzliche Anderung des § 218 von 1995 (medizini-
sche Indikation) kénnen Lebensprobleme der Schwan-
geren, aber auch des Paares ebenfalls Thema der Bera-
tung sein.

Grundausbildung

reich (Universitat/Fachhochschule).

Verschiedene Grundausbildungen sind haufig:

e Dipl.-Pddagoge/Pidagogin

Weiterbildung

Schwangerschaftskonfliktberatung

Weiterbildungsziel

Weiterbildungszeit

Unterschiedlich

<« Auf einen Blick: Psychosoziale Beraterin und Berater

e Eingangsvoraussetzung ist in der Regel ein Hochschulabschluss in einem fiir das Arbeitsfeld relevanten Be-

® Ausnahmeregelungen fiir andere Fachkrafte mit einschldgigen Berufserfahrungen sind durch Zulassungspriifun-
gen nach einem festgelegten Kriterienkatalog mdglich. Die personliche Eignung wird gesondert festgestellt.

* Dipl. Sozialpddagogen/Sozialpiddagoginnen oder Dipl. Sozialarbeiter/Sozialarbeiterin

Psychosoziale Beraterin und Berater (keine einheitliche Weiterbildung)

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND

Ziel der Weiterbildung im Gebiet Psychosoziale Beratung ist die Erlangung von spezifischer Beratungskompe-
tenz, wie sie in den Curricula der ausbildenden Verbdnde festgelegt ist.

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Weiterbildungsinhalt

Die Beraterinnen verfiigen neben ihrer Grundqualifikation liber mehrjihrige Berufserfahrung und zum Teil
auch Uber eine abgeschlossene Zusatzqualifikation fiir Konflikt- und Krisenberatung.

Im Einzelnen sind folgende Grundkenntnisse vorhanden bzw. werden standig aktualisiert:

* Prinataldiagnostik (Methoden, Diagnosen, Risiken, Therapiemdglichkeiten und -grenzen)

* Humangenetik

* Arten von Behinderungen

e Auswirkungen von Behinderung auf das Leben des Kindes, der Familie und des familidren Umfeldes
e Fordermoglichkeiten fiir Familien

e Gesetzliche Leistungen nach dem Bundessozialhilfegesetz, Kinder- und Jugendhilfegesetz, Sozialgesetzbuch,
Kranken- und Pflegeversicherungen, Einkommensteuergesetz u. a. sowie familienentlastende Dienste und
private Hilfen

e theologisch-ethische Aspekte

Neben den Kenntnissen gehoren insbesondere berufliche Erfahrungen und Fahigkeiten in

e Krisenintervention,
* Umgang mit Ambivalenzen,

® Umgang mit Verlust und Trauer zur Kompetenz der Beratungsfachkraft.

Zur kontinuierlichen Qualitatsentwicklung dieser Beratungsarbeit gehoren:

e Fortbildung: Auf der langerfristigen, verpflichtenden Fortbildung aufbauend, werden regelmaBig spezielle
Fortbildungsangebote zu diesem Aufgabenschwerpunkt wahrgenommen.

e regelmiBige Supervision

e Selbsterfahrung

e (fakultativ) theologisch-ethische Reflexion/pastorale Begleitung

e Dariiber hinaus werden Instrumente der Selbstevaluation angewandt, um die fachliche Qualitat der Arbeit
weiterzuentwickeln und die Standards zu sichern.

Definierte Untersuchungs- und Behandlungsverfahren

Keine

Quelle

http://www.skf-zentrale.de/Konzept_PD1.pdf
http://www.donum-vitae-deggendorf.de/beratung/PND-Flyer.pdf
http://www.dachverband-beratung.de/dokumente/Beratung.pdf
Stand: April 2010
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Hebammen und Entbindungspfleger

Hebammen und Entbindungspfleger fithren (in Koope-
ration) mit Frauenirztinnen und Frauenirzten die Pri-
mirversorung der Schwangeren durch. Thre Aus- und
Fortbildungsordnung wird in einem bundeseinheitlichen
Berufsgesetz (Hebammengesetz), einer Europiische Richt-
linie (80/155/EWG) und der Ausbildungs- und Prifungs-
verordnung fir Hebammen (HebAPrV) geregelt. Die
konkrete inhaltliche und strukturelle Ausrichtung der
staatlichen Hebammenschulen wird aber in den einzelnen
Bundeslindern festgelegt, genauso wie die Angebote der je-
weiligen Fortbildungsbeauftragten fiir Hebammen.?* Zur-
zeit wird die bestehende Priifungsordnung grundlegend
tiberarbeitet, die in der Prinataldiagnostik Bestandteil des
Curriculums sein soll.

Im Wintersemester 2008 startet die Fachhochschule Osna-
briick als erste universitire Einrichtung mit einem aufbau-
enden Studiengang ,Bachelor of Science in Hebammen-
kunde®. Geplant ist, dass zukiinftig auch eine akademische
Primirausbildung zur Hebamme angeboten wird.

| Definition

(Der Lesefreundlichkeit halber wird auf die minnliche Be-
rufsbezeichnung im folgenden weitestgehend verzichtet).
Hebammen begleiten alle normalen Abliufe in Schwan-
gerschaft, Geburt und Wochenbett, aber auch bei einer
Tot- oder Frithgeburt bzw. einem Spitabbruch. Hebam-
men verstehen Schwangerschaft als eine Lebensphase und
nicht als Krankheit. Sie sprechen sich offiziell gegen das
Angebot und die Durchfithrung von Prinataldiagnostik als

yunreflektierte Routineunter-suchungen® aus (BDH Heb-
ammen-Standpunkte ,Prinatale Diagnostik” 2006). Statt
einer risikoorientierten Schwangerenvorsorge sehen sie
ihre tibergeordnete Aufgabe in der Stirkung der Schwan-
geren und deren Beziehung zu ihrem Kind.

Es gibt freiberuflich titige Hebammen, die unterschied-
liche Leistungen anbieten: Sie fithren die Schwangeren-
vorsorge mit Ausnahme von Ultraschalluntersuchungen
durch, bereiten auf die Geburt vor, begleiten die Frauen
zur Geburt in eine Klinik (Beleghebammen) und/oder lei-
ten eine Hausgeburt. Stillberatung und Riickbildungskurse
sind Angebote von Hebammen, die von den Frauen nach
der Geburt in Anspruch genommen werden kénnen. Heb-
ammen, die in einer Klinik angestellt sind, arbeiten haupt-
sichlich im Kreif$saal. Sie sind im Schichtdienst eingeteilt,
damit Schwangere jederzeit zur Entbindung in die Klinik
kommen konnen.

Nach dem durch das Familienministerium initiierte Mo-
dell der ,Familienhebamme® diirfen speziell ausgebildete
Hebammen, die meist von den Gesundheitsimtern ange-
stellt sind, Risikofamilien (bis das Kind sein erstes Lebens-
jahr vollendet hat) weiterbegleiten. Neben allgemeinen
Leistungen einer Hebamme bzw. Kinderkrankenschwester
gehort das ,Empowering® der Frauen - im Sinne einer au-
tonomiefordernden Versorgung — zu den Aufgaben. Die
Unterstiitzung bei Behordengingen und die Vermittlung
geeigneter Hilfen (Psychologinnen und Psychologen etc.)
sind ebenfalls Teile der ansonsten {iberwiegend durch Haus-
besuche durchgefithrten Arbeit von Familienhebammen.

Grundausbildung

Hebamme oder Entbindungspfleger

e vollendetes 17. Lebensjahr

e gesundheitliche Eignung

Osnabriick)

4 Auf einen Blick: Hebamme und Entbindungspfleger

Zugangsvoraussetzungen fiir die Ausbildung sind:

e mittlerer Schulabschluss (aber 69% der Schiilerinnen und Schiiler hatten Abitur, Quelle: Fachhochschule

23 Die Bildungsbeauftragte des Bundes Deutscher
Hebammen e. V., Stand Mai 2008

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Weiterbildung
® Hebamme bzw. Entbindungspfleger fiir die pflegerische Leitung einer Station oder Einheit (seit 2003 in
Stuttgart)

¢ Bachelor of Science in Hebammenkunde (ab Wintersemester 2008 an der Universitit Osnabriick)

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND

e Sofern keine Risikoschwangerschaft vorliegt und die Schwangere gesund ist, kann die Hebamme bzw. der
Entbindungspfleger auch fast alle im Mutterpass vorgesehenen Vorsorgeuntersuchungen durchfiihren. In der
Regel sind hiervon lediglich Ultraschalluntersuchungen ausgenommen.

 Beratung zur Pranataldiagnostik bzw. zu auffélligen Befunden

Ausbildungsziel

Im § 5 Hebammengesetz ist das Ziel der Ausbildung festgelegt:

Die Ausbildung soll insbesondere dazu befdhigen, Frauen wihrend der Schwangerschaft, der Geburt und
dem Wochenbett Rat zu erteilen und die notwendige Fiirsorge zu gewdhren, normale Geburten zu leiten,
Komplikationen des Geburtsverlaufs friihzeitig zu erkennen, Neugeborene zu versorgen, den Wochenbett-
verlauf zu tiberwachen und eine Dokumentation tiber den Geburtsverlauf anzufertigen.

Ausbildungszeit

3 Jahre an einer staatlich anerkannten Hebammenschule, davon sind abzuleisten:

® 1.600 Stunden Theorie

® 3.000 Stunden praktische Ausbildung

Die Zulassung zur Hebamme und zum Entbindungspfleger muss nach dem staatlichen Examen beantragt werden.

Hebammenschulen werden von einer Lehrkraft fir Hebammenwesen (Lehrhebamme) und einer drztlichen
Leitung geleitet. Sie sind an Krankenh&duser angegliedert.

Ausbildungsinhalt
Die Ausbildungsinhalte sind in der Ausbildungs- und Priifungsverordnung HebAPrV in Anlage 1 festgelegt.

Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen und Fertigkeiten in:
e Einsdtzen im KreiBsaal
* auf der Wochenstation

* auf der Neugeborenenstation

Dariiber hinaus:

e operative und nichtoperative Pflegestation, Operationssaal, Kinderklinik und freie Praxis

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Definierte Untersuchungen und Behandlungsverfahren

Schwangerschaft:
e Feststellung der Schwangerschaft

® Durchfiihrung aller noétigen Untersuchungen im Rahmen des normalen Verlaufes einer Schwangerschaft
(u. a. vaginale Untersuchung, Blutabnahme, Urintest, Wehenschreiber)

Geburt:

e Betreuung und Untersuchung der Gebédrenden und des Kindes

¢ Durchfiihrung und Naht eines Dammrisses

® Gabe von schmerzstillenden Medikamenten in der Er6ffnungsperiode

¢ Untersuchung des Neugeborenen

Quelle
http://www.schwanger-info.de/273.0.html (BZgA)
http://www.hebammenverband.de
Hebammenberufsordnung (HebBO)

Stand: April 2010
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Krankenhausseelsorgerinnen und -seelsorger

Krankenhausseelsorgerinnen und -seelsorger sind
kirchlich ordinierte Amtspersonen (Diakoninnen und
Diakone, Pastorinnen und Pastore, Pastoralreferentin-
nen und Pastoralreferenten), die nach den jeweiligen
Bestimmungen der Landeskirche ausgebildet und von
ihrer Kirche entsendet werden bzw. in einer Klinik
angestellt sind. Krankenhausseelsorge versteht sich als
einer der Dienste, die Krankenhiuser erginzend zur
medizinischen Behandlung anbieten. In Deutschland
wird die Krankenhausseelsorge von der evangelischen
und katholischen Kirche getrennt oder als okumeni-
sche Aufgabe wahrgenommen. In einigen Fillen tra-
gen Freikirchen oder freikirchliche Krankenhiuser die
Krankenhausseelsorge. Vereinzelt bieten auch andere
Religionen ihre Begleitung an. Es gibt derzeit keine
linderiibergreifende, einheitlich standardisierte Ausbil-
dung zur Krankenhausseelsorge.

| Definition

Seelsorge ist ein aus theologischer Sicht motiviertes
Bemithen um die Seele des Menschen und dessen
Beziehung zu Gott. Diese Lehre von der Seelsorge ist
Teilgebiet der Praktischen Theologie, die beide Konfes-
sionen bereits im Studium erlernen. Je nach Einsatz-
gebiet miissen jedoch zusitzliche Kompetenzen wie
Krankenhausseelsorge erworben werden. Krankenhaus-
seelsorge umfasst verschiedene Aufgabenbereiche, die
vom direkten Kontakt mit Patientinnen und Patienten
(seelsorgerisches Gesprich) iiber offene Angebote (Got-
tesdienste, Andachten, Abendmahlsfeiern, Gesprichs-
gruppen etc.) bis zur Fortbildung von Personal und der
Mitarbeit in klinikinternen Gremien reichen kann.

Grundausbildung

Studium der Theologie

mit konfessioneller Ausrichtung gelehrt.

Weiterbildung

Klinische Seelsorgerin und -seelsorger (6kumenisch)

e Seelsorgerische Gespréache

e Religidse Einordnung der krisenhaften Situation

* Segenshandlungen

Weiterbildungsziel

Krankenhiusern)

« Auf einen Blick: Krankenhausseelsorgerinnen und -seelsorger

Theologie wird als wissenschaftliche Disziplin an der Universitit und an kirchlichen (Fach-)Hochschulen

Verantwortliche Tatigkeiten im Kontext von Vorsorge und PND

¢ Reflexion religioser Werte bei der Entscheidungsfindung

e Amtshandlungen (wie Taufe, Beerdigung des Kindes)

Erlangung spezifischer Kompetenzen fiir die praktische seelsorgerische Tatigkeit (nicht nur fir Tatigkeit in

Weiter auf der nichsten Seite p
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Fortsetzung

Weiterbildungszeit

Unterschiedliche Anforderungen der Landeskirchen und Diozdsen. Allgemein hat sich eine Basisweiterbil-
dung von 2 sechswdchigen Kursen durchgesetzt

Pastoralpsychologische Weiterbildung in Supervision: ca. 3 Jahre

Weiterbildungsinhalt

Die Basisweiterbildung ist praxisorientiert und umfasst Einheiten mit Patientinnen und Patienten, die doku-
mentiert und gemeinsam reflektiert werden

e Selbsterfahrung in aktiver Seelsorge mit Supervision

e Basiskompetenz Gesprichsfiihrungsstile und Kommunikation

e Ethische Kompetenz

e Struktur der Arbeitsfelder

Definierte Untersuchungen und Behandlungsverfahren

Quelle

Leitlinien fiir Krankenhausseelsorge von der Konferenz der Krankenhausseelsorge in der EKD (2004)
Qualititsstandards von der Konferenz Katholische Krankenhausseelsorge in Deutschland (2003)
Deutsche Gesellschaft fiir Pastoralpsychologie e. V.

Stand: April 2010
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Indikationsstellung zum Schwangerschaftsabbruch

Nur wenigen Gebieten in der Medizin sind konkrete
Paragrafen aus dem Strafgesetzbuch zugeordnet. Die
Durchfiihrung eines Schwangerschaftsabbruches ge-
hort dazu und ist im Strafgesetzbuch (StGB) in § 218
geregelt. Der Schwangerschaftsabbruch ist in Deutsch-
land nach § 218 des StGB rechtswidrig. Er bleibt jedoch
straffrei, wenn er innerhalb von zwolf Wochen nach der
Befruchtung (d.h. 14 Wochen gerechnet ab dem ersten
Tag der letzten Regelblutung) durchgefiithrt wird und
wenn vor dem Eingriff eine Schwangerschaftskonflikt-
beratung stattgefunden hat. Unter welchen Bedingun-
gen Abweichungen von dieser gesetzlichen Grundlage
moglich sind, ist Thema dieses Kapitels.

Die aktuell giiltige Version des § 218 StGB stammt aus
dem Jahr 1995. Damals wurde unter anderem die frithe-
re ,embryopathische Indikation“ abgeschafft, wonach
die Erkrankung des ungeborenen Kindes die Grundlage
der Indikationsstellung darstellte.

Regelung durch § 218 StGB

Die gesetzliche Regelung zum Schwangerschaftsab-
bruch findet sich hauptsichlich im Strafgesetzbuch un-
ter § 218. Unterschieden wird zwischen rechtswidrigen,
aber straffreien Abbriichen bis zur 12. Woche (erst nach
Pflichtberatung) und rechtmifligen Abbriichen nach der
12. Woche (nach Konzeption) bzw. 14. Woche (nach
Menstruation) bei einer vorliegenden medizinischen
oder kriminologischen Indikation. Bei der medizini-
schen Indikation wird vorausgesetzt, dass die korperliche
oder seelische Gesundheit der Mutter gefihrdet ist. Auch
fetale Fehlbildungen und genetische Stérungen des Kin-
des konnen eine erhebliche Belastung fiir die psychische
Gesundheit der Mutter sein und deren Gesundheit ge-
fihrden.

Diese geltende Fassung stellt nicht die Art der Erkran-
kung des Kindes in den Vordergrund, sondemn die zu
erwartende Einschrinkung der korperlichen und oder
psychischen Gesundheit der Mutter. Die medizinische
Indikation ist also als miitterliche Indikation zu verste-
hen, die nach § 218a, Abs. 2 StGB voraussetzt, dass eine
schwerwiegende Beeintrichtigung des korperlichen oder
seelischen Gesundheitszustandes der Schwangeren ,(...)
nicht auf eine andere, fiir sie zumutbare Weise abgewen-
det werden® kann.

Problematische Aspekte
der Indikationsstellung

Leider gibt es noch wenig konkrete Anhaltspunkte da-
fiir, wie eine ,schwerwiegende Beeintrichtigung® festge-
stellt werden kann. Dies fithrt in der Praxis dazu, dass
das Vorgehen sehr unterschiedlich ist.

Relativ einfach ist die Situation dann, wenn es sich
um eine korperliche Erkrankung oder Gefihrdung der
Mutter handelt, da hier die Prognosestellung einiger-
maflen sicher moglich ist. Viel schwieriger ist es, wenn
Auswirkungen auf die psychische Gesundheit der Frau-
en wahrscheinlich sind. Insbesondere vor dem Hinter-
grund, dass zur normalen Reaktion nach einer Diagno-
semitteilung zundchst ja die ganz akute Verzweiflung
und Belastungsreaktion gehort. Wie sich aber die psy-
chische Situation der Mutter entwickeln wiirde, wenn
das kranke und behinderte Kind auf die Welt kime, ist
fiir den indikationsstellenden Arzt oder die Arztin nur
schwer zu beurteilen.

Einigermaflen klare Indikationen bei der Bewertung
dieser Prognose konnen bereits im Vorfeld der Schwan-
gerschaft bestehende psychische Erkrankungen sein (wie
etwa rezidivierende Depressionen, eine Angststorung o.
A.) oder auch offensichtliche Personlichkeitsmerkmale,
die mit einer verminderten Belastbarkeit einhergehen.
Aber selbst fuir langjdhrig ausgebildete Fachkrifte aus
Psychiatrie und Psychotherapie ist das Stellen einer sol-
chen Prognose aufwendig, sehr schwierig und immer
auch in Teilen unsicher. Es kann dabei kaum beriicksich-
tigt werden, dass mache Menschen an Krisensituationen
,wachsen® und sich in ihrer Personlichkeit weiterentwi-
ckeln. Prinatalmediziner und Prinatalmedizinerinnen
miissen sich noch stirker auf ihre eigenen, subjektiven
Bewertungsmafstibe verlassen, weil es bisher keine har-
ten Kriterien gibt, nach denen eine medizinische Indika-
tion gestellt werden kann.

Im Jahr 2009 (Statistisches Bundesamt) kam es insgesamt
zu 3.200 Abbriichen mit einer medizinischen Indikation
(von insgesamt 110.694 Abbriichen). Davon sind 237
Schwangerschaften nach der 23. Woche abgebrochen
worden - eine auch quantitativ hohe Belastung fiir die
beteiligten Berufsgruppen. Von daher sollen durch die
neuen Beratungs- und Vermittlungspflichten im SchKG
die Beratungsangebote besser nutzbar und die interdiszi-
plinire Zusammenarbeit weiterentwickelt werden.
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Schwangerschaftskonfliktgesetz und
Gendiagnostikgesetz

Das SchKG in der seit dem 1. Januar 2010 geltenden
Fassung setzt bei den problematischen Aspekten der In-
dikationsstellung an. § 2a des Gesetzes regelt Eckpunk-
te fiir eine umfassende fachiibergreifende rztliche Be-
ratung und stellt sicher, dass die Schwangere Kenntnis
von ihrem Anspruch auf eine vertiefende psychosoziale
Beratung und durch die irztliche Kontaktvermittlung
vereinfachten Zugang zu einer Beratungsstelle erlangt.
Das erleichtert der Schwangeren, eine intensive psycho-
soziale Beratung durch eine unabhingige Beratungs-
stelle in Erwdgung zu ziehen und anzunehmen.

Ziel einer solchen ergebnisoffenen Beratung ist, die
Konsequenzen der im Raume stehenden Behinderung
von allen Seiten zu beleuchten und die Schwangere und
ihren Partner darin zu unterstiitzen, die gegenwirtigen
und zukinftigen Lebensverhiltnisse und Belastungen
auszuloten und Losungsansitze im Schwangerschafts-
konflikt zu priifen. Die gesetzlich vorgesehen Bedenk-
zeit von drei Tagen zwischen Mitteilung der Diagnose
und Feststellung der Voraussetzungen einer medizini-
schen Indikation verschafft zudem der Schwangeren
den Raum, die Schocksituation zu iiberwinden und
die Konsequenzen des Befunds von allen Seiten zu be-
leuchten.

Dieser Prozess ist notwendige Voraussetzung fiir die
Einschitzung der drohenden Lebens bzw. Gesund-
heitsgefihrdung der Schwangeren, so dass eine fundier-
te tragfihige Einschitzung dariiber getroffen werden
kann, ob die Schwangere den zu erwartenden Belastun-
gen gewachsen ist oder diese fiir sie eine Lebens- bzw.
Gesundheitsgefahr darstellen. Nur so ist eine tragfahige
Entscheidung der indikationsstellenden Arztin bzw.
des Arztes tiber das Vorliegen der Voraussetzungen ei-
ner medizinischen Indikation méglich. Zudem hilft die
Beratung der Schwangeren und ihrem Partner eine Ent-
scheidung zu treffen, zu der sie auch langfristig stehen
konnen.

Auch die nach dem GenDG vorgesehenen Beratungen
tragen zu einer klareren Einschitzung der Situation bei.

V Belastungsreaktion, S. 77

Gesetzliche Regelungen

Losungsansadtze in der bisherigen Praxis

Die pragmatische Losung in der Prinatalmedizin geht
dahin, dass nach klinischer Erfahrung und Einzelfall-
priufung der zustindige Prinatalmediziner oder die
zustdndige Prinatalmedizinerin — meist nach interdis-
ziplindrer Beratung im Kollegenkreis, manchmal auch
unterstiitzt durch eine sogenannte Ethikkommission -
die Entscheidung trifft. Nicht zuletzt basierend auf dem
Fehlen klarer Richtlinien und Kriterien hat dies in der
Praxis auch dazu gefiihrt, dass die Art der Schidigung
des Kindes und das Alter der Schwangerschaft dabei
mitberiicksichtigt werden, auch wenn das Gesetz dies
eigentlich so nicht vorsieht: Es gibt keine gesetzliche
Einschrinkung, bis wann der Abbruch vorgenommen
worden sein muss, wenn eine medizinische Indikation
vorliegt. Je frither eine Fehlbildung bzw. Erkrankung
entdeckt wird, umso eher wird die Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch gestellt, denn grundsitzlich
soll ein belastender Spitabbruch moglichst vermieden
werden. Je schwerer die Erkrankung/Behinderung,
umso eher ist die Stellung der Indikation zum Schwan-
gerschaftsabbruch wahrscheinlich — und das auch bei
einer weit fortgeschrittenen Schwangerschaft. Aufler in
Hirtefillen wird ein Abbruch in der Regel nur bis zur
vollendeten 22. Schwangerschaftswoche empfohlen, da
ab diesem Zeitpunkt das Kind potentiell lebensfihig ist.

Da die Entscheidung durch Abwigen verschiedener
Faktoren zustande kommt, lassen sich subjektive Ein-
flisse nicht vermeiden. Insofern kann ein bestimmter
Fall in verschiedenen Kontexten beurteilt sehr unter-
schiedlich entschieden werden. Das Problem lisst sich
auch nicht endgiiltig 16sen, indem Fachkrifte aus Psy-
chiatrie oder Psychotherapie regelmiflig hinzugezo-
gen werden. Lediglich in besonderen Einzelfillen, in
denen die medizinische Indikation auf der Basis einer
psychiatrischen Problematik bzw. Erkrankung gestellt
wird, ist die Einbeziehung einer Psychiaterin oder eines
Psychiaters immer erforderlich.
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Fetozid/juristische Probleme der praktischen Durchfiihrung

eines Schwangerschaftsabbruches

Nachdem es wiederholt Fille gab, in denen ein versuch-
ter Schwangerschaftsabbruch fehlschlug, weil das Kind
iiberlebte (Stichwort ,,Oldenburger Baby“)?#, sind Pri-
natalmediziner und Prinatalmedizinerinnen zunichst
von sich aus dazu tibergegangen bei moglicher postna-
taler Lebensfihigkeit des Kindes einen Herzstillstand
noch vor Einleitung der Geburt durch eine Injektion
in das kindliche Herz zu bewirken (Fetozid). Auf die-
se Weise wird das juristische Dilemma der zustindigen
Arztin oder des zustindigen Arztes vermieden, dass
nach dem Gesetz jedes lebend geborene Kind medi-
zinisch versorgt werden muss — also auch nach einem
Abbruch der Schwangerschaft. Mogliche Folgeschiden
der ,unterlassenen Hilfeleistung” nach einem Abbruch
(Sauerstoffmangel etc.) konnten von den Eltern eines
solchen Kindes juristisch geltend gemacht werden.

In der Zwischenzeit wurden auch die Empfehlungen
der Deutschen Gesellschaft fiir Gynikologie und Ge-
burtshilfe in einem Positionspapier’” dahingehend for-
muliert. Die mogliche postnatale Lebensfihigkeit eines
Kindes nach der 22. Schwangerschaftswoche soll nach
diesen Empfehlungen als zusitzliche ,,zeitliche Begren-
zung fur einen Schwangerschaftsabbruch angesehen
werden®.

In besonderen Ausnahmefillen, bei schwersten unbe-
handelbaren Erkrankungen oder Entwicklungsstorun-
gen des Ungeborenen kénne nach Diagnosesicherung
und interdisziplinirer Einigung von dieser zeitlichen
Begrenzung abgewichen werden, so festgehalten im Po-
sitionspapier. Das Gesetz sieht bei einer medizinischen
Indikation keine zeitliche Begrenzung vor, bis wann
ein Abbruch moglich ist.

Bei Kindern mit einer infausten Prognose solle deshalb
die ,anstehende Problematik in einem fallbezogenen
interdiszipliniren Konzil von Mitgliedern moglichst
aus den Fachrichtungen Frauenheilkunde, Kinderheil-

24 http://www.klinikum.uni-heidelberg.de/fileadmin/presse
stelle/pressemappen/pk_03072008/oldenburger_baby_wiki.pdf,
Stand: April 2010;

Stuttgarter Zeitung (1998): http://www.tim-lebt.de/
Dokumente/Tim.schadensersatz.html, Stand April 2010

25 www.dggg.de: Prinataldiagnostik — Beratung und moglicher
Schwangerschaftsabbruch (2004)

kunde, Humangenetik sowie Psychiatrie oder Psycho-
therapie erdrtert und beurteilt werden.2¢ Dieses Kon-
zil diene der Beratung des Arztes, solle innerhalb von
drei Tagen erfolgen und dem Arzt, der die Entschei-
dung tber das Vorliegen einer Indikation treffe, die
Entscheidungsfindung erleichtern.

26 Ebd.
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Die ,verschleppte Diagnose*

Ein Problem in der prinataldiagnostischen Realitit
ist nach wie vor, dass Diagnosen teilweise sehr spit
gestellt werden. Weil in vielen Fillen zu dem spiten
Zeitpunkt kein Schwangerschaftsabbruch mehr durch-
gefithrt wurde, kam es zu Schadensersatzklagen von
Eltern gegeniiber behandelnden Gynikologen und
Gynikologinnen. Sie fithrten zu einer weitreichenden
juristisch-gynikologischen Diskussion tiber das ,Kind
als Schaden® und haftungsrechtliche Aspekte.

Vorteile spezialisierter
Pranataldiagnostik-Zentren

Um zukiinftig falsche und ,verschleppte® Diagnosen
zu vermeiden, fordern Prinatalmediziner und -medi-
zinerinnen, dass die Untersuchungen zur Prinataldia-
gnostik tatsichlich an spezialisierten Zentren mit aus-
reichender technischer Ausstattung (teure Gerite mit
hochauflésendem Ultraschall) und personeller Qualifi-
kation erfolgen sollte, wihrend die Schwangerenvorsor-
ge, die Betreuung und die entsprechende Behandlung
weiter von den niedergelassenen Gynikologinnen und
Gynikologen durchgefiihrt werden soll. Dieses Stufen-
konzept, nach dem jede diagnostische Mafinahme nur
von den dafiir entsprechend qualifizierten Arzten und
Arztinnen angeboten wird, wiirde manchen Frauen/
Paaren einen unnétig langen und quilenden Weg bis
zur endgiiltigen Diagnose - oder einer Entwarnung
- ersparen. Prinataldiagnostik-Zentren wiirden dabei
statt der bisherigen konsiliarischen Funktion mehr in
die Routine der Schwangerenversorgung eingebunden.
Inwieweit sich diese Vorhaben in Zukunft realisieren
lassen, ist noch nicht eindeutig erwiesen.

V¥ DEGUM-Qualifikationen, S. 17

Konfliktpotenzial

Prinataldiagnostiker und -diagnostikerinnen kommen
immer wieder in die schwierige Situation, eine poten-
zielle schwerwiegende Beeintrichtigung der Gesund-
heit der Schwangeren durch die Geburt des behinder-
ten Kindes bzw. das Leben mit dem behinderten Kind
prifen zu missen und dadurch mittelbar iiber einen
Schwangerschaftsabbruch zu entscheiden. Im Rahmen

Gesetzliche Regelungen

der Feststellung einer solchen Gesundheitsbeeintrich-
tigung wird in der Praxis oftmals als Kriterium neben
dem Ausmaf! der Behinderung auch ein fortgeschrit-
tenes Schwangerschaftsalter berlicksichtigt. Gerade
solche Fille sind eine besondere Herausforderung fur
alle Beteiligten des medizinischen Personals, die den
Leidensdruck der betroffenen Frauen und Paare sehr
deutlich spiiren. Insofern stellen hier interne oder auch
lokale Ethik-Kommissionen eine hilfreiche Alternative
dar, um im Konsens eine jeweils adiquate Entschei-
dung treffen zu konnen, die dadurch auch juristisch
abgesichert ist.

V¥V Indikationsstellung, S. 128
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Wer darf oder muss einen Schwangerschaftsabbruch ,,anbieten“?

Ein Schwangerschaftsabbruch stellt kein Angebot im
Sinne einer freien Auswahl von Leistungen dar. Gyna-
kologinnen und Gynikologen, aber auch Kliniken kon-
nen zu diesem Eingriff nicht verpflichtet werden, sogar
wenn sie selbst prianataldiagnostische Untersuchungen
durchfithren. Konfessionelle Werte (z. B. von Kliniken
mit kirchlichem Triger) und ethisch-moralische Vorbe-
halte der Mediziner und Medizinerinnen haben hier
Prioritit. Betroffene Paare missen dadurch bedingt
weite Wege akzeptieren, um eine geeignete Praxis oder

Klinik zu finden.

Dieser Engpass kann sich noch verstirken, wenn in
einem grofleren Umbkreis nur eine Praxis oder Klinik
Abbriiche durchfiihrt, die dann schnell {iberlastet ist
und deshalb weitere Anfragen ablehnen muss. Diese
zusitzliche Belastung der Betroffenen muss durch eine
behutsame Begleitung aufgefangen werden. Hier sind
die Berufsgruppen gefragt, die jeweils lokal verfugbar,
kompetent und personlich vertraut sind.

Recht auf Schwangerschaftsabbruch

Eine juristische Diskussion dariiber, ob eine Patientin
bei gestellter Indikation zum Schwangerschaftsabbruch
auch das Recht hat, diesen einzufordern, ist bisher
nicht in Gang gekommen. In diesem Zusammenhang
ist natirlich auch das individuelle Recht des Arztes
bzw. der Arztin zu beriicksichtigen, sich nicht an einem
Schwangerschaftsabbruch beteiligen zu missen. Dies
darf allerdings nicht dazu fiihren, dass Prinatalmedizi-
ner und -medizinerinnen an spezialisierten Zentren auf
die Funktion reduziert werden, Schwangerschaftsab-
briiche fiir andere Arzte und Arztinnen bzw. Kliniken
durchfithren zu miissen.

Qualifikation zur Stellung der Indikation

Ein Schwangerschaftsabbruch bei festgestellter oder
vielleicht auch nur vermuteter Erkrankung oder Behin-
derung des Kindes sollte in der Praxis nicht als etwas
,Selbstverstindliches* angeboten werden. Arzte, Arz-
tinnen und psychosozial beratende Fachkrifte, die
selbst keine Indikation zum Schwangerschaftsabbruch
stellen, sollten sehr zuriickhaltend sein mit solchen

Auflerungen. Insbesondere bei problematischen, un-
eindeutigen Diagnosen ist es sinnvoller, die weiterfiih-
rende diagnostische Beratung an einem prinatalmedi-
zinischen Zentrum abzuwarten. Das heifdt, ein
Schwangerschaftsabbruch kann also nicht einfach ein
»Angebot“ sein, sondern muss erst vor dem Hinter-
grund aller bendtigten Informationen in Ruhe und als
interdisziplindrer Konsens diskutiert und tberdacht
werden. Die entsprechende prinataldiagnostische
Kompetenz ist hier Voraussetzung, um die medizini-
sche Indikation zu stellen und damit das Angebot eines
Abbruches machen zu dirfen.
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Medizinische Indikation aus psychiatrischer Sicht

Auch die Indikation aufgrund psychischer Probleme
oder Stérungen ist eine medizinische Indikation. Sie
kann vielleicht verstanden werden als noch differen-
ziertere, durch psychiatrische Fachkenntnisse unterleg-
te Beurteilung der Situation, ob eine Frau in ihrer psy-
chischen Gesundheit durch das Austragen des Kindes
geschidigt werden wird. Sowohl bei einer festgestellten
Behinderung oder Erkrankung des Kindes, aber auch
bei Mehrlingen oder gesunden Einzelkindern kann die
Frage der psychiatrischen Grundlage flir eine medizi-
nische Indikation auftreten, beispielsweise wenn eine
Frau nach Ablauf der Frist fir eine soziale Indikation
(z. B. weil sie die Schwangerschaft vorher nicht be-
merkt) einen Schwangerschaftsabbruch fordert und an-
gibt, sie konne nicht damit leben.

Es ist bei dieser Problematik immer sinnvoll, mit der
Indikationsstellung eine Fachkraft aus der Psychiatrie
hinzuzuziehen, die zumindest einen Bezug zur Prinatal-
diagnostik hat. Gerade in einem solchen Fall sind neben
der eigentlichen psychischen Problematik und deren dia-
gnostischer Einordnung Aspekte, wie Personlichkeit und
Bewiltigungsstrategien der betroffenen Frau, ihre indivi-
duelle Vorgeschichte, familidre und soziale Umgebung,
Unterstiitzungsmoglichkeiten etc. zu beriicksichtigen.
Gerade bei einer psychiatrischen Begriindung einer me-
dizinischen Indikation ist zusitzlich eine psychosoziale
Beratung zum Umgang mit dem Erlebten ratsam.

Suizidgefdhrdung

Ein in diesem Zusammenhang auftretendes Problem ist
die Angabe suizidaler Gedanken bzw. das Aussprechen
von Suiziddrohungen fiir den Fall, dass der Schwan-
gerschaftsabbruch verweigert wird. Solche Auferun-
gen setzen natiirlich alle Beteiligten zusitzlich unter
Druck, fihren aber - genauso wie andere psychische
Symptome — zunichst nicht zwangsliufig zur Indikati-
onsstellung. Suizidalitit gehort wie andere psychische
Symptome auch zu den prinzipiell behandlungsfihi-
gen Symptomen. In solchen Fillen ist besonders in-
tensiv zu priifen, ob die psychische Gefihrdung durch
andere Mafinahmen als den Schwangerschaftsabbruch
(beispielsweise durch eine ambulante oder stationi-
re psychiatrische Behandlung) abzuwenden ist. Eine
differenzierte Diagnostik durch einen Psychiater bzw.
eine Psychiaterin kann hier nur dringend angeraten

werden. Sie sind aufgrund ihrer langjihrigen Erfahrung
eher in der Lage, ,als Mittel zum Zweck” eingesetzte
Suiziddrohungen von echter Suizidalitit zu unterschei-
den, als Fachleute fiir Prinatalmedizin.

Situation nach Vergewaltigung/
sexuellem Missbrauch

Grundsitzlich darf bei der kriminologischen Indikati-
on ohne weitere Priifung der Konfliktlage der Schwan-
geren bis zur 12. Woche (nach Konzeption) bzw. der
14. Woche (nach Menstruation) ein Schwangerschafts-
abbruch (§ 218a Abs. 3 StGB) durchgefiihrt werden.
Schwangerschaften, die infolge einer vermuteten oder
tatsichlichen Gewalttat entstanden sind, konnen auf-
grund psychischer Probleme der betroffenen Frau auch
unter die medizinische Indikation fallen. Die zeitliche
Begrenzung der kriminologischen Indikation ist dann
juristisch gesehen aufgehoben.

Ein besonderes Problem entsteht dann, wenn ein
Schwangerschaftsabbruch bei einem gesunden Kind
erst nach Ablauf der Frist zur kriminologischen Indi-
kation verlangt wird. Auch wenn eine Vergewaltigung
nicht angezeigt wurde oder wenn es sich um einen Miss-
brauch innerhalb der Familie handelt, der bisher nicht
thematisiert wurde, ist dies eine besonders schwierige
Situation. Vergewaltigte oder missbrauchte junge Frau-
en verschweigen ihre Schwangerschaft oft sehr lange,
sodass sich die Frage nach einem Schwangerschaftsab-
bruch in einer hoheren Schwangerschaftswoche stellt.
Nicht selten spielt das Thema Suizidalitit eine Rolle,
was die Hinzuziehung eines Psychiaters oder einer Psy-
chiaterin erfordert.

Handelt es sich um einen noch ungeklirten Fall von
Vergewaltigung bzw. sexuellem Missbrauch, besteht
die Moglichkeit, bei Durchfiihrung eines Schwanger-
schaftsabbruchs Material flir eine spitere genetische
Analyse zu asservieren (aufzubewahren), um eine Va-
terschaftsfeststellung durchfithren zu kénnen. Beim
Verdacht auf sexuellen Missbrauch innerhalb der Fami-
lie muss aulerdem die Abwigung getroffen werden, ob
vonseiten des Arztes bzw. der Arztin juristische Schritte
(z. B. Anzeigeerstattung) erforderlich sind.
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Einsichts- und Einwilligungsfahigkeit

Es wurde bereits an verschiedenen Stellen darauf hinge-
wiesen, dass die Situation der Diagnosemitteilung und
das darauf folgende Procedere fiir betroffene Frauen
und fiir ihre Partner etwas Traumatisierendes und stark
Belastendes sein kann. Sehr oft sind die Kriterien einer
akuten Belastungsreaktion erfiillt, die hiufig auch als
Schockreaktion bezeichnet wird. Zur Symptomatik ei-
ner akuten Belastungsreaktion gehort, dass eine Reihe
psychopathologischer Symptome auftreten, wie etwa
ein verindertes Zeitgefithl, kognitive Schwierigkeiten
mit der Folge, dass Erklirungen nicht richtig verstanden
werden, Einengung der Gefiithle und Fokussierung auf
ein einziges Ziel, z. B. den Schwangerschaftsabbruch. In
der akuten Belastungsreaktion ist nicht selbstverstind-
lich davon auszugehen, dass die Patientin wirklich ein-
sichts- und urteilsfahig ist, weil sie nicht in der Lage ist,
die von ihr erwarteten Entscheidungen mit allen Kon-
sequenzen zu bedenken und Alternativen abzuwigen.

V¥ Beratung in einer krisenhaften Situation, S. 76

Bedeutung eines Zeitfensters

Wenn die Diagnosestellung bei einer bis dahin unkom-
pliziert verlaufenden Schwangerschaft unerwartet und
plotzlich fur die betroffene Frau kommt, dann ist zu-
nichst davon abzuraten, in einer akuten Belastungssitua-
tion bereits tiber weitreichende Konsequenzen, wie etwa
einen Schwangerschaftsabbruch zu sprechen. Selbst bei
einer infausten Prognose sollte das nicht erfolgen, da fiir
die Patientin selbst vielleicht ein anderes Vorgehen sinn-
voll sein kann. Moglicherweise besteht aufgrund der psy-
chischen Ausnahmesituation auch eine Einschrinkung
der Einwilligungsfihigkeit in medizinische Eingriffe.
Eine akute Belastungsreaktion dauert einige Stunden bis
maximal zwei bis drei Tage. Demenstprechend sieht das
SchKG in der seit dem 1. Januar 2010 geltenden Fassung
eine dreitdgige Wartezeit zwischen Mitteilung der Dia-
gnose und schriftlicher Feststellung der medizinischen
Indikation vor, es sei denn die Schwangerschaft muss
abgebrochen werden, um eine gegenwirtige erhebliche
Gefahr fiir Leib oder Leben der Schwangeren abzuwen-
den. In dieser Zeit konnen die betroffene Frau und auch
ihr Partner zunichst einmal Gefiihle ,sortieren®, sich der
neuen Realitit stellen und dann zu einem spiteren Zeit-
punkt die weitere drztliche Beratung und tatsichliche
Entscheidung wieder angehen.

Befund nach langem Diagnoseprozess

Anders stellt sich die Situation dar, wenn die Diagno-
sestellung am Ende eines lingeren diagnostischen Pro-
zesses steht. Wurde der Verdacht auf eine Erkrankung
oder Behinderung des Kindes bereits im Laufe dieses
Prozesses geduflert, hatten die schwangere Frau bzw.
ithr Partner wihrend der Wartezeit auf Ergebnisse oder
weiterfiihrende Untersuchungen bereits Gelegenheit,
sich mit moglichen Konsequenzen auseinanderzuset-
zen. Frauen/Paare in dieser Situation haben die Pha-
se der ersten, teils sehr aufwiithlenden Gefiihle bereits
bewiltigt. Sie stellen recht bald die Frage nach einem
Schwangerschaftsabbruch, wenn das fiir sie prinzipiell
eine Option ist, und sie sind dann auch zur Bespre-
chung dieses Themas in der Regel durchaus in der Lage.
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Schwangere unter 18 Jahren

Besonders problematisch ist die Situation minderjihri-
ger junge Frauen, die iiber einen Abbruch der Schwan-
gerschaft nachdenken. Einerseits miissen bis zur Voll-
endung des 18. Lebensjahrs die Erziehungsberechtigten
als gesetzliche Vertreter in medizinische Eingriffe ein-
willigen, andererseits wird gerade im Zusammenhang
mit Sexualitit Midchen tber 14 und spitestens tber
16 Jahren eine gewisse Autonomie zugebilligt. Bei
Anwendung des § 218 auf minderjihrige Schwange-
re ist zunichst deren Einsichts- und Urteilsfihigkeit
(Einwilligungsfihigkeit) sorgfiltig zu priifen. Es gibt
Ausnahmesituationen, in denen auf die Einwilligung
eines Erziehungsberechtigten zur Durchfithrung eines
Schwangerschaftsabbruchs bei medizinischer Indikati-
on verzichtet werden muss. Aber auch diese Sachlage
spricht nicht dagegen, die Schwangere zu Uberzeugen,
einen Elternteil hinzuzuziehen - schon allein wegen
der Belastungen, die mit der Diagnosestellung und dem
anschliefenden Entscheidungsprozess verbunden sind.

Gerade minderjihrige schwangere Frauen mit einem
positiven Befund, die einen Schwangerschaftsabbruch
wiinschen oder verlangen, miissen hinsichtlich der psy-
chischen Aspekte besonders fundiert beraten werden.
In den Beratungsgesprichen stellt sich in der Praxis im-
mer wieder heraus, dass eigentlich die Eltern die trei-
bende Kraft bei der Entscheidungsfindung sind. Die
Midchen bzw. die jungen Frauen selbst sind faktisch
tiberhaupt nicht in der Lage, in dieser Stress-Situation
einen eigenen Entscheidungsprozess zu durchlaufen.
In solchen Fillen konnte es sich durchaus als forderlich
erweisen, parallel zur psychosozialen Beratung Fachleu-
te mit Kompetenz in den Bereichen Psychiatrie bzw.
Psychotherapie einzuschalten.?”

27 www.schwanger-unter-20.de

Gesetzliche Regelungen
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Patientinnen-Autonomie als Ziel der psychosozialen Beratung

Wenn betroffene Frauen bzw. Paare nach eingehender
Beratung das Gefiihl haben eine autonome Entschei-
dung treffen zu konnen, ist das optimale Ziel der psy-
chosozialen Beratung erreicht. Aber nicht immer sind
die Wiinsche der Betroffenen mit den arztlichen Re-
geln und Moglichkeiten in Einklang zu bringen. Dann
besteht die Aufgabe der Beratenden darin, mit den Be-
troffenen eine der Realitit angemessene, neue Losung
zu erarbeiten. Eine autonome und dennoch akzeptie-
rende Entscheidung lasst sich auch dann noch finden.
Der Beratungsprozess kann sich unter diesen Vorzei-
chen schwieriger gestalten und mehr Zeit in Anspruch
nehmen, beispielsweise wenn sich aus drztlicher Sicht
trotz des Wunsches nach einem Schwangerschaftsab-
bruch keine Indikation verantworten lésst.

Eine andere Gefahr besteht darin, schwangere Frauen
zu iberfahren®, indem in vermeintlicher Unterstiit-
zung moglichst baldige Abhilfe versprochen wird, z.
B. wenn einer sehr verzweifelten Frau/einem Paar die
rasche Organisation eines Schwangerschaftsabbruchs
als scheinbare ,Losung der Probleme® angeboten wird.
Unter Umstinden werden damit wichtige Entschei-
dungsprozesse der Betroffenen verhindert; vielleicht
kann sich die Frau/das Paar nicht lange genug damit
auseinandersetzen, was sie eigentlich selbst mochten,
und die dazugehdrenden Gefiihle nicht zulassen. Arz-
tinnen und Arzte miissen daher mindestens drei Tage
zwischen Diagnosemitteilung und Indikationsstellung
verstreichen lassen. Dieses Zeitfenster soll Schwangeren
dabei helfen, in Ruhe eine spontane ,,Losung” zu tiber-
denken.
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Finanzierung pranataldiagnostischer Untersuchungen

Alle medizinisch indizierten prinataldiagnostischen
Mafinahmen werden von den gesetzlichen und priva-
ten Krankenkassen bezahlt. Dariiber hinausgehende
Leistungen missen ggf. von den betroffenen Frauen
selbst finanziert werden. Insbesondere unter diesem
Aspekt ist es wichtig, ein stufenweises Vorgehen anzu-
bieten und auch schon die ersten Stufen der Diagnostik
moglichst in dafir qualifizierten Zentren durchfithren
zu lassen. Die eine oder andere weiterfihrende Unter-
suchung wird auf diese Weise moglicherweise entbehr-

lich.

Individuelle Gesundheitsleistungen

Grundsitzlich sind die Kosten fiir Leistungen der Pri-
nataldiagnostik, die nicht in den Mutterschaftsrichtlini-
en empfohlen werden, von den Schwangeren selbst zu
tragen. Sie werden von den Frauenirzten und -drztin-
nen bzw. Prinatalmedizinerinnen und Prinatalmedizi-
nern als sogenannte ,Individuelle Gesundheitsleistun-
gen® (IGeL) angeboten und auch beworben.

Nicht bei allen Risikoschwangerschaften werden die
Kosten fiir Prinataldiagnostik zur Suche nach geneti-
schen Storungen automatisch von den Krankenkassen
ibernommen. Ausgenommen sind z. B. folgende Frauen:

e Erstgebirende ab 35 Jahre (zur Auffindung von Chro-
mosomenanormalien)

* Mehrfachgebirende iiber 40 Jahre

e Risikoschwangerschaften nach humangenetischer Be-
ratung (positive Familienanamnese)

In diesen Fillen wird eine Amniozentese oder eine
Chorionzottenbiopsie und/oder ein groffer Ultraschall
bei einem Experten oder Expertin der DEGUM-Stufe II
bezahlt. Die Zahl der Ultraschalluntersuchungen sind
bei diesen Frauen nicht mehr auf die drei Termine der
Basisdiagnostik begrenzt. Die Kosten fiir alle anderen
nicht invasiven Tests werden nicht iibernommen.

Wenn ein sehr hohes Sicherheitsbediirfnis besteht,
konnen auch bei ,Nicht-Risikoschwangeren® die Kos-
ten fir eine frithe Fehlbildungsausschlussdiagnostik,
inklusive Nackentransparenzmessung in der 13. bis 14.
Schwangerschaftswoche und eine weiterfithrende Or-
gandiagnostik in der 20. bis 22. Schwangerschaftswo-
che als IGeL bei entsprechend qualifizierten Fachleuten

(DEGUM II/I1T) durchgeftihrt werden. Entscheidend
ist daftir die sorgfiltig abgewogene, drztliche Entschei-
dung.

Ansonsten reicht schon der Verdacht auf eine mogli-
che genetische Stérung oder komplexe Erkrankung des
Kindes, damit die Krankenkassen alle weiteren, von der
Gynikologin oder dem Gynikologen angeordneten
Untersuchungen bezahlen.

V¥ Softmarker, S. 34

Es ist wichtig, dass sich Frauen und ihre Partner vor
allen Leistungen der Prinataldiagnostik, speziell der
IGeL, iiber den Nutzen, die Folgen, aber auch die Qua-
litit und den - zum Teil sehr unterschiedlichen — Preis
der jeweiligen Angebote gut informieren.

Wichtige Qualititsmerkmale

Bei der Entscheidung fiir IGeL der Prinataldiagnostik
ist darauf zu achten, dass neutrale Informationen und
Informationsquellen, ohne eigene wirtschaftliche Inter-
essen, zu bevorzugen sind. Auflerdem sollten bestimm-
te pranataldiagnostische Untersuchungen (z. B. gezielte
Suche mit Ultraschall) oder zumindest Beurteilungen
(z. B. Erstellung eines Risikoprofils) aus Griinden der
qualitativen Sicherheit von Anfang an bei einer Prina-
talmedizinerin oder einem Prinatalmediziner durchge-
fihrt werden. Storeinfliisse wie unterschiedliche Labore
(manche mitterlichen Blutwerte sind ,Referenzwerte®
d. h., sie beziehen sich auf die laboreigene Referenz-
gruppe) und verschiedene Computerprogramme (auch
hier gibt es unterschiedliche Referenzwerte) sollten bei
der Bewertung von Ergebnissen, aber auch bei der Ent-
scheidung fiir eine Untersucherin oder einen Untersu-
cher kritisch beriicksichtigt werden.
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Finanzierung psychosozialer Beratung

Nach § 218 StGB gibt es fiir den Schwangerschaftsab-
bruch bis zur 12. Woche - ohne Indikation - eine Be-
ratungspflicht der Schwangeren. Bei der medizinischen
Indikation entfillt diese gesetzlich vorgeschriebene
Beratung, deren Kosten in der Regel tibernommen
werden. Grundsitzlich gibt es aber ein Beratungsrecht
fur alle in der Schwangerschaft anfallenden Fragen, das
sich auf die gesetzlichen Vorgaben stiitzt, Gefahren von
Mutter und Kind abzuwenden. Dariiber hinaus sind
Arzte und Arztinnen bei Vorliegen einer Verdachtsdia-
gnose verpflichtet, Schwangere iiber die Moglichkeiten
einer vertiefenden psychosozialen Beratung zu infor-
mieren und im Einvernehmen mit der Schwangeren
an eine konkrete Beratungsstelle zu vermitteln. Die Fi-
nanzierung der (staatlich anerkannten) psychosozialen
Beratung erfolgt tiber die Trager der Freien Wohlfahrts-
verbinde durch die Linder.

Fehlende flichendeckende Férderung

Fast alle Triager von Schwangerschaftsberatungsstellen
haben die Beratung vor, wihrend und nach der Pri-
nataldiagnostik in ihr Angebot aufgenommen. An eini-
gen Orten wurden zunichst Modellprojekte durch das
Land finanziert (so beispielsweise in Bonn, Diisseldorf
und Essen). Die Restfinanzierung erfolgte iiber die
jeweiligen Triger (beispielsweise Diakonisches Werk,
Donum vitae, Arbeiterwohlfahrt). Nach Auslaufen der
Modellprojekte wurde bei einigen Trigern diese Bera-
tungsleistung in die Regelférderung tibernommen, die
Restfinanzierung erfolgt weiterhin tiber den Triger.
Eigenleistungen der Betroffenen miissen nicht erbracht
werden.

Die Ergebnisse einer reprisentativen Untersuchung zei-
gen einen hohen Bedarf an qualifizierter und umfassen-
der Beratung und Betreuung im Zuge prinataldiagnos-
tischer Mafinahmen.?® Gerade weil Prinataldiagnostik
heute fester Bestandteil der Schwangerenversorgung
geworden ist, bekommt die professionelle Begleitung
der Frauen eine besondere Bedeutung. Sollen Schwan-
gere informierte Entscheidungen treffen, so brauchen
sie dazu Anlaufstellen, die sie dabei unterstiitzen,

28 BZGA (Hg.) (2006): Schwangerschaftserleben und Prinatal
diagnostik, in: Reprisentativbefragungen - Forschung und
Praxis der Sexualaufklirung und Familienplanung, Koln

auch langfristig tragfihige Entscheidungen zu erarbei-
ten. Die Etablierung qualifizierter Beratungsstellen
zu Prinataldiagnostik, aber auch die interprofessio-
nelle Zusammenarbeit zwischen Medizin und psy-
chosozialer Beratung, sind dringliche Aufgaben fir
die nichsten Jahre. Die Funktion der Hebammen
und Entbindungspfleger als kontinuierlich prisen-
te Berufsgruppe, die neben der Beratung auch die
Begleitung der Frauen leisten kénnen, wird zukiinftig
stirker zu beriicksichtigen sein. Wichtige Moglich-
keiten der Privention im Hinblick auf die zukiinftige
psychische Gesundheit von Schwangeren und deren
Partnern konnen sonst nicht wahrgenommen werden.

Sicherung des Beratungsnetzes

In diesen Punkten besteht weitgehende Ubereinstim-
mung zwischen allen beteiligten Berufsgruppen, dass
dringend verlissliche Grundlagen geschaffen werden
missen, um das Netz an Beratung und Begleitung fur
schwangere Frauen und deren Partner rund um Pri-
nataldiagnostik auszubauen.

Beratungsstellen und Angebote zu Fragen der Schwan-
gerschaft, Geburt und Konfliktberatung sind in
Deutschland flichendeckend vorhanden. Alle Bera-
tungsstellen bieten auch Beratung und Begleitung
im Kontext von PND an. Offen bleibt allerdings
die Frage, wie die Ausstattung der psychosozialen
Beratungsstellen einem wachsenden Bedarf an optima-
ler Zusammenarbeit zwischen den an PND beteiligten
Berufsgruppen gerecht werden kann. Eine verstirkte
Zusammenarbeit braucht Ressourcen finanzieller und
personeller Art, um das geforderte Netzwerk PND zu
etablieren.
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Adressen zur Aus-, Fort- und Weiterbildung im Bereich psychosoziale

Beratung

Die einzelnen Verbinde der freien Wohlfahrtspflege bieten unterschiedliche Fortbildungsveranstaltungen, Tagun-
gen, Kurse etc. im Rahmen der Aus-, Fort- oder Weiterbildung zu PND an. Uber die Termine und Themen in-
formieren die Verbinde regelmiflig auf ihren Internetseiten. Im Folgenden werden die Adressen der Verbinde
aufgelistet, iiber die entsprechende Informationen erhiltlich sind.

Arbeiterwohlfahrt AWO
Akademie Helene Simon
Blacherstr. 62/63

10961 Berlin

Bis September 2008 auch:
Oppelner Str. 130

53119 Bonn

Tel. 0228 6685-142

Fax 0228 6685-211
akademie@awo.org

Der Paritidtische Wohlfahrtsverband
Parititische Akademie GmbH
Rosenthaler Str. 40-41

10178 Berlin

Tel. 030 24636-440

Fax 030 27594-144
paritaetische@akademie.org
www.paritaetische-akademie.de
www.akademie.org

Deutsches Rotes Kreuz (DRK) Generalsekretariat
Carstennstr. 58

12205 Berlin

Tel. 030 85404-0

Fax 030 85404-450

drk@drk.de

www.drk.de

Diakonie

Evangelische Konferenz fiir Familien-
und Lebensberatung e.V.

Ziegelstrale 30

10117 Berlin

Tel. 030 283039-27

Fax 030 283039-26

ekful @t-online.de

www.ekful.de

donum vitae eV.
Breite Str. 27

53111 Bonn

Tel. 0228 3867343

Fax 0228 3867344
info@donumvitae.org
www.donumvitae.de

Evangelisches Zentralinstitut fiir Familienberatung
(EZ1)

Auguststrasse 80

10117 Berlin

Tel. 030 28395-200

Fax 030 28395-222

ezi@ezi-berlin.de

www.ezi-berlin.de

Fortbildungs-Akademie des Deutschen
Caritasverbandes

Wintererstrale 17

79104 Freiburg

Tel. 0761 200538

Fax 0761 200199

akademie@caritas.de

www.fak.caritas.de

pro familia
Stresemannallee 3
60596 Frankfurt/Main
Tel. 069 639002

Fax 069 639852
info@profamilia.de
www.profamilia.de

Sozialdienst katholischer Frauen - Gesamtverein eV. -
Agnes-Neuhaus-Strale 5

44135 Dortmund

Tel. 0231 557026-0

Fax 0231 557026-60
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Die psychischen und ethischen Aspekte der Beratung zu PND sind fiir verschiedene medizinische Gesellschaften
und Berufsverbinde sehr wesentlich. Diese Organisationen bieten spezielle Fortbildungen fiir Arzte und Arztinnen
an, die sie in einfihlsamer und patientinnenbezogener Beratung schulen. Genauere Informationen zu Veranstal-

tungen sind in der Regel iiber die Internetseiten folgender Organisationen zu erhalten:

Bundesirztekammer

Arbeitsgemeinschaft der deutschen Arztekammern
Herbert-Lewin-Platz 1

10623 Berlin

Tel. 030 400456-0

Fax 030 400456-388

info@baek.de

www.bundesaerztekammer.de

Berufsverband Deutscher Humangenetiker (BVDH) e.V.
Linienstr. 127

10115 Betlin

Tel. 030 559544-11

Fax 030 559544-14

info@bvdh.de

www.bvdh.de

Deutsche Gesellschaft fiir Gynékologie und Geburts-
hilfe (DGGG) e.V.

im Haus der Kaiserin-Friedrich-Stiftung
Robert-Koch-Platz 7

10115 Berlin

Tel. 030 51488-3340

Fax 030 51488-344

info@dggg.de

presse@dggg.de

Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik (DfH) e.V.
Inselkammerstr. 5

82008 Munchen-Unterhaching

Tel. 089 61456959

Fax 089 55027856

organisation@gfhev.de

www.gfhev.de

PND - lange Zeit eher ein Randthema fiir Hebammen und Entbindungspfleger — ist inzwischen ein wichtiger Wei-
terbildungsbereich geworden. Informationen zu Fortbildungen fiir Hebammen und Entbindungspfleger sind aiber
den Berufsverband der Hebammen und seine 16 Landesverbinde zu beziehen.

Deutscher Hebammenverband e.V.
Gartenstrafle 26

76133 Karlsruhe

Tel. 0721 98189-0

Fax 0721 98189-20
info@hebammenverband.de
www.hebammenverband.de

Die evangelische und die katholische Krankenhausseelsorge haben eigene Leitlinien und Qualititsstandards fiir
die Beratung zu PND entwickelt. Informationen zu Fortbildungen kénnen nachgefragt werden bei verschiedenen

Organisationen der Kirchen:

Evangelische Kirche in Deutschland (EKD)
Herrenhiuser Str. 12

30419 Hannover

Tel. 0511 2796-0

Fax 0511 2796-707

info@ekd.de

www.ekd.de

Katholischer Krankenhausverband Deutschland e.V.
Lorenz-Werthmann-Haus

Karlstr. 40

79104 Freiburg i.Br.

Postfach 420

79004 Freiburg

Tel. 0761 200-352

Fax 0761 200-609

kkvd @caritas.de

www.stiftung-bildung.caritas.de
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Kindliche Fehlbildungen
und Erkrankungen

Im folgenden Teil werden mdgliche Fehlbildungen und Erkrankungen des ungeborenen Kindes detail-
liert beschrieben. Um den interessierten Lesenden kurz gefasst einen Uberblick tiber das spezielle Syn-
drom oder die Stérung zu geben und dennoch die Lesbarkeit zu gewahrleisten, wurden medizinische
Fachbegriffe moglichst tbersetzt. Auf viele Fachbegriffe konnte allerdings nicht verzichtet werden, da
die Fachterminologie eine Voraussetzung fir die korrekte Darstellung medizinischer Zusammenhadnge
ist. Am Ende des Kapitels befindet sich ein umfangreiches Glossar, in dem die medizinische Termi-
nologie noch einmal explizit erkldrt wird. Fir weitergehende Informationen wird auf entsprechende
Fachliteratur verwiesen.

Bei allen kindlichen Fehlbildungen und Erkrankungen sind eine qualifizierte Betreuung und Beratung
von Arztinnen und Arzten sowie auch von psychosozialen Beraterinnen und Beratern in hohem MaBe
sinnvoll - sofern die betroffenen Frauen bzw. Paare liberzeugt werden kdnnen, dass psychozoziale
Beratung sie entlasten kann. Je nach AusmaB der Fehlbildungen, Therapierbarkeit und den Ressour-
cen, die Frauen und ihren Partnern zur Verfiigung stehen, sollten Betroffene motiviert werden, psy-
chosoziale Beratung in Anspruch zu nehmen, und weitere Fachkrafte der Pranatalmedizin zu Rate zu
ziehen. Hinweise auf weitere Informationen (z. B. Selbsthilfeforen) zu den jeweiligen Krankheitsbil-
dern finden sich auf den Internetseiten der BZgA (www.familienplanung.de).






Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

I
Kapitel 7

Erkrankungen des Gehirns und des Riickenmarks

Hydrocephalus internus

Beschreibung und Haufigkeit

Ein Hydrocephalus internus (Hiufigkeit 1 : 2.000 Feten)
stellt eine Erweiterung der Ventrikel (Fliissigkeitsriume)
des Gehirns durch eine Blockade des Liquors (Gehirn-
und Riickenmarksfliissigkeit) aus dem Gehirn tiber das
Riickenmark dar. Der Liquor kann nicht aus dem Ge-
hirn in das Riickenmark abflieen. Diese Storung ist
durch eine Weitstellung beider Hirnseitenventrikel, ggf.
auch des dritten und vierten Ventrikels charakterisiert.

Die moglichen Ursachen sind vielseitig. Haufig besteht
eine Storung des Liquorabflusses durch eine Verlegung
der Abflussleitung (Aquidduktstenose). Dadurch wird
der Abfluss des in den beiden Seitenventrikeln produ-
zierten Liquors behindert, es staut sich in den Seiten-
ventrikeln und im dritten Ventrikel und erweitert diese.
Blutungen und Hirinfarkte, aber auch schwere (primi-
re) Hirnentwicklungsstorungen konnen einen Hydro-
cephalus verursachen. Weitere Griinde fir die Ventri-
kelweitstellung konnen sowohl genetisch bedingt sein
als auch Folge von Infektionen oder der Einwirkung
von den Feten schidigenden Stoffen, wie Medikamen-
ten oder Drogen. Sehr selten wird ein Hydrocephalus
auch durch Tumore oder Zysten hervorgerufen.

Durch einen Schwund an Hirngewebe als primire kind-
liche Erkrankung kann es ebenfalls zu einem sogenann-
ten ,Hydrocephalus e vacuo“ kommen.

Ein prinataldiagnostisch nicht so seltener Befund ist
die milde Ventrikulomegalie (,borderline Ventrikulo-
megalie®) beider Hirnseitenventrikel, bei der die Hin-
terhorner der beiden Hirnseitenventrikel zwischen der
20. und 24. SSW zwischen 10 und 12 mm messen.
Assoziierte Fehlbildungen sind durch eine detaillierte
Untersuchung auszuschlieflen, auch eine Trisomie 21
und eine Zytomegalie-Infektion des Feten. Rund 90 %
der Feten mit einer milden Ventrikulomegalie ohne
zusitzliche Erkrankungen oder Storungen zeigen eine
normale Entwicklung, 10 % werden im weiteren Ver-
lauf der Schwangerschaft auffillig (progressiver Hyd-
rocephalus, neuronale Migrationsstorung) und/oder
zeigen spiter Entwicklungsstorungen. Somit sind pri-
natalmedizinische und auch psychosoziale Begleitung
der Eltern im weiteren Verlauf der Schwangerschaft
sehr anspruchsvoll und schwierig.

Diagnostik

Durch die Ultraschalldiagnostik kann die Ventrikelweit-
stellung sicher diagnostiziert werden. In einigen Fillen
gelingt es durch pranataldiagnostische Methoden zu-
dem, die ursichlich zugrunde liegende Erkrankung
nachzuweisen, beispielsweise die Spina bifida aperta
(yoffener Riicken®), konsekutive Chiari-II-Malforma-
tion und Hydrozephalie, Hirnblutungen oder eine
kindliche Infektion. Schwere Hirnfehlbildungen als
Ursache des Hydrocephalus — wie eine Hydranzephalie
(Fehlen eines Grofhirns), Holoprosenzephalie (s. u.)
oder Schizenzephalie (seltene Fehlbildung des zentra-
len Nervensystems) — sollten per Ultraschall abgeklart
werden, ebenso wie eine Agenesie des Corpus callosum
(Fehlanlage des die Hirnhilften verbindenden Bal-
kens). In vielen Fillen bleibt die Entstehung allerdings
offen. Auch nach der Geburt kann die Ursache des
Hydrocephalus oft nicht endgiiltig bestimmt werden.
Prinataldiagnostisch gilt es, insbesondere Begleitfehl-
bildungen auflerhalb des Gehirns und weitere andere
Hirnfehlbildungen moglichst auszuschlieflen.

Prognose und Verlauf

Wie bei den meisten Hirnfehlbildungen ist die Progno-
se eines Hydrocephalus als ungiinstig einzustufen, ganz
im Gegensatz zur ,borderline Ventrikulomegalie®. Die
Prognose ist umso schlechter, wenn weitere Hirnfehl-
bildungen vorliegen, Hirngewebe zerstort ist oder ge-
neralisierte Infektionen des Hirns vorhanden sind. Ein
X-chromosomal vererbter Hydrocephalus tritt nur bei
Jungen auf und ist mit einer Abspreizung der Daumen,
Gesichtsanomalien und dem Fehlen des Septum pellu-
cidum, das die Seitenventrikel normalerweise vonein-
ander abgrenzt, verbunden. Diese Kinder haben eine
sehr schlechte Entwicklungsprognose. Die grofiere Zahl
dieser Kinder verstirbt unmittelbar nach der Geburt
und von den Uberlebenden haben nur bis zu 30 % die
Fihigkeit die Schule zu besuchen, wihrend ein Grof-
teil in ihrer Entwicklung schwer behindert ist. Aber
auch bei einem Hydrocephalus, der ohne Begleitfehl-
bildungen auftritt, ist in der Mehrzahl der Fille mit ei-
ner geistigen und neurologischen Entwicklungsstorung
zu rechnen.

Nach der Geburt ist es bei der Mehrzahl der Kinder
erforderlich, den Hirndruck dauerhaft zu senken. Dies
wird durch das Einlegen eines Shunts zum Abfluss des
Hirnwassers unter die Bauchdecke oder in den Vorhof
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des Herzens erreicht. Insofern miissen sich die werden-
den Eltern darauf einstellen, dass ihr Kind nach der Ge-
burt zunichst stationir behandelt werden muss. Hier
sollten konkrete Vorbereitungen geplant werden.

Holoprosenzephalie

Beschreibung und Haufigkeit

Die Holoprosenzephalie (Arhinenzephalie) stellt mit
einer Haufigkeit von 1 : 10.000 bis 16.000 Lebendgebo-
rene (in der Frithschwangerschaft um 1:500 Feten, da es
vielfach zum Abort kommt) eine schwere Fehlbildung
des Gehirns und des Gesichts dar. Dabei ist die Ent-
wicklung des Vorderhirns tief greifend gestort, sodass
seine normale Teilung unterbleibt.

Bei der hiufigsten und schwersten Form, der sogenann-
ten alobaren Holoprosenzephalie, sind zusitzlich im-
mer Fehlbildungen der Augen und des Mittelgesichts
vorhanden: Zyklopie (Einiugigkeit), Hypotelorismus
(zu kleiner Augenabstand), Anophthalmie (Fehlbil-
dung oder Fehlen der Augen), Arhinie (Fehlbildung
oder Fehlen der Nase), Proboskis (riisselartige Fortsitze
im Gesicht) und mediane Lippen-Kiefer-Spalte.

Diagnostik

Diese kindliche Fehlbildung kann per Ultraschall er-
kannt werden. Das sonografische Bild der schwersten
Form, der ,alobaren Holoprosenzephalie® ist sehr cha-
rakteristisch und leicht und frith im Rahmen der Erst-
trimester-Untersuchung zu erkennen, da im vorderen
Hirnanteil eine Unterbrechung der Mittellinie vorliegt,
die bei der Einstellung des biparietalen Durchmesser
(Messung des kindlichen Kopfes von Seite zu Seite)
im Ultraschall als Leitstruktur gilt. Andere Formen der
Holoproenzephalie (semilobare, lobare Holoprosen-
zephalie und septo-optische Dysplasie) sind hingegen
schwieriger zu diagnostizieren.

Prognose und Verlauf

Wihrend die alobare Holoprosenzephalie, die die hiu-
figste und schwerste Form darstellt, in der Regel todlich
verliuft, ist das bet den milderen Formen nicht immer
der Fall. Bei der semilobaren Holoprosenzephalie sind
die Hirnhilften nur rudimentir entwickelt, sodass mit
extremen neurologischen Stérungen zu rechnen ist.
Auch die sehr seltene lobare Holoprosenzephalie, bei
der die Trennung der beiden Hirnhilften grofitenteils
erfolgt ist, ist mit neurologischen Entwicklungsstorun-
gen verbunden. Eine wirksame medizinische Therapie
besteht bei dieser Storung nicht.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Dandy-Walker-Komplex

Beschreibung und Haufigkeit

Der Dandy-Walker-Komplex (Hiufigkeit: 1 : 20.000 bis
30.000 Lebendgeborene) umfasst ein Krankheitsbild,
bei dem ein volliges Fehlen des Kleinhirnwurms (Dan-
dy-Walker-Malformation) oder eine Hypoplasie des
Kleinhirnwurms (Dandy-Walker-Variante) zusammen
mit einer zystischen Erweiterung der hinteren Schidel-
grube und des vierten Ventrikels vorliegen.

In ca. 10 % der Fille des kindlichen Hydrocephalus ist
der Dandy-Walker-Komplex eine Begleitfehlbildung.
Die Ursachen konnen verschieden sein.

Diese Fehlbildung des Gehirns ist in einem grofen
Teil der Fille mit weiteren, chromosomalen oder nicht
chromosomalen Fehlbildungen verbunden. Prinataldi-
agnostisch sollte darliber Aufschluss gewonnen werden,
da nur dann eine detaillierte Beratung im Hinblick auf
die Prognose der Erkrankung erfolgen kann. Zu beach-
ten ist, dass sich auch bei den nicht chromosomalen
Formen des Dandy-Walker-Komplexes in 50 bis 70 %
weitere Fehlbildungen des Hirns finden.

Diagnostik

Die zystische Erweiterung der Cisterna magna in der
hinteren Schidelgrube zusammen mit dem Nachweis
der Kleinhirnanomalie sind die sonografischen Zeichen
der Dandy-Walker-Malformation bzw. Dandy-Walker-
Variante. Prognostisch sehr glinstig ist eine isolierte Er-
weiterung der Cisterna magna (Megacisterna magna),
die sich in der Frithschwangerschaft hiufig ohne wei-
teren Krankheitswert zeigen kann. Davon abzugrenzen
ist die Kombination der erweiterten Cisterna magna
mit einer Kleinhirnanomalie (Dandy-Walker-Komplex
bzw. -Variante), wobei in Einzelfillen eine fetale Ma-
gnetresonanztomografie (MRT) hilfreich sein kann.
Weitstellungen der Hirnseitenventrikel kénnen auftre-
ten, ebenso wie andere intra- und extrazerebrale Fehl-
bildungen.

Prognose und Verlauf

Aussagen iber die Prognose der Erkrankung sind
schwierig zu treffen, da nicht alle begleitenden Fehlbil-
dungskomplexe sicher ausgeschlossen werden konnen.
Wenn keine zusitzlichen Fehlbildungen oder chromo-
somalen Storungen vorliegen, ist es bei einigen dieser
Kinder moglich, dass die Entwicklung postnatal unauf-
fallig verlduft; bei 40 bis 70 % liegt aber eine verminder-
te Intelligenz mit entsprechenden Auswirkungen auf
Schulleistungen und eine spitere Selbststindigkeit vor.
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Die betroffenen Kinder profitieren aber von spezieller
Forderung. Medizinische Behandlungsmoglichkeiten
sind dagegen nicht vorzuweisen.

Agenesie des Corpus callosum
(Balkenagenesie)

Beschreibung und Haufigkeit

Durch die zunehmend prinataldiagnostisch verfeiner-
ten Techniken koénnen auch Fehlentwicklungen des
Corpus callosum (Hiufigkeit der isolierten Corpus
callosum-Agenesie: < 1 : 1.000 Lebendgeborene) mitt-
lerweile hiufiger schon prinataldiagnostisch erkannt
werden. Die Strukturen des Gehirns, die die beiden
Hirnhilften miteinander verbinden - das Corpus cal-
losum (Balken) - sind hierbei nicht ausreichend aus-
gebildet oder nicht vorhanden. Hiufig findet sich die-
se Fehlbildung im Rahmen von chromosomalen und
nicht chromosomalen Syndromen in Kombination mit
weiteren Hirnfehlbildungen.

Daher gilt es bei Diagnose einer Agenesie des Corpus
callosum, weitere Hirnfehlbildungen, aber auch Er-
krankungen anderer Organe mit allen zur Verfligung
stehenden bildgebenden Verfahren auszuschlieRen.

Diagnostik

Die Diagnose der Agenesie des Corpus callosum wird
per Ultraschall gestellt. Diese Fehlbildung ist sonogra-
fisch schwierig und erst nach der 18. SSW nachweisbar.
Das Fehlen des Cavum septi pellucidi (pseudozystischer
Hohlraum zwischen den Blittern des Septum pelluci-
dum) und oft auch das Fehlen einer isolierten Erweite-
rung der Hinterhdrner beider Seitenventrikel sind die
wichtigsten sonografischen Hinweise; die endgiiltige Di-
agnose basiert auf der fehlenden Darstellbarkeit des Cor-
pus callosum. In Einzelfillen kann ein MRT hilfreich
sein, auch beim Ausschluss weiterer Hirnfehlbildungen.

Prognose und Verlauf

Auch bei dieser Fehlbildung ist die medizinische Bera-
tung dadurch erschwert, dass einige Begleiterkrankun-
gen prinataldiagnostisch nicht oder erst sehr spit in
der Schwangerschaft diagnostizierbar sind. Dies betrifft
z. B. sogenannte neuronale Migrationsstérungen, wie
die Lissenzephalie, die zu schwersten Hirnfehlbildun-
gen fithrt und nur mit molekulargenetischen Metho-
den diagnostiziert werden kann.

Eine isolierte Agenesie des Corpus callosum hat aber
eine giinstige Entwicklungsprognose: ca. 50 bis 80 %
der Kinder zeigen eine normale Entwicklung, wobei
aber einige der neuropsychologischen Storungen erst
mit zunehmendem Alter nach der Geburt auffillig wer-
den. Bei vorliegenden Begleitfehlbildungen und Syn-
dromen ist die Prognose jedoch oft sehr schlecht.

Mikrozephalie

Beschreibung und Haufigkeit

Mikrozephalie (auch seltener Mikroenzephalie genannt)
bedeutet, dass der Kopf bzw. das Gehirn zu klein sind.
Da die Mikrozephalie (Hiufigkeit: 1,6 : 1.000 Lebend-
geborene) auf einem Minderwachstum und einer Fehl-
entwicklung des Hirns beruht, zeigt sie sich oft spit in
der Schwangerschaft oder erst in den ersten Lebensjah-
ren.

Neben dem Minderwachstum des Hirns sind auch Gyrie-
rungsstorungen (fehlerhafte Ausbildung der Gehirnwin-
dungen) und ein Hydrocephalus e vacuo (Hydrocepha-
lus durch einen Schwund an Hirngewebe) nicht selten.

Diagnostik

Die Diagnose beruht auf der Messung des kindlichen
Kopfumfangs. Man spricht dann von einer Mikroze-
phalie, wenn der beim Kind gemessene Wert drei Stan-
dardabweichungen und mehr unterhalb des Mittelwer-
tes liegen sollte. In schweren Fillen ist auch bereits eine
intrauterine Diagnose moglich. Pranataldiagnostisch ist
es sehr wichtig, begleitende Fehlbildungssyndrome aus-
zuschlieflen, insbesondere Fehlbildungen des Hirns,
die bei 60 bis 70 % der Feten vorhanden sind.

Prognose und Verlauf

Fehlt der Nachweis von Begleitfehlbildungen, so ist
die Prognose vom Ausmaf} des Zuriickbleibens des
Kopfumfanges abhingig. Liegt der Kopfumfang mehr
als drei Standardabweichungen unterhalb des Mittel-
wertes, so ist bei ca. zwei Drittel der Kinder mit einer
mittelgradigen oder schweren geistigen Retardierung
zu rechnen. Spezielle Forderung kann die Entwicklugs-
fihigkeit verbessern. Ursidchliche Behandlungsansitze
gibt es nicht.

Die unterschiedlichen Fehlbildungen im Bereich des
Kopfes und des Halses sind zum Teil erblich bedingt.
Sie konnen aber auch durch duflere Faktoren wie Vi-
rusinfektionen, Alkoholkonsum oder Medikamenten-
einnahme bedingt sein, die sich dann schidlich auf die
Entwicklung des Kindes auswirken.
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Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Erkrankungen an Kopf, Bauch und Lunge

Lippen-, Lippen-Kiefer- und Lippen-
Kiefer-Gaumen-Spalte sowie begleiten-
de Syndrome

Beschreibung und Haufigkeit

Lippen- und Lippen-Kiefer-Spalten sind relativ hiu-
fige angeborene Fehlbildungen (Hiufigkeit: 1 : 1.000
Lebendgeborene). Die Auftretenshiufigkeit in der Be-
vOlkerung wird unter anderem durch verschiedene ge-
netische Faktoren mit beeinflusst und variiert ethnisch
sehr stark. Reine Kieferspalten zeigen aber in allen Be-
volkerungen eine gleiche Hiufigkeit.

Diagnostik

Die korrekte prinatale Diagnose wird durch Verfeine-
rung der sonografischen Techniken und die bessere
Bildauflosung immer hiufiger gestellt. Auch die ge-
nerelle Einstellung des Lippen-Mund-Bereiches bei
der weiterfithrenden Ultraschalluntersuchung (Fehlbil-
dungsultraschall) hat entscheidend dazu beigetragen.
Wihrend der Fetalzeit ist der grofere Teil der diagnosti-
zierten Lippen-Kiefer-Spalten mit chromosomalen und
nicht chromosomalen Syndromen verbunden. Es sind
heute mehr als 100 Syndrome bekannt, die mit Lippen-
Kiefer-Spalten einhergehen konnen. Vielfach tritt die
Lippen-Kiefer-Spalte auch mit weiteren Begleitfehlbil-
dungen auf.

Prognose und Verlauf

Die Prognose wird ganz entscheidend dadurch be-
stimmt, ob derartige Begleitfehlbildungen, Syndrome
oder Chromosomenstérungen, wie Trisomie 13 oder
18 vorliegen. Isolierte Lippen-Kiefer-Spalten haben
eine sehr gute Prognose und kénnen mit groflem Er-
folg operiert werden. Schon im Neugeborenen- und
Kleinkindesalter kann die Stérung weiterbehandelt
werden. Fachleute aus der plastischen Chirurgie, Kin-
derheilkunde, Zahnmedizin, Logopidie (Sprachthera-
pie), Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, Sozialarbeit und
Psychologie arbeiten dabei in einem interdiszipliniren
Team zusammen.

Studien haben gezeigt, dass bei Vorliegen einer Lippen-
Kiefer-Spalte die psychologische Vorbereitung der El-
tern auf die Geburt ihres Kindes eine grofie Rolle spielt.
Intensive Gespriche im Vorfeld der Geburt nehmen den
Eltern die Angste und helfen ihnen, mit der Situation
addquat umzugehen. Daher sollten nach prinataler Di-
agnose einer Lippen-Kiefer-Spalte umgehend Kontakte

gekniipft und Gespriche mit dem nachbehandelnden
Team von Fachleuten gefithrt werden. Insbesondere das
Aufzeigen der heutzutage auch kosmetisch guten Ope-
rationserfolge ist fir die werdenden Eltern sehr hilf-
reich. Auch wegen der oftmals auftretenden Angst vor
sozialer Ausgrenzung der Kinder empfiehlt sich eine
begleitende psychosoziale Beratung der Eltern.

Hygroma colli

Beschreibung und Haufigkeit

Das zystische Hygroma colli des Feten ist meist auf der
dorsalen Seite des Halses, also im Nacken lokalisiert.
Es handelt sich hier um eine lokale Abfluss-Stérung im
Bereich der Lymphgefifle. Uber die Lymphgefifie wird
die Lymphe (Gewebswasser) wieder in die Blutbahn zu-
riicktransportiert. Bei den erkrankten Feten haben diese
Lymphgefifie keinen Anschluss an die entsprechenden
Venen gefunden, sodass sich das Lymphwasser in ihnen
staut und zu groflen zystischen Riumen erweitert.

Es handelt sich um eine in der Frithschwangerschaft
hiufige Stérung, die iiberwiegend mit einer Fehlgeburt
endet.

Diagnostik

Haufig ist eine derartige Fehlbildung des Lymphgefif3-
systems nicht nur auf den Nackenbereich beschrinkt,
sondern betrifft auch die Lymphabflussgefife des so-
genannten Pleuraspaltes oder anderer Korperregionen.
Als Pleura wird die diinne Haut bezeichnet, die die
Lungen tberzieht und die Brustwand von innen aus-
kleidet. Zwischen diesen beiden Blittern der Pleura ist
ein Spalt, der sich bei Storungen des Lymphabflusses
mit Flissigkeit flllen und erweitern kann. Es kommt
dann zu einem sogenannten Pleuraerguss. Ein Grofteil
der Kinder, die in der 12. und bis 14. Woche zunichst
ein isoliertes Hygroma colli haben, entwickeln daher
im weiteren Schwangerschaftsverlauf Pleuraergiisse und
einen schweren Hydrops fetalis und versterben daran.
Beziiglich der Ursachen und bei der medizinischen
Beratung abzugrenzen ist das Hygroma colli von einer
verdickten Nackentransparenz, die in der Regel nur vo-
ritbergehend vorhanden ist. Bei 70 % der Feten mit Hy-
groma colli besteht eine Storung der Geschlechtschro-
mosomen, eine Monosomie X (Karyogramm: 45,X),
das sogenannte Turner-Syndrom, bei dem ein zweites
X-Chromosom fehlt. Bei den restlichen 30 % hingegen
ist der Chromosomensatz in der Regel normal.
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Prognose und Verlauf

Bei Zunahme der Hygromgrofle zwischen der 12. und
20. Woche, besonders bei Auftreten von Pleuraergiissen
(Flisssigkeit im Pleuraspalt), Odemen und Aszites (Fliis-
sigkeit im Bauchraum) ist mit dem intrauterinen Tod
des Kindes zu rechnen. Ganz selten allerdings kann es
zu einer spontanen Riickbildung des zystischen Hygro-
ma colli im Nacken kommen; diese Kinder entwickeln
sich normal und sind auch nach der Geburt gesund.

Thorakale Fehlbildungen

Die besondere Problematik bei thorakalen Fehlbildun-
gen, also solchen, die den Brustraum betreffen, besteht
im Zusammenspiel mit der Entwicklung der Lunge.
Jegliche Raumforderung im Brustkorb kann die regel-
gerechte Ausbildung der Lunge beeintrichtigen. Man
unterscheidet verschiedene Fehlbildungen nach ihrer
Lokalisation und den auftretenden Symptomen.

Zwerchfellhernie

Beschreibung und Héaufigkeit

Das Zwerchfell ist eine diinne Muskelschicht, die den
Bauchraum vom Brustraum abgrenzt. Besteht aufgrund
einer Zwerchfellhernie (Zwerchfellbruch) eine Liicke im
Zwerchfell (Haufigkeit: 1:4.000 Lebendgeborene), so
kann es zu einer Verlagerung von Bauchorganen in den
Brustkorb kommen. Da Bauchraum und Brusthohle dann
nicht wie Gblich durch das Zwerchfell voneinander ge-
trennt sind, konnen Magen, Milz oder Darm nach
oben rutschen.

Diagnostik

Zwerchfellhernien konnen im Ultraschall erkannt wer-
den. Bei den hiufigeren linksseitigen Zwerchfellher-
nien ist das Herz im Thoraxraum sichtbar nach links
verdringt, die linke Lunge ist sehr klein oder gar nicht
darstellbar, die rechte ebenfalls klein. Links und auch
hinter dem Herzen kénnen Darm, Magen und auch
Leber im Thorax liegen. Rechtsseitige Zwerchfellherni-
en sind sonografisch schwieriger zu diagnostizieren, da
im rechten Thoraxraum Lebergewebe mit im Bruchsack
vorhanden sein kann, das dem sonografischen Bild von
Lungengewebe sehr dhnelt. Auflerdem bleibt das Herz
in fast normaler Position links im Thorax liegen.

Prognose und Verlauf

Die fetale Zwerchfellhernie hat eine hohe Sterblichkeit,
d. h. ca. 50 % der Feten sterben aufgrund der Verlagerung
von Organen bereits im Mutterleib oder direkt nach Ge-
burt, ohne dass operative Mafinahmen erfolgen konnen.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Bei den hiufigsten Formen, nidmlich der linksseitigen
Zwerchfellhernie, treten Magen, Darm und Milz in den
Brustraum. Dabei wird das Herz nach rechts verdringt
und die linke Lunge sehr stark zusammengedriickt. Oft
ist zusdtzlich auch noch die rechte Lunge in Mitleiden-
schaft gezogen. Die Lungen koénnen bei schwerer und
schon frith in der Schwangerschaft auftretender Kom-
pression nicht weiter wachsen und reifen. In der Regel
haben diese Kinder bei der Geburt eine so genannte Lun-
genhypoplasie (Mangelentwicklung der Lunge), sodass
sie nicht selbst atmen koénnen. Bei sehr schweren Formen
sind die Kinder nicht einmal ausreichend apparativ zu
beatmen und versterben nach Geburt. Bei den selteneren
rechtsseitigen Zwerchfellhernien tritt in der Regel Leber-
gewebe in den Brustkorb ein. Auch hier ist die Prognose
sehr ungiinstig.

Bei den Kindern, die sich nach der Geburt zunichst
intensivmedizinisch gut beatmen lassen, bestehen gute
Chancen, die Liicke im Zwerchfell durch eine Opera-
tion zu verschlieffen. So werden die Geddrme in den
Bauchraum zuriickgedringt. Im weiteren Verlauf zeigen
diese Kinder dann eine sehr gute Entwicklung.

Die Prognose ist besonders ungiinstig, wenn im Ult-
raschallbild die verbleibende Restlunge im Verhiltnis
zum Korper sehr klein erscheint, oder wenn Leberteile
im Brustraum liegen. Die neue, allerdings nur an spe-
ziellen Zentren angewandte Methode der passageren
Trachealokklusion bessert auch bei diesen schweren
Formen der Zwerchfelhernie die Uberlebenschancen
der Kinder und hat mittlerweile den Status einer experi-
mentellen Behandlungsmethode verlassen. Mit einem
minimalinvasiven fetoskopischen Eingriff durch die
Bauchdecke der Mutter wird dem ungeborenen Kind
um die 30. Woche herum ein Ballon in die Luftrohre
eingelegt. Diese so genannte Trachealokklusion stellt
einen Ballonverschluss der kindlichen Luftrohre dar.
Hierdurch staut sich das in den Lungen gebildete Was-
ser, die Lungen geraten unter Druck, dehnen sich aus
und wachsen. Der so gelegte Ballon wird zwei bis drei
Wochen spiter ebenfalls fetoskopisch wieder entfernt.
Das Kind sollte dann zum Geburtstermin an einem
Zentrum, das alle Moglichkeiten einer postnatalen ap-
parativen Beatmung bietet, gezielt entbunden werden.
Derartige Trachealokklusionen werden in Deutschland
vom Deutschen Zentrum fuir Fetalchirurgie in Bonn
durchgefithrt in Zusammenarbeit mit dem ECMO
(Extracorporale Membranoxygenierung)-Zentrum in
Mannheim.

V Fetalchirurgie, S. 53ff.
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Auch bei dieser Erkrankung sollten die Eltern zusitz-
lich zur medizinischen Uberwachung durch gezielte
Angebote der psychosozialen Beratung auf mogliche
Szenarien wie eine Operation mit intensivmedizin-
ischer Behandlung vorbereitet werden, die durch diese
kindliche Fehlbildung auf sie zukommen kénnen.

Zystisch adenomatoide
Lungenfehlbildung

Beschreibung und Haufigkeit

Die zystisch adenomatoide Lungenfehlbildung
(CCAML - ,congenital cystic adenomatoid malforma-
tion of the lung®) entsteht durch krankhafte Verinde-
rungen des Lungengewebes. Sie tritt mit einer Hiufig-
keit von 1: 3.000 Lebendgeborenen auf, die aber beim
Feten wohl héher anzunehmen ist, da sich einige der
Befunde schon in der Schwangerschaft zuriickbilden
und nach der Geburt nicht mehr nachweisbar und
asymptomatisch sind. Die CCAML kann in verschie-
denen Formen auftreten. Man unterscheidet den mak-
rozystischen vom mikrozystischen Typ.

Diagnostik

Das betroffene Teilreal in der rechten oder linken Lun-
ge ist krankhaft vergroflert und verdringt das auf der-
selben Seite gelegene Lungengewebe, das Mediastinum
(Brusthohle zwischen den Lungenhilften) mit Herz
und das Zwerchfell unterschiedlich stark. Beim mikro-
zystischen Typ hat das betroffene Lungengewebe ein
typisches, stark hyperechogenes Bild im Ultraschall,
ohne dass die winzigen Zysten als solche darstellbar
wiren. Beim makrozystischen Typ finden sich sonogra-
fisch unterschiedlich grofle Zysten. Der Nachweis feta-
ler Wassereinlagerung und eines Hydrops fetalis ist
prognostisch unginstig. Differenzialdiagnostisch sind
der ebenfalls einseitige Lungensequester (Nachweis ei-
ner zufithrenden Arterie aus der Aorta descendens)
und der sehr seltene Verschluss des Kehlkopfbereiches,
die Laryngxatresie, abzugrenzen, bei dem aufgrund der
gestauten Lungenflissigkeit, die nicht mehr ins Frucht-
wasser abflieflen kann, Trachea und Bronchien erwei-
tern und beide Lungen massiv vergroflert sind.

Prognose und Verlauf

Auch bei diesen Erkrankungen kann es in Extremfillen
dazu kommen, dass das Herz und die auf der anderen
Seite liegende normale Lunge durch das starke Wachstum
der betroffenen Lunge verdringt werden. Dariiber hinaus
kann es zu einer Abfluss-Stérung im Bereich des Lymph-
flusses der Venen und schliefilich zu einer Herztampo-

nade (Flissigkeitsansammlung im Herzbeutel) kommen,
bei der das Herz in seiner Pumpleistung blockiert und
beeintrichtigt wird. Der Fet lagert dann zusitzlich auch
Wiasser ein (Hydrops fetalis) und kann daran versterben.
Hiufig werden allerdings die betroffenen Lungenareale
der zystisch adenomatoiden Umwandlung im weiteren
Verlauf der Schwangerschaft immer kleiner, sodass sich
das normale Lungengewebe gut entwickeln kann. Sind
zum Zeitpunkt der Diagnose keine Wassereinlagerungen
vorhanden, ist die Prognose also in der Regel glinstig.

Bei makrozystischen Lungenverinderungen mit Was-
sereinlagerungen kann wihrend der Schwangerschaft
durch Abpunktion oder auch Einlage eines Shunts, der
die Flussigkeit ins Fruchtwasser ablaufen lasst, Abhilfe ge-
schaffen werden. Das normale Lungengewebe steht dann
nicht mehr unter Druck und kann sich im weiteren Ver-
lauf der Schwangerschaft gut entwickeln. Diese Eingriffe
erfolgen unter Ultraschallkontrolle in Lokalanisthesie.

Bei einem sehr grofflen mit Wassereinlagerungen des Fe-
ten einhergehenden Prozess vom mikrozystischen Typ
wurde in den USA erfolgreich die offene Fetalchirurgie
mit Entfernung der betroffenen Lungenanteile durchge-
fuhrt. Bei der offenen Fetalchirurgie wird im Gegensatz
zu den minimalinvasiven Methoden der Bauch der Mut-
ter eroffnet, um am Kind operieren zu konnen. Diese
Operationsmethode ist sehr risikoreich und befindet sich
noch in der Experimentalphase.

Hydrothorax

Beschreibung und Haufigkeit

Auch bei einseitig oder beidseitig auftretenden Was-
sereinlagerungen in den Pleurahohlen um die Lungen
herum kann es zur Kompression und damit zu einer
Wachstumsstorung der Lungen kommen. Dieser so-
genannte Hydrothorax (Haufigkeit: 1 : 10.000 Feten)
kann zu einer Lungenhypoplasie mit Unterentwick-
lung der Lungen fiihren, sodass die Kinder nach Geburt
nicht zu beatmen sind. Im ungiinstigsten Fall bildet
sich auch schon intrauterin ein generalisierter Hydrops
fetalis aus. Ursache sind zumeist Fehlentwicklungen
der Lymphgefifle, sodass die stindig gebildete Pleura-
flussigkeit nicht ausreichend abtransportiert wird.

Diagnostik

Sonographisch finden sich ein- oder beidseitige Pleu-
raerglisse unterschiedlicher Ausprigung; bei einseitigen
Prozessen kann das Mediastinum (Brusthohle zwischen
den Lungenhilften) zusammen mit dem Herz auf die
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andere Seite gedringt werden; bei sehr ausgeprigten
Befunden sind die Lungen sehr klein; zusitzlich kon-
nen Aszites, Hautodeme, schwere Polyhydramnie (ver-
mehrtes Fruchtwasser) und ein Hydrops placentae (Ein-
lagerung von Flussigkeit in der Plazenta) hinzutreten.
Doppler-sonographisch lassen sich beim spiten Sta-
dium der Erkrankung Zeichen eines erhohten Venen-
drucks und/oder eine herabgesetzte Auswurfleistung
des Herzens nachweisen.

Prognose und Verlauf

Der erhohte Druck im Thoraxraum fithrt in vielen
Fillen zum Auftreten eines generalisierten Hydrops fe-
talis; aber auch eine Polyhydramnie und ein Hydrops
placentae kénnen auftreten. Ferner werden die Lungen
zusammengepresst und kdénnen sich nicht weiter nor-
mal entwickeln. Wenn frithzeitig im Rahmen dieser
Entwicklung durchgefiihrt, konnen wiederholte Tho-
raxpunktionen, besser aber das Einlegen eines Shunts
zwischen Brustkorb und Fruchthohle den kontinu-
ierlichen Abfluss der Flissigkeit (Pleuraerguss) in die
Fruchthohle gewihrleisten. Diese relativ risikoarmen
Eingriffe (Komplikationsraten: < 5 %) werden ultra-
schallgesteuert in Lokalanisthesie durchgefithrt. Die
Pleuraergiisse verschwinden, sodass sich die Lungen
normal entwickeln kénnen. Entscheidend aber ist, dass
relativ frithzeitig diese intrauterine Therapie begonnen
wird und nicht erst, wenn der Fetus bereits generalisiert
Wiasser eingelagert hat und die Lungen iiber mehrere
Wochen sich nicht mehr richtig entwickeln konnten.
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Kindliche Herzfehler

Grundsatzliches

Kindliche Herzfehler gehdren zu den hiufigeren Fehl-
bildungen. Durch erfahrene Untersucherinnen und
Untersucher kénnen diese gut prinataldiagnostisch er-
kannt und direkt nach der Geburt in entsprechenden
Zentren optimal versorgt werden. Sofern ein Herzfeh-
ler bekannt ist, sollte die Entbindung an einem Kran-
kenhaus bevorzugt werden, das speziell darauf einge-
richtet ist.

V¥ Vorbereitung bei Herzfehler, S. 57

Beschreibung und Haufigkeit

Die Mehrzahl der fetalen Herzfehler (Haufigkeit:
6 bis 8 : 1.000 Lebendgeborene; ca. 1 : 100 Feten in der
20. SSW) konnen heutzutage im Mutterleib durch eine
Spezialistin oder einen Spezialisten diagnostiziert wer-
den. Das gilt insbesondere fiir alle schweren Herzfeh-
ler, die bereits im frithen Kindesalter operiert werden
miissen.

Diagnostik

Zu beachten ist, dass Herzfehler hiufig auch im Rah-
men von chromosomalen und nicht chromosomalen
Erkrankungen des Feten bzw. Kindes auftreten kon-
nen, also Begleiterscheinung einer zugrunde liegenden
Storung sein konnen. Diese muss prinataldiagnostisch
moglichst umfassend erfasst bzw. ausgeschlossen wer-
den, um in Bezug auf den Herzfehler optimal beraten
zu konnen.

Allerdings ist die pranatale Entdeckungsrate von Herz-
fehlern abhingig davon, wie und durch wen die Un-
tersuchung erfolgt. Bei einer nicht gezielten Untersu-
chung werden nur 5 bis 15 % der Herzfehler erkannt.
Wird ganz gezielt der Vierkammerblick des Herzens
mit den beiden Vorhéfen und Kammern im zweiten
Schwangerschaftsdrittel eingestellt, so schwanken die
Entdeckungsraten von Herzfehlern zwischen 20 und
40 %. Wenn weitergehend noch die Ausflussbahnen
mit dem Abgang der beiden groflen Arterien in die
Untersuchung einbezogen werden, so liegen die Ent-
deckungsraten bei 70 bis 80 %. Mittlerweile ist es auch
moglich, allerdings nur durch erfahrene Untersucherin-
nen und Untersucher, bereits in der 13. bis 14. SSW
Entdeckungsraten von tiber 60 % fiir die meisten Herz-
fehler zu erreichen. Dies stellt gerade fiir Risikopatien-

tinnen (z. B. vorheriges Kind mit schwerem Herzfehler)
eine wichtige Information dar.

Prognose und Verlauf

Direkt nach der Geburt kommt es zu einer tief greifen-
den Umstellung des kindlichen Kreislaufes; nicht mehr
der Mutterkuchen ist der Ort des Gasaustausches, son-
dern es sind die Lungen des Kindes. Die rechte Herz-
kammer pumpt das sauerstoffarme Blut in die Lungen,
nimmt dort Sauerstoff auf und gibt Kohlendioxid ab.
Von dort gelangt das sauerstoffreiche Blut in den linken
Vorhof des Herzens, weiter in die linke Herzkammer
und wird von dieser in den groflen Kreislauf zu den Or-
ganen gepumpt. Dies bedeutet, dass nach der Geburt
ein Funktionieren beider Herzkammern erforderlich
ist. Vor der Geburt pumpen beide Herzkammern in
dasselbe Gefifisystem hinein, sodass sogar der Ausfall
einer Herzkammer in der Regel zu keinerlei relevanten
Auswirkungen auf den Blutfluss des Feten fiihrt.

Eine Vielzahl der Kinder mit Herzfehlern wird daher
relativ rasch nach Geburt auffillig und muss behandelt
werden. Diese Herzfehler werden unter dem Begriff
ykritische Herzfehler” zusammengefasst, weil sie zu ei-
ner ernstzunehmenden Bedrohung des Lebens fithren.
Hier kann das Wissen durch prinatale Diagnostik bei
der sorgfiltigen Planung der Geburt bzw. des Geburts-
ortes lebenswichtig sein.

Entscheidend hierbei ist, dass der Ductus arteriosus,
ein Gefifl, das den Lungenkreislauf mit dem Kor-
perkreislauf verbindet, sich nach Geburt relativ bald
verschlieflt, wodurch sich die Situation bei von Herz-
fehlern betroffenen Kindern stark verschlechtert. Bei ei-
nigen der Herzfehler ist die Lungendurchblutung von
der Durchgingigkeit des Ductus arteriosus abhingig,
d. h., nach Verschluss des Ductus arteriosus gelangt zu
wenig Blut in die Lungen. Es handelt sich bei diesen
Krankheitsbildern zum einen um die Trikuspidalatre-
sie, bei der die Herzklappe zwischen rechtem Vorhof
und Kammer nicht angelegt ist und stattdessen eine
undurchlissige Membran ausgebildet worden ist; zum
anderen sind es die schweren Formen der rechtsvent-
rikuliren Ausflusstrakt-Obstruktion (Pulmonalatresie
und schwere Pulmonalstenose).

Bei einer anderen Gruppe von Herzfehlern ist die
Durchblutung des Systemkreislaufes abhingig vom
Ductus arteriosus. Nach dessen Verschluss - eine
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normale Entwicklung nach der Geburt — gelangt zu
wenig Blut in den grof8en Kreislauf zu den Organen des
Korpers. Dies gilt fiir die schwere Linksherzobstrukti-
on (Aortenatresie und schwere Aortenstenose) und fiir
Fehlbildungen des Aortenbogens, bei denen dieser ent-
weder unterbrochen oder im Bereich verengt ist (schwe-
re Aortenisthmusstenose).

Bei einigen Herzfehlern ist die Durchgingigkeit des
Ductus arteriosus fiir eine Durchmischung des Blutes
erforderlich. Dies gilt fur die Transposition der groflen
Gefifle, bei der Aorta und Pulmonatarterienhaupt-
stamm vertauscht sind, sodass nach Geburt das sauer-
stoffarme Blut aus den Korpervenen iiber den rechten
Ventrikel in die Aorta und die Organe gelangt, ohne
in den Lungen Sauerstoff aufnehmen zu kénnen, und
auch fiir Feten mit totaler Lungenvenenfehlmiindung.

In all diesen Fillen kann durch eine pranatale Diagnose
mit medikamentdsem Offenhalten des Ductus arterio-
sus das Kind nach Geburt zunichst stabilisiert werden.
Notwendige Eingriffe mittels Katheter oder auch Ope-
rationen am offenen Herzen konnen so durchgefiihrt
werden. Durch die bereits vor Geburt des Kindes be-
kannte Diagnose wird vermieden, dass das Kind nach
dem natiirlich eintretenden Verschluss des Ductus arte-
riosus rasch in einen sehr schlechten Allgemeinzustand
gerit. So sollen Schiden durch Sauerstoffmangel ver-
mieden werden, insbesondere bleibende Schiden von
Gehirn und anderen Organen, an denen das Kind oft
schon verstirbt, bevor es iiberhaupt operiert werden
kann. Durch die prinatale Diagnostik kénnen die Ge-
burt und die postnatale Behandlung rechtzeitig und
gezielt geplant werden, um so die Sterblichkeits- und
die Erkrankungsrate bei kritischen Herzfehlern deutlich
zu senken.

Dariiber hinaus sind auch die Eltern durch die prinatale
Diagnose, durch mehrere vorgeburtliche Gespriche mit
den Arztinnen und Arzten sowie durch eine begleiten-
de psychosoziale Beratung bereits auf Prognose, post-
natalen Verlauf und anstehende Behandlungsschritte
vorbereitet, was sich als grofler Vorteil fiir die psycho-
logische Verarbeitung erweist. Hilfreich fiir praktische
Fragen sind die regionalen Elternselbsthilfegruppen,
deren Adressen der Bundesverband herzkranke Kinder
e.V. weitergibt (im Internet unter www.bvhk.de). Fir
weitergehende Informationen sind die Internetseiten
der medizinischen Herzzentren zu empfehlen.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Klassifikation von Herzfehlern

Eine Einteilung der prinatal diagnostizierten Herzfeh-
ler in drei Gruppen hat sich fiir die medizinische Bera-
tung als hilfreich erwiesen, auch wenn die Einschitzung
der Schwere sicherlich nicht von allen Expertinnen und
Experten gleichermafien akzeptiert wird.

Low-Risk-Herzfehler

Diese Herzfehler haben nur ein geringes Risiko. Diese
Gruppe umfasst die Ventrikelseptumdefekte. Sie wer-
den als Low-Risk-Herzfehler bezeichnet, da sie nur ge-
ringe oder keine Auswirkungen auf das weitere Leben
und die Lebenserwartung haben. Auch isolierte Vor-
hofseptumdefekte (Typ Ostium secundum) gehoren in
diese Gruppe, auch wenn sie prinatal nicht zu diagnos-
tizieren sind, da im fetalen Kreislauf das Vorhofseptum
im Bereich des Foramen ovale immer offen ist und sich
erst nach Geburt verschlief3t.

e Ventrikelseptumdefekt (VSD): Ein Ventrikelseptum-
defekt ist eine Fehlbildung der Herzscheidewand im
Bereich der Herzkammern

Moderate-Risk-Herzfehler

Herzfehler mit einem ,moderate risk“ weisen eine ge-
ringe Sterblichkeit im Rahmen der Operation aus, ha-
ben aber wahrscheinlich Auswirkungen auf das weitere
lingerfristige Uberleben. In diese Gruppe gehoren die
Fallot’sche Tetralogie, die einfache Transposition der
groflen Gefifle, die korrigierte Transposition der grofen
Gefifle, der atrioventrikulire Septumdefekt, die Aor-
tenisthmusstenose, einige Formen des Double-Outlet-
Ventrikels, die isolierte Lungenvenenfehlmiindung und
die Ebstein’sche Anomalie ohne schwere Kardiomega-
lie (Vergroflerung des Herzens).

e Fallot’sche Tetralogie: hoch sitzender VSD mit Aus-
flusstraktverengung rechts (Pulmonalstenose) mit
Vergroflerung der rechten Herzkammer, iiber Herz-
scheidewand reitende Aorta

e Transposition der groflen Gefie: Vertauschung der
groflen Gefifle, dabei entspringt die Aorta aus der
rechten Kammer, Lungenschlagader aus der linken
Kammer

e Atrioventrikulirer Septumdefekt: betrifft die Kam-
mer- und Vorhofscheidewand, wo sich jeweils Locher
befinden, die miteinander in Verbindung stehen, mit
oft undichter Herzklappe.
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e Aortenisthmusstenose: Verengung der Hauptschlag-
ader am Isthmus

* Double-Outlet-Ventrikels: Aorta und Lungenschlag-
ader kommen tberwiegend oder ausschliefilich aus
der rechten Herzkammer, VSD

* Isolierte Lungenvenenfehlmiindung: Mindestens
eine Lungenvene ist nicht mit dem linken Herzen
verbunden

e Ebstein’sche Anomalie ohne schwere Kardiomegalie
(Vergroflerung des Herzens): deformierte, in die rech-
te Kammer verschobene Trikuspidalklappe, oft mit
Vorhofseptumdefekt

High-Risk-Herzfehler

Die dritte Gruppe umfasst alle Herzfehler, die ein ,high
risk® besitzen, d. h. die mit einer hohen Wahrschein-
lichkeit verbunden sind, dass das Kind bei oder nach
der Operation verstirbt und/oder wiederholte Operati-
onen wihrend der Kindheit erforderlich sind und/oder
wahrscheinlich zu kardiologischen Erkrankungen im
weiteren Leben fiithren.

In diese Gruppe gehoren der Truncus arteriosus com-
munis, die Pulmonalatresie mit Ventrikelseptumdefekt,
die schwere Aortenstenose, einige Formen des Doub-
le-Outlet-Ventrikels, die komplexe Transposition der
groflen Gefifle, die komplexe korrigierte Transposition
der groflen Gefifle, die Trikuspidalatresie, der Double-
Inlet-Ventrikel, die Pulmonalatresie mit intaktem intra-
ventrikuldrem Septum, die Mitralatresie, das hypoplas-
tische Linksherz, der atrioventrikulire Septumdefekt
mit Double-Outlet-Ventrikel und Rechtsherzisome-
rismus, der atrioventrikulire Septumdefekt mit kom-
plettem AV-Block (schwere Reizleitungsstérung) und
Linksherzisomerismus, die fetale und neonatale Form
der Ebstein’schen Anomalie mit schwerer Kardiomega-
lie und die totale Lungenvenenfehlmiindung mit Verle-
gung der Gefifle einzelner Lungenvenen.

* Truncus arteriosus communis: fehlende Trennung
von Aorta und Lungenschlagader, VSD

e Pulmonalatresie: Verschluss der Pulmonalklappe

e Trikuspidalatresie: fehlende Verbindung zwischen
rechtem Vorhof und Kammer

® Double-Inlet-Ventrikel: Beide Vorhoéfe mit einer
Kammer verbunden und/oder eine Herzkammer ist
zu klein

* Mitralatresie: fehlende Verbindung zwischen linkem
Vorhof und Kammer

e Hypoplastisches Linksherz: gesamtes linkes Herz
inklusive Beginn der Aorta fehlerhaft und zu klein
ausgebildet

Herzfehler in Kombination mit
chromosomalen und
nicht chromosomalen Fehlbildungen

Nicht isolierte Herzfehler

Treten Herzfehler nicht isoliert, sondern in Kombina-
tion mit schweren chromosomalen (12 bis 15 % der
Herzfehler) und nicht chromosomalen (ca. 10 % der
Herzfehler) Fehlbildungen auf, so kénnen dies Griin-
de fiir eine medizinische Indikation zum Schwanger-
schaftsabbruch sein. Der Herzfehler verschlechtert in
solchen Fillen die Entwicklungschancen des Kindes
bezliglich der zu erwartenden Einschrinkungen.

Isolierte Herzfehler

Treten Herzfehler isoliert auf, so werden Schwanger-
schaftsabbriiche sehr selten durchgefithrt — anders als
bei den Fehlbildungen des Gehirns. Trotz des Hin-
tergrunds, dass gerade bei den univentrikuldren Herz-
fehlern (Vitien), wenn also nur eine funktionierende
Herzkammer beim Kind ausgebildet ist, bleibt die
Sterblichkeit bei der Operation und auch die Erkran-
kungswahrscheinlichkeit im weiteren Leben relativ
hoch. Insbesondere gilt das fiir das hypoplastische
Linksherz.

Kindliche Herzrhythmusstérungen
(= Arrhythmien)

Extrasystolen

Sehr hiufig treten beim Feten Extrasystolen (Extra-
schlige) des Herzens auf, ohne dass die Herzfrequenz
des Pulses beschleunigt ist. Die fetalen Herzfrequenzen
liegen in der Regel zwischen 110 und 160 Schligen pro
Minute. Es handelt sich fast ausschliefflich um supra-
ventrikulire, also von den Vorhofen des Herzens aus-
gehende Extrasystolen, die ein Ausdruck der Unreife
des kindlichen Herzens sind und den Blutstrom des
Herzens nicht beeintrichtigen. Sie verschwinden mit
weiterer Reife des Feten.
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Tachyarrhythmien

Beschreibung und Haufigkeit

Weniger hiufig treten Tachyarrhythmien (schnelle
Herzfrequenzen, zumeist zwischen 200 und 260 Schli-
gen pro Minute), Extraschlige und deutlich beschleu-
nigter Puls) auf, die eine ernste Bedrohung fir die
Gesundheit des Kindes darstellen. Sie treten in Form
von supraventrikuliren Tachykardien mit einer 1:1
Uberleitung zwischen Vorhof und Kammer und Vor-
hofflattern (Vorhoffrequenzen zwischen 400 und 460
Schligen pro Minute mit 2 : 1 oder auch héhergradiger
Blockierung, so dass die Kammerfrequenz zwischen 200
und 230 Schligen pro Minute oder tiefer liegen) auf
(Haufigkeit: 1 : 1.500 bis 2.000 Feten). Bei lingerem,
nicht behandeltem Vorliegen fithren sie zu einer fetalen
Herzinsuffizienz (Herzschwiche) verbunden mit einem
Hydrops fetalis mit massiven Wassereinlagerungen.

Diagnostik

In der Fetalzeit konnen fetale Arrthythmien nicht durch
ein Elektrokardiogramm (EKG) diagnostiziert und
differenziert werden. Spezielle, zeitlich hochauflésen-
de Ultraschalltechniken (M-Mode, Spektral-Doppler)
werden eingesetzt; sie zeichnen Wand- und Klap-
penbewegungen bzw. Blutfliisse auf, aus denen dann
Riickschliisse auf die elektrischen Erregungsabliufe im
Herzen und somit die genaue Diagnose der jeweiligen
Arrhythmie méglich sind.

Prognose und Verlauf

Sehr gefihrlich ist es, diese Kinder im Stadium der Ta-
chykardie oder gar des Hydrops fetalis und mit gleich-
zeitiger Unreife vorzeitig zu entbinden, um sie post-
natal zu behandeln. Denn nach der Geburt ist die zu
leistende Herzarbeit um ca. 30 bis 40 % hoher, sodass
viele Kinder diese nachgeburtliche Phase bei gleichzei-
tiger Unreife der Lunge nicht iiberstehen.

Glucklicherweise konnen Tachyarrhythmien heute an
dafiir spezialisierten Zentren sehr erfolgreich behandelt
werden, sodass in iiber 95 % der Fille durch Medika-
mentengabe an die Mutter das Umspringen in einen
normalen Sinusrhythmus bereits vor der Geburt er-
reicht werden kann.

V¥V Indirekte Therapie, S. 53
Da diese antiarrhythmischen Medikamente aber nur

gezielt eingesetzt werden sollten und auch Neben-
wirkungen auf die Mutter haben konnen, sollte diese

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Therapie nur an Zentren erfolgen, die auf fetale Kar-
diologie spezialisiert sind. Nur dort kénnen die aus der
Literatur bekannten Erfolgsraten erreicht werden.

Bradyarrhythmien

Kompletter Atrioventrikulirer Block (AV-Block IIL
Grades)

Beschreibung und Héaufigkeit

Der komplette AV-Block (Haufigkeit: ca. 1 : 10.000 Fe-
ten) stellt eine gefihrliche Storung des Reizleitungssys-
tems des kindlichen Herzens dar. Die Uberleitung der
elektrischen Erregung vom Atrium (Vorhof) auf den
Ventrikel (Kammer) ist bei dieser Erkrankung des Feten
im Bereich des AV-Knotens blockiert. Ein beim Feten zu-
meist kompletter AV-Block fithrt zu einer stark verlang-
samten Kammerfrequenz zwischen 40 und 60 Schligen
pro Minute.

Diagnostik

Die Abgrenzung des kompletten AV-Blocks (III. Gra-
des) von einem AV-Block II. Grades (jeder 2. Vorhof-
schlag wird im AV-Knoten blockiert und nicht auf die
Kammer tibergeleitet) und von harmlosen, in der Regel
passageren supraventrikulire Extrasystolen mit AV-Blo-
ckierung gelingt mit einer M-Mode- und/oder Spektral-
(Farb-)Doppleruntersuchung.

Prognose und Verlauf

In der Hilfte der Fille geht der komplette AV-Block
des Feten mit schweren Herzfehlern einher, die dann
zusammen mit der niedrigen Kammerfrequenz hiufig
bereits im Mutterleib zur fetalen Herzinsuffizienz und
Wassereinlagerungen und infolge fast immer zum Tode
fihren. Bei einem fetalen AV-Block ohne ursichlichen
Herzfehler sind es miitterliche Auto-Antikorper, die
die Plazenta kreuzen und zur Zerstdrung des Reizlei-
tungssystems am Herzen des Feten fithren. In diesen
Fillen tritt gliicklicherweise ein Hydrops nur sehr selten
auf. Wenn aber ein Hydrops auftritt, ist auch hier die
Prognose sehr schlecht. In Einzelfillen konnen medi-
kamentose Behandlungsversuche zum Erfolg flihren,
doch sollten auch diese nur an spezialisierten Zentren
erfolgen.
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Bauchwanddefekte

Unter den Bauchwanddefekten gilt es prinataldiagnos-
tisch zu unterscheiden: zwischen den beiden hiufigsten
Varianten, der Gastroschisis (Bauchwandspalte) und
der Omphalozele (Nabelbruch), und seltenen, meist
grofleren Bauchwanddefekten wie der Cantrell’schen
Pentalogie (komplexe Fehlbildung Herz, Zwerchfell
und Bauchwand), Bauchwanddefekte mit Blasenext-
rophie (Blase als Teil der Bauchdeckenspalte), Ectopia
cordis (uniibliche, ektope Lokalisierung des Herzens),
Kloakenfehlbildung (nur eine Miindung fiir Enddarm,
Harnrohre und Scheide) und komplexer Storung des
Bauchwandverschlusses bei Amnionbandsyndrom (in-
trauterine Abschniirungen durch Amnionbinder) oder
zu kurzer Nabelschnur.

Wihrend die Prognose der oben genannten groflen
Bauchwanddefekte als sehr schlecht einzuschitzen ist,
gilt dies fur die im Folgenden beschriebene Gastroschi-
sis und die Omphalozele nicht.

Gastroschisis

Beschreibung und Haufigkeit

Eine Gastroschisis (Haufigkeit: 1 : 3.000 Geburten)
zeigt in der Regel einen relativ schmalen Defekt al-
ler Lagen der Bauchwand, zumeist rechts neben dem
Nabel. Durch den Bauchwanddefekt treten Teile des
Darms hervor und schwimmen frei im Fruchtwasser.
Gehiuft sind die Feten junger Miitter betroffen.

Diagnostik

Die frei im Fruchtwasser flottierenden Darmschlingen
sind sonografisch leicht zu erkennen. Begleitfehlbil-
dungen, insbesondere Chromosomenstorungen, sind
sehr selten. Bei den weiteren sonografischen Kontroll-
untersuchungen wihrend der Schwangerschaft ist auf
Weitstellungen der Darmschlingen zu achten, die Hin-
weis fiir eine Darmpassagestorung (Atresie, Volvolus)
sein konnen. Neben diesen Risiken (s. u.) kommt es
bei Feten mit Gastroschisis hdufiger zu einer schwe-
ren uteroplazentaren Dysfunktion mit Wachstums-
restriktion und auch Tod in der Spitschwangerschaft;
es ist unklar, ob ein kausaler Zusammenhang mit der
gestorten Darmpassage bei Gastroschisis besteht oder
ob dies daraus resultiert, dass eine Gastroschisis oft in
Schwangerschaften sehr junger Miitter auftritt, bei de-
nen es wiederum gehiuft zur einer uteroplazentaren
Dysfunktion kommen kann. Auf alle Fille sollte eine

engmaschige sonografische und dopplersonografische
fetale Zustandsdiagnostik im dritten Schwangerschafts-
drittel erfolgen.

Prognose und Verlauf

Die Gastroschisis ist sehr selten mit Begleitfehlbildun-
gen auflerhalb des Darms verbunden. Chromosomen-
storungen treten dabei nicht speziell auf. Andererseits
finden sich bei der Gastroschisis hiufig Fehlbildungen
im Bereich des Darmes, die primir, also von vorne
herein, vorhanden sein konnen, aber auch sekundir
durch Durchblutungsstorungen oder Verdrehungen des
Darms hervorgerufen werden konnen. Deshalb ist es
bei der Operation einer Gastroschisis, die im Zuriick-
verlagern des Darms in die Bauchhohle besteht, immer
wichtig, den Darm zu begutachten und die Durchgin-
gigkeit des Darms zu sichern. Bei der Operation wird
der Darm entweder in einer einzigen Operation voll-
stindig zurlickverlagert. Es kann aber auch sein, dass
sehr viel Darm auflerhalb des Bauches liegt, sodass eine
vollstindige Zuriickverlagerung zu einem Uberdruck
im schmalen Bauch fiithren wiirde. In diesen Fillen ist
ein langsames, im Verlaufe mehrerer Wochen schritt-
weise durchgefiihrtes Zuriickverlagern des Darms erfor-

derlich.

Risiken

Die am meisten gefiirchtete Komplikation einer Gas-
troschisis ist das Absterben des Darms z. B. durch
Durchblutungsstorungen und/oder Verdrehungen. In
Extremfillen fithrt dies durch die erforderliche operati-
ve Entfernung von betroffenen Darmanteilen zu einem
Kurzdarmsyndrom, d. h., es ist zu wenig Darm vorhan-
den, um nach der Geburt die Emihrung des Kindes zu
gewihrleisten.

Omphalozele

Beschreibung und Hiaufigkeit

Die Omphalozele (Haufigkeit: 1 : 4.000 Geburten) ist
ein Bauchwanddefekt direkt im Bereich des Nabels;
die Hiufigkeit der Omphalozele korreliert aber invers
mit dem Schwangerschaftsalter. Aufgrund der nicht
seltenen Assoziation einer Omphalozele mit einer
Trisomie 18 (in der 12. SSW weisen 45 % der Feten
mit einer Omphalozele eine Trisomie 18 auf, in der
20. SSW 30 % und bei Geburt nur noch 15 %) und
anderen schweren Krankheitsbildern versterben bereits
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viele der Feten wihrend der Schwangerschaft. Durch
den Bauchwanddefekt kommt es zum Hervortreten
von Darm und/oder Leber in den Nabel. Die Darmtei-
le bzw. die Leber schwimmen nicht frei, sondern sind
durch Peritoneum (Bauchfell) und Amnion (innere Ei-
haut) bedeckt. Grofle Defekte haben die Leber als In-
halt, kleinere Defekte nur wenige Darmschlingen.

Diagnostik

Auch die Omphalozele ist sonografisch leicht zu dia-
gnostizieren und auch von einer Gastroschisis abzu-
grenzen. Aufgrund des hohen Anteils von Feten bzw.
Kindern mit Begleitfehlbildungen ist eine detaillierte
Ultraschalldiagnostik, inklusive Echokardiografie, erfor-
derlich, in der Regel auch eine Chromosomenanalyse.

Prognose und Verlauf

Im Unterschied zur Gastroschisis finden sich bei der
Omphalozelen hiufig chromosomale (Trisomie 13 und
18) und nicht chromosomal bedingte Fehlbildungen
(Herzfehler oder auch seltene Syndrome). Daher ist
es extrem wichtig, prinataldiagnostisch diese Begleit-
erkrankungen auszuschliefen. Ebenso sollten grofle
Bauchwanddefekte ausgeschlossen werden, die eine
wesentlich ungiinstigere Prognose aufweisen, da sie mit
Fehlbildungen der Wirbelsdule, der ableitenden Harn-
wege oder auch groflen Defekten mit einem Austreten
des Herzens aus dem Brustkorb und Zwerchfellhernien
einhergehen konnen. Werden alle diese Defekte ausge-
schlossen, sodass es sich also um eine isolierte Ompha-
lozele handelt, so kann eine postnatale Operation mit
sehr gutem Erfolg durchgefiihrt werden. Bei sehr gro-
Ben Omphalozelen gelingt es nicht in einem Schritt,
die Bauchwand zu verschliefen. Es muss dann ein Vor-
gehen in zwei Schritten gewihlt werden.

Je frither in der Schwangerschaft die Diagnose einer
Omphalozele gestellt wird, desto haufiger finden sich
Begleitanomalien, denen Chromosomenstérungen zu-
grunde liegen. Die weiteren Prognosen hingen dann
auch von der Art der Stérung ab.

Innerhalb des Magen-Darm-Traktes konnen verschie-
denste Fehlbildungen auftreten, die sich als Verengung
oder Verschluss oder auch als Verdrehung von Organ-
teilen zeigen.

162 Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010



Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Storungen der Darmpassage
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Beschreibung und Haufigkeit

Am hiufigsten finden sich Verschliisse oder Verengun-
gen der Darmpassage, die im Bereich der Speiserohre
(Haufigkeit: 1 : 3.000 Geburten), des Diinndarms oder
auch im Bereich des Darmausganges liegen konnen. Je
nach Lokalisation der Fehlbildung im Diinndarm ver-
indert sich die Haufigkeit, mit der Stérungen auftreten:
Duodenalatresie (Haufigkeit: 1 : 5.000 Geburten) und
Jejunal- und Ileumatresien zusammen (Hiufigkeit ca.
1 :3.000 bis 5.000 Geburten).

Diagnostik

Die Osophagusatresie (Speiserdhrenfehlbildung) lisst
sich nur indirekt infolge der fehlenden Darstellbar-
keit eines fliissigkeitsgefiilllten Magens nachweisen; al-
lerdings kann der Magen bei Osophagusatresien mit
zusitzlicher tracheodsophagealer Fistel iiber die Fistel
dennoch gefilllt sein, ist aber dann in der Regel sehr
klein. Bei der Duodenalatresie beginnt die Unterbre-
chung der Darmpassage bereits hinter dem Zwolffin-
gerdarm; auch hier sind ab dem zweiten Schwanger-
schaftsdrittel bereits der Magen und das Duodenum
erweitert, was zum typischen Ultraschallbild des ,,doub-
le bubble” fithrt; auch hier tritt eine zunehmend schwe-
re Polyhydramnie (vermehrtes Fruchtwasser) hinzu. Je
tiefer die Darmpassage durch eine Atresie unterbro-
chen wird, um so spiter in der Schwangerschaft fallen
die stark erweiterten Darmschlingen und eine Frucht-
wasservermehrung auf; Verschliisse des Anus (Anala-
tresie) sind in der Regel nicht zu diagnostizieren, da
sie zu keiner offensichtlichen Weitstellung der Darm-
schlingen fithren und auch zu keiner Fruchtwasser-
vermehrung. Andere Erkrankungen der Darmpassage
sind eher selten, miussen aber differenzialdiagnostisch
ausgeschlossen werden. Abzugrenzen sind Weitstellun-
gen des Darms im Rahmen von Passagestdrungen von
zystischen Befunden innerhalb des Bauchraumes, z. B.
relativ harmlose Eierstockzysten, Gallengangszysten,
Urachuszysten (Zysten am Harngang), Leberzysten
oder auch Tumoren in diesem Bereich. Auch ein Vol-
vulus (Verdrehung der Darmschlingen) kann zu einem
dhnlichen Bild mit aufgeblihten Darmschlingen und
Polyhydramnie fithren.

Prognose und Verlauf

Die Storungen der Durchgingigkeit des Darms durch
schwere Verengungen oder Atresien konnen postna-
tal in der Regel sehr gut operativ behandelt werden.
Die prinatale Diagnose ist hier sehr wichtig, da es bei
Nichterkennen der Erkrankung durch Erbrechen - ins-
besondere nach Fiitterung des Neugeborenen - zu einer
Aspiration (Einatmung von Nahrung und Magenin-
halt) und in der Folge zu einer schweren Lungenerkran-
kung kommen kann. Dies kann dadurch verhindert
werden, dass direkt nach Geburt eine Sonde in den
gestauten Magen-Darm-Bereich eingelegt wird, so dass
die dort gestaute Darmfliissigkeit abgeleitet wird. Auf
eine orale Nahrungsgabe per Stillen, Flaschengabe oder
Magensonde wird verzichtet, bis die Darmdurchgin-
gigkeit operativ wiederhergestellt wurde.

Wie bei fast allen Erkrankungen des Feten ist es auch
hier so, dass andere chromosomal und nicht chromo-
somal bedingte Storungen ausgeschlossen werden mis-
sen, um dadurch die Prognose fiir das Kind bestimmen
zu konnen. Bei der Osophagusatresie sind es insbeson-
dere eine Trisomie 18 oder 21, die zusitzlich gefunden
werden, ebenso die VATER-Assoziation (,vertebral,
anal, tracheo-esophageal, renal defects®). Bei der Duo-
denalatresie ldsst sich in mehr als 30 % der Fille eine
Trisomie 21 des Feten feststellen.

Sind Begleitfehlbildungen ausgeschlossen, ist die Pro-
gnose all dieser Erkrankungen als sehr giinstig zu be-
zeichnen. Neurologische Entwicklungsstorungen sind
dann nicht zu erwarten. Ansonsten hingt die Prognose
von der zugrunde liegenden Chromosomenstérung ab.
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Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Fehlbildungen der Nieren

Aufgrund ihrer leichten Darstellbarkeit per Ultraschall
werden Fehlbildungen der Nieren und des harnablei-
tenden Systems (Nierenbecken, Harnleiter, Blase und
Harnrohre) zu mehr als 80 % schon prinatal erkannt,
so dass sie hdufig in der medizinischen Beratung auftre-
ten. Die wichtigsten Entwicklungsstérungen der Nieren
sind Fehlbildungen, bei denen es zu einem Aufstau des
Urins in den Harnwegen kommt. Ferner konnen die
Nieren komplett fehlen oder zystisch verindert sein.

Renale Agenesie

Beschreibung und Haufigkeit

Die unilaterale (einseitige) Nierenagenesie (Fehlen ei-
ner Niere) ist relativ unproblematisch, da das Fehlen ei-
ner Niere durch die andere ausgeglichen werden kann.
Diese Fehlbildung findet sich bei 1 : 1.000 Lebendge-
borenen. Dagegen ist die bilaterale (beidseitige) Niere-
nagenesie (Fehlen beider Nieren) mit einer Hiufigkeit
von 1: 4.000 eine Erkrankung, die in der Regel todlich
verlduft.

Diagnostik

Die prinatale Diagnose dieser Erkrankung ist insofern
wichtig, als ein Fruchtwassermangel oft auch als Zei-
chen einer schweren Plazentainsuffizienz auftreten und
sich bei Kindern mit beidseitiger Nierenagenesie in der
Spitschwangerschaft ebenfalls hiufiger eine Plazentain-
suffizienz entwickeln kann. Aus diesem Grunde fithrt das
Nichterkennen einer derartigen Fehlbildung vielfach zu
einer Geburtseinleitung oder zu einer Geburt durch Kai-
serschnitt, was durch die prinatale Diagnose der sowieso
todlichen Erkrankung zu verhindern gewesen wire. Wird
die bilaterale Nierenagenesie aber vorgeburtlich erkannt,
so kann ein die Mutter belastender Kaiserschnitt vermie-
den werden. Das Kind verstirbt vor, wihrend oder nach
der Geburt oder es wird frith in der Schwangerschaft ein
Abbruch durchgefiihrt. Wurde eine solche Fehlbildung
diagnostiziert, kann dann auch frithzeitig eine psychoso-
ziale Begleitung der Eltern erfolgen.

Prognose und Verlauf

Da Fruchtwasser ab der 16. Woche iiberwiegend von
den Nieren gebildet wird, entwickeln die betroffenen
Feten ab diesem Zeitraum eine schwere Oligo- (we-
nig) und dann Anhydramnie (kein Fruchtwasser). Die
Lungen konnen sich nicht weiterentwickeln; es ent-
steht eine Lungenhypoplasie (Mangelentwicklung der

Lunge), woran die Kinder letztlich direkt nach Geburt
versterben. Ferner kommt es durch den chronischen
Fruchtwassermangel auch zu Verinderungen im Ge-
sichtsbereich und insbesondere auch zur Versteifung
von Gelenken. Anders als man erwarten wiirde, fithrt
selbst das komplette Fehlen von Nierengewebe prina-
tal nicht zu den postnatal zu erwartenden Symptomen
einer Niereninsuffizienz (eingeschrinkte Funktionsfi-
higkeit der Nieren), da alle harnpflichtigen Substanzen
Uber die Plazenta in den mitterlichen Kreislauf abgelei-
tet und somit ,entgiftet” werden.

Multizystische und polyzystische
Nierenverdnderungen

Beschreibung und Hiufigkeit

Multizystische Nierenverinderungen konnen ein- oder
beidseitig auftreten. Die multizystische Niere (Hiufig-
keit: 1 : 3.000 Lebendgeborene) mit sonografisch nach-
weisbaren groflen Nierenzysten ist zumeist einseitig
und hat dann eine sehr gute Prognose, da die andere
Niere die Nierenfunktion voll Gbernimmt. Tritt die
multizystische Niere jedoch beidseits auf, so entwickelt
sich auch hier eine schwere Oligo- und Anhydramnie
und es gilt das gleiche wie fiir die Nierenagenesie, nim-
lich dass die Kinder an einer Lungenhypoplasie nach
der Geburt versterben. Bei den immer beidseitig auf-
tretenden polyzystischen Nierenerkrankungen ist eine
humangenetische Unterscheidung moglich: die autoso-
mal-rezessive (ARPKD) und die autosomal-dominante
(ADPKD) polyzystische Nierenerkrankung. Deutlich
hiufiger (Haufigkeit: 1 : 1.000 Lebendgeburten) ist
die letztere Erkrankung (ilteres Synonym: adulte Zys-
tennieren), wobei Erkrankung und Nierenverinderung
zumeist erst beim Erwachsenen, in der dritten Lebens-
dekade, manifest werden. Mit einer Hiufigkeit von
1 :20.000 bis 50.000 Geburten kommt die autosomal-re-
zessive Variante deutlich seltener vor (ilteres Synonym:
infantile Zystenniere). Diese beiden polyzystischen Nie-
renerkrankungen sind im Gegensatz zur multizystischen
Nierenerkrankung erblich bedingt. Deshalb ist fir die
weitere Beratung der Familie die genaue Zuordnung zu
einem der Krankheitsbilder entscheidend.

Diagnostik

Die multizystische Nierendegeneration zeigt sich im
Ultraschall durch den Nachweis grofler Zysten, wihrend
sich polyzystische Nierenerkrankungen in der Regel
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schon wihrend der Schwangerschaft durch sehr grofie
hyperechogene Nieren zeigen. Diese Zysten innerhalb
der Nieren sind so klein, dass sie im Ultraschall nicht
direkt dargestellt werden koénnen. Ein indirektes Zei-
chen ist aber gegeben, wenn die Nieren im Ultraschall
stark reflektieren.

Bei der autosomal-rezessiven Variante kommt es je
nach Auftreten des Ausfalls der Nierenfunktion und
der Oligo- und Anhydramnie auch hiufiger zu schwe-
ren Lungenhypoplasien, an denen diese Feten nach
Geburt versterben. In anderen Situationen besteht ein
flieRender Ubergang von einer schweren Niereninsuffi-
zienz bis hin zu einer zunichst kompensierten Nieren-
insuffizienz des Neugeborenen.

Bei der autosomal-dominanten polyzystischen Nie-
renerkrankung ist ein Uberleben in der Kindheit die
Regel, da die Nierenfunktion erst in der dritten Le-
bensdekade abnimmt. Diese Erkrankung wird autoso-
mal-dominant vererbt. Zumeist ist die Erkrankung der
Eltern bekannt, da sie sich zwischen dem 20. und 30.
Lebensjahr mit Nierenzysten und Nierenfunktionssto-
rungen manifestiert. Prinatale Fille sind beschrieben,
allerdings sehr selten. Sie dhneln dann dem sonogra-
fischen Bild der ARPKD und kénnen auch schon pri-
natal zu einer Niereninsuffizienz mit schwerer Oligo-
oder Anhydramnie fithren.

Tédliche Nierenerkrankungen

Werden todliche Nierenerkrankungen, wie die beidseitige
Nierenagenesie, diagnostiziert, so ist mit den Eltern das
weitere Vorgehen zu diskutieren. Neben der Méglichkeit
des Schwangerschaftsabbruchs gibt es auch die Méglich-
keit eines abwartenden Vorgehens in Form des Austragens
der Schwangerschaft mit Begleitung und Unterstiitzung
der Eltern nach der Geburt. Allerdings sollten mdglichst im
Vorfeld detaillierte Absprachen zwischen Eltern, Fachkraf-
ten der Geburtshilfe, der psychosozialen Beratung und
Kinderheilkunde erfolgen, um das gemeinsame Vorgehen
nach der Geburt so konkret wie méglich festzulegen.

Prognose und Verlauf

Die infantile Zystenniere wird autosomal-rezessiv ver-
erbt, wobei allerdings die Ausprigung und Manifesta-
tion der Niereninsuffizienz von Kind zu Kind schwan-
ken konnen. In einigen Fillen ist zunichst auch in der
Kindheit die Erkrankung so gering, dass die Nieren-
funktion lange erhalten bleibt und spiter durch Dialyse
und Nierentransplantation ein weiteres Uberleben ge-

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

wihrleistet werden kann. Zumeist kommt es aber schon
intrauterin zu einem Versagen der Urinproduktion mit
den Folgen einer unterschiedlich stark ausgeprigten Lun-
genhypoplasie, abhingig vom Schwangerschaftsalter, in
dem die schwere Oligohydramnie (wenig Fruchtwasser)
eintritt. Gleiches gilt fiir die ADPKD, deren Frithmani-
festation im Fetal- und Kindesalter duflerst selten ist bzw.
bei der die Niereninsuffizienz erst in der dritten Lebens-
dekade eintritt.

Hydronephrose

Beschreibung und Haufigkeit

Die Hydronephrose kann ein- oder beidseitig auftreten.
Dabei kommt es zu einer sackartigen Ausweitung der
Niere, genauer des Nierenbeckens und der Nierenkelche,
weil der Harnabfluss behindert ist und es zu einem chro-
nischen Harnstau kommt. Die Ursache der Hydroneph-
rosen kann direkt unterhalb des Nierenbeckens liegen
(subpelvine Obstruktion; Haufigkeit: 1 : 2.000 Lebend-
geborene). Die Verengung kann vor der Einmiindung des
Harnleiters in der Blase liegen (privesikale Obstruktion;
Hiufigkeit: 1 : 6.500 Lebendgeborene) oder als Uretro-
zele (Vorwolbung des Harnleiters) bei Doppelnieren und
Ureterfehlbildungen (Haufigkeit: 1 : 9.000 Lebendgebo-
rene) und sie kann im Bereich der Harnr6hre liegen (sub-
vesikale Obstruktion; Hiufigkeit: 1 : 5.000 Geburten).
Daneben kann auch ein Reflux von Urin aus der Blase in
Ureter (Harnleiter) und Nierenbecken (vesikoureteraler
Reflux) zu einer Hydronephrose fithren (Hiufigkeit: ca.
10 % der Hydronephrosen; bis zu 1 % der Kinder wiesen
einen vesikoureteralen Reflux auf).

Bei der subvesikalen Obstruktion sind in der Regel beide
Nieren und Harnleiter sowie auch die Harnblase gestaut,
wihrend bei der subpelvinen und privesikalen Obstruk-
tion in der Regel nur eine Seite betroffen ist. Mit ein-
seitig oder beidseitig erweiterten Ureteren und Nieren-
becken geht auch ein vesikoureteraler Riickfluss einher.

Diagnostik

Die Hydronephrose entwickelt sich hdufig erst wihrend
der Schwangerschaft. In einigen Fillen ist beschrieben,
dass wihrend der Schwangerschaft eine leichte Pyelek-
tasie (Weitstellung des Nierenbeckens) vorhanden ist,
die sich im ersten Lebensjahr als richtige Hydroneph-
rose oft mit Harnstau auch in den Nierenkelchen zeigt.
Einseitige Prozesse sind relativ unproblematisch, da sie
im Extremfall zwar zur Zerstorung einer Niere fithren
kénnen, aber bei Vorhandensein der anderen Niere die
Nierenfunktion aufrechterhalten wird.
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Bei allen Fillen der Harnwegsobstruktionen mit Hy-
dronephrose ist die prinatale Diagnostik extrem hilf-
reich, da durch die Diagnose der Verengung das Kind
nach Geburt adiquat behandelt und im Verlauf beob-
achtet werden kann. Dadurch wird verhindert, dass bei
unerkanntem Nierenstau die Niere unmittelbar oder
Uber immer wieder auftretende Infektionen geschadigt
und schlieflich zerstort wird.

Subvesikale Obstruktionen -
Besonderheiten

Beschreibung und Hiufigkeit

Eine Ausnahme von der giinstigen Prognose der obst-
ruktiven Uropathien (Harnstauungen) sind die subvesi-
kalen Obstruktionen (Haufigkeit: 1 : 5.000 Geburten),
also im Bereich der Harnrohre liegenden Obstruktio-
nen. Besonders ungiinstig ist die Prognose bei einer
Urethraatresie (komplette Obstruktion der Harnrohre).
Hiufiger sind membrandse Harnrohrenklappen, die
die Urinentleerung behindern, aber nicht vollstindig
blockieren. Sie treten insbesondere bei mainnlichen
Feten auf. Bei beiden Formen der subvesikalen Obst-
ruktion kommt es sehr frith in der Schwangerschaft zu
einem Stau des Urins in Harnblase (Megazystis), bei-
den Harnleitern und beiden Nierenbecken und somit
auch zu einer Storung der frithen Nierenentwicklung,
sodass die Mehrzahl dieser Kinder beidseits eine rena-
le Dysplasie, also eine Zerstdorung der Nierenstruktur
aufweisen und mit einer schweren Niereninsuffizienz
geboren werden. Ferner gelangt dadurch kein Urin in
das Fruchtwasser, sodass hier nach der 16. Woche eine
schwerwiegende Oligohydramnie (wenig Fruchtwasser)
bis zur Anhydramnie (Fehlen von Fruchtwasser) auf-
tritt. Wie auch bei anderen Nierenerkrankungen mit
fehlender Urinproduktion wird die Lungenentwicklung
so entscheidend verhindert, dass die Feten bzw. Kinder
an einer Lungenhypoplasie versterben.

Diagnostik

Subvesikale Obstruktionen des Harnabflusses werden
sonografisch leicht erkannt, da die Harnblase in der
Regel stark vergroflert ist (Megazystis) und durch den
Urinriickstau beide Harnleiter und Nierenbecken er-
weitert sind. Die Megazystis ist oft schon in der 11. bis
14. SSW vorhanden.

Prognose und Verlauf

Bei einseitiger subpelviner Obstruktion tibernimmt die
gesunde Niere hiufig die Funktion der kranken Niere.
Hier ist ein abwartendes Vorgehen gerechtfertigt, wenn
der Befund per Ultraschall regelmifig kontrolliert wird.
Bei beidseitiger subpelviner Obstruktion und normaler
Fruchtwassermenge kann in Einzelfillen eine vorzeiti-
ge Entbindung nach der 36. SSW besprochen werden,
auch wenn es eher unwahrscheinlich ist, dass hierdurch
die Nierenfunktion erhalten werden kann.

Im Gegensatz zu den einseitigen Obstruktionen (sub-
pelvin oder privesikal) sind bei Obstruktionen der fe-
talen Harnrohre (subvesikale Obstruktion) Harnblase,
beide Ureteren und beide Nieren betroffen; da diese
Obstruktionen meist schon sehr frith in der Schwanger-
schaft auftreten, konnen sie zu tief greifenden Verinde-
rungen der Nierenentwicklung bis hin zur beidseitigen
renalen Dysplasie fithren, was nach Geburt bedeutet,
dass das Kind eine Niereninsuffizienz aufweist oder in
anderen Fillen in den nichsten Jahren entwickelt und
nur durch Dialyse und spiter Nierentransplantation
tiberleben kann. Zudem kommt es bei diesen Feten oft
schon frith zwischen der 15. und 17. SSW, zu einer An-
hydramnie, sodass sich eine Lungenhypoplasie als Fol-
geschaden manifestiert. Hier ist die intrauterine Thera-
pie ein Ausweg aus dieser Situation, auch wenn sie eine
bereits manifeste renale Dysplasie nicht riickgingig
machen kann. In der Regel kann durch eine sehr frithe
Shunteinlage eines speziellen Katheters, die ultraschall-
gesteuert in Lokalandsthesie erfolgt, eine dauerhafte
Verbindung zwischen der gestauten Harnblase und
dem Fruchtwasser geschaffen werden. So kann sich bei
vorhandener Nierenfunktion der Urin problemlos tiber
die Blase und den Katheter ins Fruchtwasser entleeren.
Hierdurch entfillt die Druckbelastung, die Nieren wer-
den nicht weiter geschadigt und die Lungen konnen
sich bei normaler Fruchtwassermenge gut entwickeln.
Allerdings ist es sehr wichtig, dass diese Eingriffe sehr
frith in der Schwangerschaft erfolgen, da bei erst spit
einsetzender Behandlung die Nieren bereits stirker
geschidigt sein konnen. Es ist wichtig, vor derartigen
Eingriffen iiber Urinanalysen und Ultraschall diagnos-
tisch zu prifen, ob iiberhaupt noch eine ausreichende
Nierenfunktion des Feten vorhanden ist. Auch gilt es,
Chromosomenstorungen auszuschliefen, da eine obs-
truktive Uropathie auch bei Kindern mit Trisomie 18
hiufig zu beobachten ist.
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Pyelektasie

Beschreibung und Haufigkeit

Die Pyelektasie ist die Beschreibung einer Weitstellung
der Nierenbecken, die zunichst keinen Krankheitswert
hat. Thr wird aber prinataldiagnostisch hohe Aufmerk-
samkeit geschenkt, da Pyelektasien lange Zeit als Hin-
weise fur eine Trisomie 21 des Feten galten. Mittler-
weile gibt es aber weit bessere Hinweiszeichen fiir eine
Trisomie 21, sodass die Pyelektasie ihren Stellenwert als
Softmarker im Rahmen der genetischen Sonographie
verloren hat und eine isolierte Nierenbeckenweitstel-
lung daher nicht mehr als Indikation fiir eine Frucht-
wasseruntersuchung anzusehen ist.

Eine Pyelektasie kann aber im weiteren Schwanger-
schaftsverlauf zu einer Hydronephrose werden, in selte-
nen Fillen erst nach Geburt, d. h., sie kann ein Hinweis
fiir das Vorliegen einer Storung des Harnabflusses sein.
Deshalb sollten Feten, die eine Pyelektasie aufweisen,
im dritten Schwangerschaftsdrittel nochmals per Ult-
raschall untersucht werden und auch in den Wochen
nach Geburt.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen
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Neuralrohrdefekte - Grundsatzliches

Der Oberbegriff Neuralrohrdefekt umfasst alle Fehlbil-
dungen, bei denen es in der Embryonalentwicklung zu
einer Storung des Neuralrohrverschlusses gekommen
ist. Als Neuralrohr wird die erste Entwicklungsstufe des
zentralen Nervensystems (ZNS) bezeichnet.

Beschreibung und Haufigkeit

In der Gruppe der Spontanaborte im ersten Schwan-
gerschaftsdrittel weisen ca. 3 % (30 : 1.000) einen Neu-
ralrohrdefekt auf, unter den Lebendgeborenen sind es
zwischen 2 und 4 : 1.000. Das bedeutet, dass viele die-
ser Schwangerschaften in einer Fehlgeburt enden. Neu-
ralrohrdefekte entstehen multifaktoriell, d. h., neben
einer genetischen Veranlagung kommen in der Regel
unginstige duflere Einfliisse dazu, wie etwa die Gabe
von teratogenen (fruchtschidigenden) Medikamenten,
z. B. Valproinsiure, die als antiepileptisches Medika-
ment eingesetzt wird. Bei Gabe dieses Medikamentes
in der sehr frithen Schwangerschaft kann es zum un-
vollstindigen Verschluss des Neuralrohrs kommen.
Eine Unterversorgung mit Folsiure und auch eine Fol-
sdureverwertungsstorung in den ersten 10 Schwanger-
schaftswochen scheint ebenfalls die Entstehung eines
Neuralrohrdefektes zu begiinstigen.

Diagnostik

Grundsitzlich unterscheidet man beim Neuralrohrde-
fekt zwischen der Anenzephalie (Fehlen oder Fehlbil-
dung wesentlicher Teile des Gehirns) und der an der
Wirbelsdule lokalisierten Spina bifida aperta (offener
Riicken). Beide machen etwa 50 % der Neuralrohrde-
fekte aus. Mit einem Auftreten von nur 1 % unter den
Neuralrohrdefekten nur sehr selten zu beobachten ist
die sogenannte Zephalozele (lokaler Defekt im Bereich
des Schidels, aus dem Hirngewebe hervortritt).

Prognose und Verlauf

Durch die Gabe von Folsdure bereits vor der Empfing-
nis und in den ersten 10 Wochen der Schwangerschaft
kann das Entstehen eines Neuralrohrdefektes in ca. zwei
Drittel der Fille verhindert werden. Auch die gute Ein-
stellung eines Diabetes mellitus kann das Entstehen ei-
nes Neuralrohrdefektes in dieser besonderen Situation
verhindern.

Anenzephalie

Beschreibung und Haufigkeit

Die Anenzephalie macht etwa die Hilfte der auftreten-
den Neuralrohrdefekte aus. Bei diesem Krankheitsbild
fehlen die Schidelknochen und wesentliche Teile des
Grof3hirns, die Neurohypophyse und das Zwischenhirn.
Der kraniale Defekt ist mit angiomatdsem Stroma (Area
cerebrovasculosa) bedeckt; in der Frithschwangerschaft
findet sich noch mehr irregulir strukturiertes Nerven-
gewebe, sodass bei fehlenden Schidelknochen der Ein-
druck einer Exenzephalie besteht.

Diagnostik

Die Anenzephalie lisst sich sonografisch sehr gut diag-
nostizieren. Die Diagnose wird heutzutage meist schon
bei der frithen Ultraschalluntersuchung in der 11. bis 14.
SSW gestellt, wobei zu diesem Zeitpunkt noch mehr Ge-
webe oberhalb der Schidelbasis vorhanden ist als nach
der 18. SSW,, weshalb frith von einer Exenzephalie, spi-
ter von einer Anenzephalie gesprochen wird.

Prognose und Verlauf

Die Prognose dieser Kinder ist infaust: Da das Grof-
hirn nicht angelegt ist, tiberleben sie nach der Geburt
nur kurz. Daher entscheiden sich die meisten Eltern
nach prinataler Diagnostik einer Anenzephalie des Fe-
ten zu einem Abbruch der Schwangerschaft, zumal in
der Spitschwangerschaft Probleme durch eine starke
Fruchtwasservermehrung (Polyhydramnie) und auch
Schwierigkeiten bei der Geburtsauslésung auftreten
konnen. Es ist aber auch maglich, die Schwangerschaft
auszutragen, durch eine vaginale Geburt zu beenden
und das Kind dann versterben zu lassen. Dieses Vor-
gehen wird zumeist bei Mehrlingsschwangerschaften
gewihlt, bei denen einer der Feten eine Anenzephalie
aufweist, der andere aber gesund ist. Auch in solchen
Fillen, in denen an der medizinischen Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch sicher kein Zweifel besteht,
ist die psychosoziale Beratung und Begleitung der
schwangeren Frau bzw. des Paares empfehlenswert.

V Austragen eines Kindes mit infauster Prognose,
S. 75ff.

V Zeit fiir eine Entscheidungsfindung, S. 77
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Spina bifida aperta

Beschreibung und Haufigkeit

Eine der hiufigsten und schwierigsten Beratungen in der
pranatalen Diagnostik ist die nach Diagnose eines ,offe-
nen Riickens” (Spina bifida) des Kindes. Dieser macht
rund 50 % der Neuralrohrdefekte aus und tritt somit
mit einer Haufigkeit von 1 : 1.000 auf. Der iberhiute-
te Defekt des Neuralrohrs, die Spina bifida occuta, hat
eine sehr gute Prognose und in der Regel keine negativen
neurologischen Folgen. Bei der Spina bifida aperta, bei
der sich entweder nur Riickenmarkshiute (Meningozele)
oder aber das Riickenmark selbst (Meningomyelozele
oder Myeloschisis) aus einem Spalt in der Wirbelsiule
des Kindes nach auflen hervorwolbt, ist je nach Schwe-
regrad mit erheblichen Beeintrichtigungen zu rechnen.
In manchen Fillen kommt es durch diese Vorwolbung
zu einem Zug des Kleinhirns nach unten, d. h. durch
das Foramen magnum (Offnung im Bereich der hinteren
Schidelgrube), wodurch die Zirkulation des Liquors (Ge-
hirn- und Riickenmarksfliissigkeit) gestort werden kann -
das Arnold-Chiari-Syndrom - und/oder es bildet sich als
Folge der Blockierung ein Hydrocephalus internus aus.

Diagnostik

Bevor eine medizinische Beratung iiber die Prognose ei-
ner Spina bifida aperta erfolgt, sollten selten auftretende
zusitzlich vorhandene Stérungen bzw. Begleitfehlbil-
dungen (Trisomie 18, seltene Syndrome mit Spina bifida
aperta) ausgeschlossen werden. Die prinatale Diagnostik
sollte zudem die Hohe der Spina bifida an der Wirbel-
sdule genau beschreiben und auch zusitzliche Defekte
der Wirbelsiule, wie Keilwirbel und die Gibbusbildun-
gen (,,Buckelbildung®) erfassen oder ausschlieflen.

Auch die Untersuchung des fetalen Hirns ist sehr wich-
tig. Hier finden sich meist indirekte Hinweise auf eine
Spina bifida aperta. Zu diesen zihlen das ,lemon sign®
(Zitronenform des Schidels durch das Hineinrutschen
des Hirns in den Hinterhauptsbereich) und das ,banana
sign” (eine bananenférmige Umformung der Kleinhirn-
struktur, da dieses ebenfalls nach hinten in das Foramen
magnum hinein verlagert ist); letzteres wird auch als
Chiari-II-Malformation bezeichnet. Durch diese Verla-
gerungen kommt es schon in utero bei ca. 80 % der
Feten zur Weitstellung der Gehirnventrikel im Sinne
eines Hydrocephalus internus. Diese Folgeerscheinung
tritt aber hdufig erst am Ende des zweiten oder Anfang
des dritten Schwangerschaftsdrittels auf.

Dariiber hinaus gilt es, die Beinmotorik und Fufistel-
lung zu betrachten, da in einigen Fillen schon Klump-

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

fulstellungen und eine sehr ditnne Wadenmuskulatur
als Hinweise auf eine gestorte Innervation (nervale
Steuerung) nachweisbar sind. Andererseits weist eine
vorhandene Beinmotorik nicht unbedingt darauf hin,
dass keine Lihmungen bestehen. Derartige Bewegun-
gen konnen auch auf einfachen Reflexbogen beruhen,
die unterhalb der Riickenmarksschidigung liegen. Wie
frithzeitig eine Spina bifida festgestellt werden kann, ist
stark von der Ausbildung des Ultraschall-Fachpersonals
und vom Vorgehen beim Ultraschall-Screening abhin-
gig. Die Spina bifida aperta selbst, also der Defekt an
der Wirbelsdule, ist in der Regel sehr schwierig sono-
grafisch nachweisbar und wird oft tibersehen. Hinge-
gen lassen sich die spiter folgenden Verinderungen
im Kopfbereich (,lemon sign“ und insbesondere das
»banana sign®) in Gber 98 % der Fille zwischen der 14.
und 24. SSW sehr gut nachweisen.

Prognose und Verlauf

In Bezug auf die Spina bifida ist zu sagen, dass Be-
hinderungen eintreten, dass aber durch die moderne
medizinische Behandlung und Versorgung im weiteren
Leben die Kinder zu Erwachsenen mit normaler Intel-
ligenz und der Fihigkeit zum eigenstindigen Leben
heranwachsen kénnen. Auch das Laufen und eine sozi-
alvertrigliche Kontinenz von Blase und Darm sind bei
guter Forderung zu erreichen.

Die Entbindung bei Feten mit Spina bifida aperta soll-
te immer durch einen geplanten Kaiserschnitt an einem
entsprechenden Zentrum erfolgen, an dem dann auch
die Spina bifida aperta operativ verschlossen werden
kann. Dies ist in der Regel auch aufgrund des hiufig
schon vorhandenen Hydrocephalus mit sehr groflem
Kopfumfang erforderlich, dient aber auch dem Schutz
der frei liegenden Nervenzellen im Bereich des Defektes.

Die medizinische Beratung der Eltern bei Spina bifida
aperta wird oft dadurch erschwert, dass bereits eine nega-
tive Vorberatung erfolgt ist, in der die zu erwartende geis-
tige Behinderung, die Querschnittlihmung und die Bla-
sen- und Darminkontinenz groffen Raum einnahmen.
So kommen viele werdende Eltern mit der vorgefassten
Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch an ein
entsprechendes Zentrum. In dieser Situation ist es auch
bei sehr giinstigen Befunden extrem schwierig, den El-
tern ihre Angste zu nehmen und Entlastung zu schaffen,
da auch bei anscheinend giinstigen Befunden nicht mit
absoluter Sicherheit das Auftreten neurologischer und
geistiger Storungen auszuschliefen ist.

Pranataldiagnostik - ein Handbuch fiir Fachkrifte aus Medizin und Beratung, BZgA 2010



Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

17

Interview I_3_eraterin
Thema: Angste, Sorgen, Befiirchtungen

(...) Die meisten Frauen geraten hier, wenn es um eine
gravierende Krankheit oder Behinderung des Kindes geht,
in Panik, sind meistens einfach total tiberfordert mit der
Situation. Es sind Frauen, die sich zundchst mal auf die
Schwangerschaft gefreut haben, die natiirlich nicht da-
von ausgegangen sind, dass irgendwas mit ihrem Kind ist,
die die entsprechenden Vorbereitungen getroffen haben
fiir Familiengriindung, fiir ein neues Kind in der Familie
und die nun plétzlich mit so einer Diagnose konfrontiert
sind. Die erste Reaktion, die ja nun auch ganz normal ist,
ist natiirlich Panik, Uberforderung und ,Gar-nicht-mehr-
weiter-Wissen", wie sie eben mit der Situation umgehen

sollen. (...)

Neue Entwicklungen bei Operationstechniken

Als neues, aber noch als experimentelles Verfahren an-
gesehen wird die intrauterine Operationen bei der Di-
agnose Spina bifida aperta. Die bisherigen Daten der
offenen Fetalchirurgie aus den USA zeigen, dass sich
die Hernierung (Verrutschen) des Kleinhirns ins Fora-
men magnum nach Verschluss der Spina bifida aperta
am Ende des zweiten Schwangerschaftsdrittels zuriick-
bilden kann. Auch die Hiufigkeit des Auftretens eines
Hydrocephalus internus ist geringer bzw. er tritt hiufig
erst wesentlich spiter auf. Besserungen der Beinmoto-
rik konnten bisher nicht nachgewiesen werden.

Die in Bonn am Deutschen Zentrum fiir Fetalchirurgie
durchgefiihrten fetoskopischen Operationen sind fiir
die Mutter wesentlich weniger traumatisch. Auch hier
erhofft man sich, durch eine Deckung der Spina bifida
aperta eine Normalisierung des Hirnwasserflusses, die
Riickbildung der Hernierung des Kleinhirns und einen
Schutz der frei liegenden Nervenzellen im weiteren
Verlauf der Schwangerschaft zu erreichen.

Entwicklungsméglichkeiten von Kindern mit Spina
bifida aperta

In groferen Studien, zusammengefasst von Bruner
und Tulipan,”” werden folgende Zahlen fiir die post-
natalen Entwicklungsmoglichkeiten der Kinder ange-
geben: Ein Hydrocephalus internus entwickelt sich
bei der grofSen Mehrzahl der prinatal diagnostizierten
Kinder schon im Mutterleib oder in den ersten Lebens-
monaten, kann aber sehr gut durch Shunts, die einen
Abfluss des Hirnwassers gewihren, behandelt werden.

Sozialvertrigliche Kontinenz, d. h. Geruchsfreiheit der
Harnblase ist in 75 % der Fille gegeben, sozialvertrigli-
che Stuhlkontinenz in 85 %.

Das Ausmaf der Gehbehinderung ist von der Hohe
der Spina bifida aperta abhingig. Bei Schidigungen,
die erst im Sakralbereich (Kreuzbeinbereich) beginnen,
ist in der Regel von einer Gehfihigkeit auszugehen.
Auch bei Schidigungen, die beim Lendenwirbelkérper
(LWK) 5 beginnen, ist in 90 % der Fille von einer Geh-
fihigkeit auszugehen, bei IWK 4 in 60 %, bei LWK
3 und hoher ist in der Regel keine Gehfihigkeit mehr
vorhanden. In den meisten Fillen ist aber die Spina bi-
fida aperta auf den unteren Lendenwirbelsdulen- oder
Sakralwirbelbereich begrenzt.

Am meisten interessiert die werdenden Eltern die Frage
der weiteren geistigen Entwicklung. Hier sind die Er-
gebnisse ermutigend, da 60 bis 70 % der Kinder eine
normale altersentsprechende geistige Entwicklung zei-
gen. Nur sehr wenige Kinder haben eine schwerst ge-
minderte Intelligenz.

Diese Zahlen sollten den Eltern bei den entsprechen-
den Beratungen durch hierfir ausgebildete Fachleute
mitgeteilt werden. Zudem sollten die Eltern auch unbe-
dingt in Kontakt mit drztlichen Fachpersonal von gré-
Beren Spina-bifida-aperta-Ambulanzen, psychosozialer
Beratung und auch mit Mitgliedern von entsprechen-
den Selbsthilfegruppen gebracht werden, ehe Entschei-
dungen fiir oder gegen das Fortsetzen der Schwanger-
schaft getroffen werden.

29  BRUNER, J. P, Tuuipan, N. (2004): Tell the truth about spina bifida.
Ultrasound Obstet Gynecol. 24: 595-596)
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Defekte im Bereich des Schiadelknochens

Beschreibung und Haufigkeit

Zephalozelen sind Neuralrohrdefekte im Bereich des
Schidelknochens, durch die Hirnhdute und in einigen
Fillen auch Hirn hervortritt. Sie sind mit einer Haufig-
keit von 1 : 10.000 als sehr selten zu bezeichnen.

Diagnostik

Unter diesem Begriff werden spezielle Formen wie
Enzephalozelen (Fehlbildung des Gehirns mit Aus-
stiilpung von Hirnteilen durch mediale Schidelliicke),
kraniale und okzipitale Meningozelen (Ausstiilpung
der Hirmmhiute ohne Hirn) und andere Defekte im
Bereich des Schidels zusammengefasst. Zephalozelen
sind auch hiufig Teil von speziellen Syndromen, insbe-
sondere dem Meckel-Gruber-Syndrom.

Prognose und Verlauf

Die Prognose kann durch den Ausschluss begleitender
Syndrome und die genaue sonografische Abklirung
der Grofle des Defektes, des Inhaltes (nur Hirnhiute
oder auch Hirngewebe) sowie begleitender Hirnfehlbil-
dungen recht gut eingeschitzt werden. Sind die Zellen
sehr grof3, sind Hirnverinderungen nachweisbar und/
oder ist Hirngewebe durch den Defekt mit hervorge-
treten, ist die Prognose in der Regel sehr ungiinstig.
Ist die Zelle jedoch auf die Hirnhiute beschrinkt, der
Defekt klein und sind die Hirninnenstrukturen nor-
mal, so kann bei einer grofferen Zahl von Kindern eine
normale Entwicklung angenommen werden, wobei al-
lerdings Unsicherheiten bestehen bleiben. In einigen
Fillen konnen zusitzliche bildgebende Verfahren, wie
die Magnetresonanztomografie, fiir die Einschitzung
der Prognose hilfreich sein.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen
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Systemhafte Storungen des Knochen- und Knorpelgewebes

Beschreibung und Haufigkeit

Als Skelettdysplasien wird eine sehr grofle heterogene
Gruppe mit mehr als 250 verschiedenen Formen zu-
sammengefasst, die durch eine abnormale Korperform,
abnormes Korperwachstum oder krankhafte Knochen-
verinderungen charakterisiert sind.

So unterschiedlich wie die Stdrungen selbst sind die
unterschiedlichen Formen der Vererbbarkeit, des zeit-
lichen Auftretens wihrend des Lebens, des natiirlichen
Verlaufes der Behandlungsmoglichkeiten und der Pro-
gnose. Da ein Teil der betroffenen Kinder vor Geburt
versterben und 30 % der Lebenden noch in der ersten
Lebenswoche, machen die Skelettdysplasien einen be-
trachtlichen Teil der perinatalen Todesfille aus.

Diagnostik

Die sich prinatal deutlich manifestierenden und somit
diagnostisch relevanten Skelettdysplasien - alle tre-
ten allerdings sehr selten auf - sind die thanatophore
Dysplasie, die letale Form der Osteogenesis imperfecta
(Typ 1) (Glasknochenkrankheit), die Achondrogenesis
und die Achondroplasie. Die drei immer tédlichen,
sehr seltenen Erkrankungen, thanatophore Dysplasie,
Achondrogenesis und Ostegenesis imperfecta Typ II,
machen zusammen allein zwei Drittel der letalen Ske-
lettdysplasien aus. Die Einteilung und Zuordnung der
Skelettdysplasien andern sich laufend, insbesondere
durch die zunehmend neuen Erkenntnisse der Moleku-
largenetik, die einzelne Gendefekte und die dazugeho-
renden Verinderungen in den Proteinen der extrazel-
luldren Matrix (Kollagen, Elastin, Proteoglykane und
Glukoproteine) beschreiben.

Zum jetzigen Zeitpunkt ist die Pranataldiagnostik noch
tiberwiegend auf das sonografische Bild zur Diagnose
der Skelettdysplasie beschrinkt. Nur bei einzelnen Er-
krankungen kénnen klinisch schon gezielt molekurlar-
genetische Untersuchungen zur Diagnostik eingesetzt
werden. Derzeit gelingt meist nur eine diagnostische
Einengung auf die infrage kommenden Skelettdyspla-
sien anhand des Ausmafles der Verkiirzung der Roh-
renknochen, der Verteilung der Verkiirzungen der
einzelnen Rohrenknochen und des Nachweises von
Begleitanomalien im Kopf- und Gesichtsbereich, aber
auch an den Hinden (Fingerstellung, Fingerzahl).

Die prinatale Diagnose der Skelettdysplasie ist einerseits
abhingig von der Grunderkrankung selbst, andererseits

aber auch von der Manifestation, also dem Zeitpunkt
der Skelettverinderungen und deren Ausprigung.
In der Regel zeigen sich die zum Tode fithrenden
(letalen) Skelettdysplasien, wie die Achondrogenesis,
die Short-Rib-Polydactyly (SRP-)-Syndrome, der thana-
tophore Zwergwuchs und die Osteogenesis imperfecta
Typ 11, schon sehr frith in der Schwangerschaft durch
zu kurze Réhrenknochen, zumindest aber um die 20.
Woche herum. Andere Skelettdysplasien hingegen,
insbesondere die Achondroplasie, die Hypochondro-
plasie und die Osteogenesis imperfecta Typ 111, weisen
oft erst im dritten Schwangerschaftsdrittel sonografisch
nachweisbare Verkiirzungen der Réhrenknochen an
den Extremititen auf.

Die Diagnose der letalen Skelettdysplasien erfolgt auf-
grund der Schwere und der frithen Manifestation der
Verkiirzungen der Réhrenknochen in der Regel frith
bzw. um die 20. SSW herum. Da die Mehrzahl der pri-
natal erkennbaren Skelettdysplasien auch Verkiirzungen
im Bereich des Oberschenkel- oder Oberarmknochens
aufweisen, werden sie durch das Ultraschall-Screening
im Rahmen der Mutterschaftsrichtlinien, in dem ja die
Messung einer dieser beiden Knochen vorgesehen ist,
in der Regel auch prinatal diagnostiziert.

Prognose und Verlauf

Bei der tddlich verlaufenden Skelettdysplasie beruht
dies zumeist auf einem Minderwachstum im Bereich
des Brustkorbes, sodass sich dort eine Thoraxdyspla-
sie entwickelt. Bei dieser Erkrankung sind der Brust-
korb und in der Folge die Lungen zu klein, sodass die
Kinder nach der Geburt an einer schweren Lungenhy-
poplasie versterben. Einige Skelettdysplasien fithren
aus diesem Grunde immer zum Tode (Achondrogene-
sis, thanatophore Dysplasie, Osteogenesis imperfecta
Typ 11, Short-Rib-Polydaktylie-Syndrome), andere ver-
laufen tiberwiegend todlich (asphyxierende Thoraxdys-
plasie = Jeune-Syndrom, chondroektodermale Dyspla-
sie = Ellis-van-Creveld-Syndrom). Mit dem Uberleben
vereinbar sind die Achondroplasie und Hypochondro-
plasie.

Bei der medizinischen und bei der psychosozialen
Beratung sollte beachtet werden, dass es bei einigen
Skelettdysplasien zu einem starken Groflenwachstum
des Kopfumfanges und auch zu Verinderungen des
Kopfumfanges durch primature Nahtsynostosen (vor-
zeitiger Verschluss von Schidelnihten) kommen kann,
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die eine normale vaginale Geburt am Termin erschwe-
ren bzw. unmdoglich machen konnen. Handelt es sich
um eine spite Diagnose bei lebensfihiger Skelettdys-
plasie, wie dies bei einer heterozygoten Achondropla-
sie oder auch Hypochondroplasie hiufig vorkommt, so
sind die Eltern auf die sehr gute Entwicklungsprognose
der Kinder hinzuweisen.

Dariiber hinaus hilft in diesen Situationen die Her-
stellung eines Kontaktes zu entsprechenden Selbst-
hilfegruppen und Vereinigungen fiir kleinwiichsige
Menschen. In deren Foren und Publikationen sowie im
Internet kann eine Vielzahl wesentlicher Informationen
zu sehr speziellen Erkrankungen abgerufen werden, die
sich schon zum Zeitpunkt der prinatalen Beratung als
sehr hilfreich erwiesen haben.

Wenn es sich um eine letale Form der Skelettdysplasie
handelt, die durch das Ausmaf! der Knochenverkiir-
zung und der Verengung des Brustkorbes um die 20.
Woche bereits gut diagnostizierbar ist, entscheiden sich
aufgrund der letalen Prognose die meisten Eltern fur
den Abbruch der Schwangerschaft. Nur wenige Miitter
tragen die Schwangerschaft bis zum Ende aus, um ihr
Kind nach der Geburt dann versterben zu lassen. Hier-
bei ist darauf hinzuweisen, dass bei der thanatophoren
Dysplasie der sehr grofle Kopf zu Schwierigkeiten bei
einer Entbindung am Termin fiihren kann.

Eine genaue Differenzierung der Skelettdysplasie ist
immer wiinschenswert, da nur so eine genaue human-
genetische Beratung bei Planung weiterer Schwanger-
schaften moglich ist. Sofern die Skelettdysplasie diffe-
renziert werden kann, ein Wiederholungsrisiko besteht
und die zugrunde liegende Mutation bekannt ist, er-
moglicht eine frithe molekulargenetische Diagnostik
den Ausschluss des Wiederauftretens der jeweiligen
Skelettdysplasie.
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Chromosomenstérungen

Sowohl in der Eizelle als auch im Spermium sind jeweils
23 Chromosomen. Diese bestehen aus Desoxyribonu-
clein-Acid (DNA). Auf diesen DNA-Stringen befindet
sich das genetische Erbmaterial des Menschen. Nach
der Befruchtung, der Verschmelzung von Eizelle und
Spermium, hat die Zelle demnach 46 Chromosomen,
wovon 22 Paare (44 Chromosomen) Autosomen sind
und zwei Chromosomen (das X-Chromosom bzw. Y-
Chromosom) als Geschlechtschromosomen bezeichnet
werden. Die beiden Geschlechtschromosomen unter-
scheiden sich in ihrem mikroskopischen Bild deutlich
voneinander. Im weiteren Verlauf teilen sich die Zellen,
sodass wieder 23 Chromosomen in jeder kindlichen
Zelle zu finden sind. Storungen dieses Ablaufes kon-
nen sich grundsitzlich folgendermaflen duflern:

* abweichende Chromosomenanzahl

Die Zahl der Chromosomen (Aneuploidie) kann von
den tiblichen 23 Chromosomen abweichen. Bei Triso-
mien hat sich die Teilung der Chromosomen nicht re-
gelhaft vollzogen. Dann liegt ein Chromosom dreimal
statt zweimal vor; beispielsweise haben die Zellen eines
Kindes mit Trisomie 21 drei statt zwei Chromosomen
21. Bei den Monosomien, wie dem Turner-Syndrom
(X0-Syndrom), fehlt hingegen ein Chromosom, so dass
die Gesamtzahl 45 Chromosomen betrigt. Unterschie-
den werden autosomale Aneuploidien (Chromosom 1
-22 betreffend) von Aneuploidien der Geschlechtschro-
mosomen. Sie entstehen durch Nichttrennung (Non-
disjunction) wihrend der Reifeteilung der Eizelle oder
des Spermiums. Autosomale Monosomien sind fast
immer letal.

e Strukturverinderungen

Neben der Storung der Zahl der Chromosomen kon-
nen im mikroskopischen Bild nach Firbung auch vie-
le Strukturverinderungen der Chromosomen erkannt
werden. Beispielsweise kann an einem Chromosom ein
Teil eines anderen angehaftet sein (Translokation) oder
es konnen groflere Teile eines Chromosoms fehlen (De-
letion).

® Markerchromosomen

Zu den weiteren Anomalien, die unter dem Mikro-
skop nachweisbar sind, zihlt das Auftreten von Mar-
kerchromosomen. Dies sind kleine Chromosomen, die
zusitzlich zu den 46 Chromosomen vorhanden sind,
mit den gingigen Firbungsmethoden aber nicht einem
bestimmten Chromosom zugeordnet werden konnen.

Oft gibt ihre Existenz Hinweise auf das Vorliegen einer
Erkrankung.

® Mosaikbildung

Neben diesen alle Zellen betreffenden Chromosomen-
storungen gibt es auch Mosaikbildungen, d. h., in ei-
nem Korper oder einem Organ sind Zellen mit einem
normalen Chromosomensatz und Zellen mit einem
abnormalen Chromosomensatz nebeneinander enthal-
ten. In einigen Fillen ist das Mosaik auf den Mutter-
kuchen (Plazenta) beschrinkt, in anderen Fillen erfasst
es auch das Kind und kann bei diesem Erkrankungen
hervorrufen. In einzelnen Fillen kénnen Teilungsano-
malien dazu fithren, dass die Zellen des Feten von ei-
nem bestimmten Chromosom nicht ein miutterliches
und ein viterliches, sondern zwei miitterliche oder zwei
viterliche Chromosomen haben. Diese uniparentale
Disomie kann ebenfalls zu Erkrankungen fithren (An-
gelman-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom, Beckwith-
Wiedemann-Syndrom).

* Mikrodeletionen

Schliefilich erlauben neue Techniken, insbesondere die
Fluoreszenz-in-Situ-Hybridisierung (FISH), auch unter
dem Mikroskop nicht zu erkennende Mikrodeletionen
an Chromosomen ausfindig zu machen. Mikrodele-
tionen konnten bei einer Vielzahl von Erkrankungen
nun als Ursache gefunden wurden, dem Prader-Willi-,
Angelman-, Langer-Giedion-, Rubinstein-Taybi- und
Williams-Beuren-Syndrom. Prinataldiagnostisch wich-
tig sind das velocardiofaciale Syndrom (DiGeorge)
und das Miller-Dieker-Syndrom, da in beiden bereits
pranatal sonografische Auffilligkeiten erkennbar sein
kénnen.

Haufigkeit und Prognose von
Chromosomenstérungen

Mit zunehmendem Alter der Mutter steigt das Risiko
fir Fehlverteilungen, insbesondere fir die autosomalen
Trisomien 21, 18 und 13, deutlich an. Auch fiir ande-
re autosomale Trisomien steigt das Risiko. Da aber auf
den groflen Chromosomen sehr viel Erbmaterial ent-
halten ist, sind die autosomalen Monosomien und die
Trisomien der Chromosome 1 bis 12, 14, 15, 16 und
17 nicht mit dem Uberleben vereinbar und Feten ver-
sterben bereits sehr frith in der Schwangerschaft. Auch
bei der Trisomie 18 und 13 sowie insbesondere beim
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Turner-Syndrom (45,X) kommt es in sehr vielen Fillen
zum frithen intrauterinen Versterben des Kindes. Aus
diesen Grinden betrigt die Hiufigkeit einer Chromo-
somenstorung zum Zeitpunkt der Geburt — natiirlich
in Abhingigkeit vom mittleren Alter aller gebdrenden
Frauen - nur um 0,8 %. Frithe Spontanaborte sind
hingegen zu 60 bis 70 % mit Chromosomenstoérungen
verbunden. Zudem indern sich die Haufigkeitsanga-
ben des Auftretens der Trisomien bei Geburt in einer
Population; insbesondere fithrt ein steigendes Alter der
Schwangeren zu einer Zunahme, eine verstirkte Inan-
spruchnahme frither prinataldiagnostischer Mafinah-
men zu einer Abnahme der Hiufigkeiten.

Diagnostik

Die Diagnose chromosomaler Anomalien wird immer
noch durch die invasive Diagnostik gestellt. Hierbei
wird kindliches Zellmaterial (Amnionzellen aus dem
Fruchtwasser, Chorionzottenzellen oder auch Lym-
phozyten aus fetalem Blut) in einer Kultur geziichtet;
hiernach werden die Chromosomen mikroskopisch un-
tersucht.

Ein wichtiger Faktor fir die Hiufigkeit des Auftretens
von Chromosomenstdrungen ist das Alter der Mutter.
Daher wird Frauen mit einem Alter von tiber 34 Jahren
eine invasive Diagnostik zur Erstellung eines Karyo-
gramms, einer mikroskopischen Abbildung des Chro-
mosomensatzes (Karyotypisierung), empfohlen.

Nutzen von Ultraschalluntersuchungen

Wie im Kapitel tiber die Methoden der prinatalen
Diagnostik aber ausfiihrlich dargelegt, haben sich die
Ultraschalltechniken in den letzten Jahren so stark wei-
terentwickelt, dass die Untersuchungen des Kindes mit
Nachweis oder Ausschluss entsprechender Verinderun-
gen wesentlich besser Chromosomenstdrungen vorher-
sagen und ausschlieffen konnen, als dies mit dem Alter
der Mutter moglich ist.

Vor jeder invasiven Diagnostik sollte neben der ver-
pflichtenden medizinischen maoglichst auch eine psy-
chosoziale Beratung stehen. Ziel der Beratung sollte
sein, Uber das Fiir und Wider von weiteren Untersu-
chungen zu sprechen.

In jedem Fall sollte vor jeder invasiven Diagnostik eine
detaillierte Ultraschalluntersuchung durchgeftihrt wer-
den. Erfahrene Prinatalmedizinerinnen und Prinatal-
mediziner konnen in der Regel die Chromosomensto-
rungen, wie Trisomie 18, Trisomie 13 und Triploidie,
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durch detaillierte Ultraschalluntersuchungen sehr gut
nachweisen, da fast alle diese Feten zumindest im zwei-
ten Schwangerschaftsdrittel Verinderungen aufweisen.
Mittlerweile gelingt es ihnen aber auch bei der hiufig
vorkommenden Trisomie 21 durch die Kombination
einer gezielten frithen Ultraschalluntersuchung mit ei-
ner Untersuchung um die 20. SSW herum, bei mehr als
95 % der Feten mit Trisomie 21 und entsprechenden
Auffilligkeiten zu finden. Auch hier stellt die Altersin-
dikation nicht mehr die alleinige Basis fiir die Empfeh-
lung einer invasiven Prinataldiagnostik dar.

V¥ Methoden der Prénataldiagnostik — Systematik,
S. 30

1]

Interview Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom
Thema: Leben mit einem behinderten Kind

(...) Wie soll ich das sagen? Ich wiinsche mir manchmal, ich
hatte das bei meinen anderen Kindern auch mehr getan;
noch einmal diese Ebene zu wechseln und (nicht zu erwar-
ten, sondern) zu gucken: Wo ist das Kind gerade? Wo kann
ich das Kind abholen und nicht etwas vom Kind zu erwar-
ten. Sie miisste eigentlich ... Das ist bei Ella viel klarer, man
guckt: Was kann sie denn von sich aus wirklich leisten?
Was mochte sie wirklich tun? Sprechen oder anders kom-
munizieren oder zeigen, dass sie was trinken mdchte oder
sonst etwas anmelden. Es ist einfach spannend. ...

Ich habe nicht mehr so viel Angst wie am Anfang, als ich
immer dachte: Oh, macht sie das, schafft sie das in ihrem
Leben? Schaffe ich mein Leben? Kriege ich das wirklich
hin? Ich habe mich so entschieden, aber schaffe ich das
fir den Rest meines Lebens? Gibt es da was zu schaffen?
Eigentlich gibt es da gar nicht so viel zu schaffen. Das Ge-
fiihl, eine Belastung zu haben dadurch, dass ich ein Kind
mit Down-Syndrom habe, habe ich nicht. Es gibt was im
.Héandigen", was belastet. Durch Tragen, praktisch gese-
hen, oder durch das langere Fiittern, aber dass sie mich
emotional belastet, das Gefiihl habe ich nicht. Wobei ich
auch merke, wenn ich das sage, dann bewegt sich was in
mir, was eine andere Frequenz anspricht. Ich kann das gar
nicht so fassen. Es ist was Aufgeregtes. Manchmal auch
so ein bisschen Fragendes, ... nicht wirklich Antworten zu
haben.

Manchmal sage ich, die Ella ist wie ein ,Uberraschungsei".
Man weiB nicht wirklich, was drinnen ist. Das, was in un-
serer Gesellschaft unheimlich zahlt: Kognitivitat, Leistung
erbringen, schnell sein, Dinge handhaben, wirtschaftlich
leben zu kdnnen, das sind alles Bereiche, die noch auf Ella
zukommen. Wie viel wird sie selber machen konnen? Was
werden wir ibernehmen miissen, was werden wir gemein-
sam mit ihr tragen? Das bleibt offen. (...)
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Haufige Chromosomenstorungen

Triploidie

Beschreibung und Haufigkeit

Bei der Triploidie haben die Zellen des Kindes 69 Chro-
mosomen, d. h., in der Regel wird eine Eizelle von zwei
Spermien befruchtet oder die vorherige meiotische Tei-
lung der Eizelle ist nicht erfolgt.

Prognose und Verlauf

Diese Erkrankung ist todlich. Fast alle Kinder verster-
ben schon intrauterin. Selten wird diese Erkrankung
nicht prinatal diagnostiziert und es wird bei schlech-
tem Kardiotokogramm (CTG) und dem Verdacht auf
eine schwere Plazentainsuffizienz friih, beispielsweise
in der 24. bis 28. Woche ein Kaiserschnitt durchgefiihrt,
sodass diese Kinder lebend geboren werden, aber rasch
danach versterben. Neben der infausten Prognose fir
das Leben des Kindes ist es fur die Beratung wichtig zu
wissen, dass es in diesen Schwangerschaften zu schwe-
ren Prieklampsien kommen kann. Dieser schwanger-
schaftsbedingte Bluthochdruck kann in Einzelfillen
das Leben der Mutter hoch gefihrden.

Trisomien

Wenn ein ganzes Chromosom oder Teile eines Chro-
mosoms nicht zweifach, sondern dreifach im Chromo-
somensatz des Kindes vorhanden sind, spricht man
von einer Trisomie des betreffenden Chromosoms.
Wie oben bereits erliutert, sind die meisten Trisomien
aufgrund der Menge an Erbmaterial, die auf dem ent-
sprechenden Chromosom liegt, nicht mit dem Leben
vereinbar. Die am hiufigsten auftretenden autosoma-
len Trisomien betreffen die Chromosome 13, 18 und
21.

Trisomie 21 (Down-Syndrom)

Beschreibung und Hiufigkeit

Die hiufigste Trisomie bei Lebendgeborenen betrifft
das Chromosom 21 und ist als Down-Syndrom be-
kannt. Es tritt bei rund 1 : 800 Lebendgeborenen auf.
Morbus Down ist die unter Lebendgeborenen haufigste
autosomale Chromosomenstorung, die auch mit dem
Uberleben vereinbar ist. Auch hier ist eine hohere Rate
von Spontanaborten und intrauterinen Todesfillen be-
obachtet worden. Von den Feten, bei denen die Diag-

nose eines Down-Syndroms in der 18. Woche durch
eine Fruchtwasseruntersuchung gestellt wurde, verster-
ben noch 30 % vor der Geburt.

Diagnostik

Die Kombination aus mehreren Verfahren (Frithultra-
schall, Hormonbestimmung im miitterlichen Blut so-
wie charakteristische sonografische Verinderungen im
zweiten Schwangerschaftsdrittel) ermoglicht es heute,
Feten bzw. Kinder mit Morbus Down bei entsprechend
qualifizierter Prinataldiagnostik relativ sicher nicht in-
vasiv zu diagnostizieren.

In der Frithschwangerschaft ist es vor allem die ver-
groflerte Nackentransparenz in Kombination mit der
fehlenden sonographischen Darstellbarkeit des Nasen-
beins, auf die der Verdacht einer Trisomie 21 begriindet
wird. Im zweiten Schwangerschaftsdrittel sind unter
anderem sogenannte Marker, wie ein kurzer Nasenkno-
chen, ein verdickter Nacken, ein hyperreflektorischer
Darm, verkiirzte Oberarm- und Oberschenkelknochen
und ein kurzer breiter Kopf, und charakteristische Fehl-
bildungen, wie eine Duodenalatresie, und Herzfehler,
wie ein atrioventrikuldrer Septumdefekt, assoziiert.

V¥ Genetische Sonografie, S. 34

Prognose und Verlauf

Zunichst werden Kinder, bei denen eine Trisomie 21
diagnostiziert ist, als Risikoschwangerschaft eingestuft,
weil zahlreiche, zusitzliche Erkrankungen (von Herz-
fehlern bis zur Insuffizienz des Mutterkuchens) theore-
tisch vorliegen konnen. Nach ausfiihrlicher Diagnostik
kann dann die Uberwachung der Schwangerschaft re-
duziert werden, wenn keine zusitzlichen Risikofakto-
ren gefunden wurden.

Fiir die Planung der Geburt ist ebenfalls nicht die Sto-
rung an sich entscheidend, sondern ob begleitende
Erkrankungen und Fehlbildungen vorhanden sind.
Grundsitzlich kann sich durch die hiufig verinderte
Kopfform der Kinder (eher rund als linglich) die Ge-
burtsmechanik problematisch gestalten.

Postnatal kommt es bei Kindern mit einer Trisomie
21 hiufiger zu Anpassungsstorungen. Groflere Prob-
leme sind moglicherweise gegeben, wenn Herzfehler
vorhanden sind; eine Duodenalatresie (Verschluss des
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Duinndarms) muss direkt nach Geburt operiert werden.
Vermindertes Wachstum der Kinder nach Geburt ist
hiufig. Weitere Probleme betreffen die Augen: Vom
Schielen iiber einen Star bis zu erhohtem Augenin-
nendruck und stirkster Kurzsichtigkeit (Strabismus,
Katarakt, Glaukom, Myopie) treten die verschiedens-
ten Storungen, teils auch in Kombination auf. Auch
Storungen der Horfihigkeit sind bei etwa der Hilfte
der Kinder vorhanden. Weitere Probleme, die auftreten
konnen, sind eine Hypothyreose (Schilddriisenunter-
funktion) und Stdrungen der Blutbildung, die in Form
voriibergehender Storungen, aber auch einer akuten
Leukdmie (Blutkrebs) auftreten konnen.

Eine individuelle, verldssliche Entwicklungsprognose
ist kaum zu stellen, da es in der neurophysiologischen,
aber auch in der Personlichkeits- und Verhaltensent-
wicklung eine extreme Variabilitit unter Kindern und
Erwachsenen mit Trisomie 21 gibt. Im Bereich des In-
telligenzquotienten (IQ) werden extrem grofle Unter-
schiede unter den einzelnen Kindern mit Trisomie 21
beobachtet. Sehr bedeutsam ist eine intensive Friithfor-
derung der betroffenen Kinder.

Die meisten Todesfille treten infolge von Herzfehlern,
Infektionen aufgrund einer Abwehrschwiche sowie
bosartigen Erkrankungen (Tumore, Leukdmien) auf.
Nach erfolgreicher Behandlung der angeborenen Fehl-
bildungen wie Herzfehler und Duodenalatresie durch
Operationen ist das Langzeitiiberleben gut und mehr
als die Hilfte der Patientinnen und Patienten leben
linger als 60 Jahre. Wihrend die Minner mit Trisomie
21 fast immer unfruchtbar sind, haben einige wenige
Frauen mit Trisomie 21 Kinder geboren.

In der Beratung zur prinatalen Diagnostik spielt die
Frage nach dem Vorliegen einer Trisomie 21 eine gro-
Be Rolle — sowohl in der medizinischen wie auch in
der psychosozialen Beratung. Optimal wire es, wenn
sich Paare bereits vor einer geplanten Schwangerschaft
bzw. in der Frithschwangerschaft Gedanken dariiber
machten, ob eine nicht invasive oder invasive Diagnos-
tik im Hinblick auf Trisomie 21 gezielt erfolgen sollte
und welche Konsequenzen die Diagnose einer Triso-
mie 21 haben wiirde. Dieses ist aber in der Regel nicht
der Fall; zumeist erfolgt nur bei Frauen tiber 34 Jahren
(=35 Jahre) eine frithe Aufkldrung iiber die Mglichkeit
der prinatalen Diagnostik im Hinblick auf Trisomie 21
und andere Chromosomenstdrungen. Da aber durch
den Ultraschall gerade in der Frithschwangerschaft hiu-
fig Hinweiszeichen fir Chromosomenstorungen auch
bei jungen Frauen gefunden werden, gilt es, eine ent-

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

sprechende Beratung frithzeitig bei allen Schwangeren
durchzuftihren.

Auch sollten alle Frauen, denen eine Fruchtwasserunter-
suchung empfohlen wird, zuvor genau dariiber aufge-
klart werden, was eine Trisomie 21 bedeutet, insbeson-
dere welche Prognose die Kinder haben. Sie sollten sich
auch vor dem Eingriff dariiber im Klaren sein, welche
Konsequenzen sie bei einer derartigen Diagnose einer
Trisomie 21 des Kindes moglicherweise ziehen wiirden.
Da mit der Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese)
ein Fehlgeburtsrisiko von 1 : 200 einhergeht, d. h., bei
ca. 200 Punktionen kommt es einmal zur Fehlgeburt ei-
nes gesunden Kindes infolge des Eingriffs, lassen nach
der Beratung in der Regel nur diejenigen Frauen eine
Fruchtwasseruntersuchung oder andersartige invasive
Diagnostik durchfiithren, die bei Diagnose einer Tri-
somie 21 auch einen Schwangerschaftsabbruch wiin-
schen. In Einzelfillen ist es allerdings auch so, dass zu
Beginn ein sonografischer Befund z. B. ein Herzfehler
steht, der dann erst der Anlass fiir eine Fruchtwasserun-
tersuchung ist. Auch wenn fiir die werdenden Eltern
ein Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer Trisomie
21 nicht infrage kommt, mo6chten sie Klarheit haben
- unter anderem, um sich bei einer Bestitigung der
Diagnose besser vorbereiten zu konnen.

Zur Beratung bei Diagnose einer Trisomie 21 gehort
auch die Information iiber psychosoziale Begleitung,
Selbsthilfegruppen und das Angebot, Kontakt zu ande-
ren betroffenen Eltern herzustellen.

Trisomie 13 (Patau-Syndrom)

Beschreibung und Haufigkeit

Eine Trisomie 13 findet sich bei rund 1 : 10.000 Le-
bendgeburten. Bei der Trisomie 13 ist intrauterine
Wachstumsverzogerung vorhanden, ferner finden sich
charakteristische und sonografisch gut diagnostizier-
bare Fehlbildungen an Kopf, Hirn, Herz, Bauchwand
und Extremititen. Die Trisomie 13 ist mit einer hohen
Rate an Spontanaborten und intrauterinen Todesféllen
verbunden.

Prognose und Verlauf

Kinder mit Trisomie 13 haben hiufig Herzfehler, Spalt-
bildungen im Gesicht, eine Holoprosenzephalie (Fehl-
bildung des Gehirns), Nierenfehlbildungen und eine
Polydaktylie (iiberzahlige Finger) sowie zumeist noch
viele andere zusitzliche Fehlbildungen. daneben be-
steht eine oft schwere fetale Wachstumsrestriktion. Die
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wenigen Kinder, die lebend geboren werden, sterben
relativ rasch nach Geburt. Nur ca. 5 % der lebend ge-
borenen Kinder mit Trisomie 13 iiberleben die ersten
sechs Monate; sie sind geistig behindert, in vielen Fil-
len auch blind und taub.

Trisomie 18 (Edwards-Syndrom)

Beschreibung und Haufigkeit

Eine Trisomie 18 ist bei 1 : 6.000 Lebendgeburten an-
zutreffen. Wie bei der Triploidie und auch bei der Tri-
somie 13 ist eine schwere intrauterine Wachstumsverzo-
gerung vorhanden, ferner finden sich charakteristische
und sonografisch gut diagnostizierbare Fehlbildungen
am Kopf (z. B. Plexuszysten), Herzen und an den Extre-
mititen. Trisomie 18 ist ebenfalls mit einer sehr hohen
Rate an Spontanaborten und intrauterinen Todesfillen
verbunden. Nur 5 % der Kinder mit Trisomie 18, die in
der 12. SSW leben, werden lebend geboren.

Prognose und Verlauf

Wenn Kinder mit Trisomie 18 lebend geboren werden,
versterben die meisten innerhalb der ersten Wochen
und Monate; nur 5 % der Kinder iiberleben das ers-
te Lebensjahr. Der Tod nach Geburt beruht hiufig auf
einer zentralen Atemstdrung, Infektionen oder Herz-
insuffizienz. Auch die Ernihrung der Kinder ist sehr
problematisch, da sie Qiber eine Magensonde gefiittert
werden miissen und schwere Wachstumsprobleme zei-
gen. Neben dem schlechten Wachstum ist auch immer
eine geistige Behinderung vorhanden. Die Prognose ist
also extrem schlecht.

Turner-Syndrom (Monosomie X)

Beschreibung und Hiufigkeit

Beim Turner-Syndrom (Haufigkeit zwischen 1 : 2.000
und 1 : 3.000 Lebendgeburten) handelt es sich um eine
Monosomie, bei der nur eines statt zwei weiblicher
X-Geschlechtschromosomen vorhanden ist. Sie ist eine
der hiufigsten Chromosomenanomalien nach Befruch-
tung, wobei aber 99 % der Fille in der Schwangerschaft
versterben. Unter den Lebendgeborenen finden sich
viele Fille mit Mosaiken; auch auf die Plazenta be-
schrinkte Mosaike sind nicht selten. Bei ca. 30 % der
Neugeborenen mit Turner-Syndrom findet sich in den
Lymphozyten des Blutes ein Mosaik zwischen Zellen
mit normalem Chromosomensatz und Zellen mit einer
Monosomie X, meist 45,X/46,XX, seltener 45,X/46,XY.
10 bis 20 % der Kinder mit Turner-Syndrom haben

strukturelle Verinderungen des X-Chromosoms. Diese
Variationen der chromosomalen Anomalien (Genotyp)
erkliren die betrichtlichen Unterschiede im klinischen
Bild (Phinotyp) des Turner-Syndroms.

Prognose und Verlauf

Die Form des Turner-Syndroms, die sich in der frithen
Schwangerschaft durch ein Hygroma colli im Nacken-
bereich sowie oft im weiteren Schwangerschaftsverlauf
auftretenden generalisierten Wassereinlagerungen des
Feten manifestiert, ist in ihrer Prognose sehr ungtinstig.
Sie fuhrt fast immer zum Tode des Feten gegen Ende
des ersten oder des zweiten Schwangerschaftsdrittels.
Dies bedeutet, dass bei der medizinischen Beratung
diese Fille von Turner-Syndrom, deren Prognose in-
faust ist, abgegrenzt werden miissen von den Kindern
mit Turner-Syndrom, die zufillig im Rahmen einer
Fruchtwasseruntersuchung entdeckt werden, sonogra-
fisch aber unauffillig sind. Wenn dies der Fall ist, soll-
ten Herzfehler, insbesondere eine Aortenisthmusste-
nose (Verengung der Hauptschlagader), ausgeschlossen
und sollte in der Spitschwangerschaft auf Symptome
einer Plazentainsuffizienz geachtet werden.

V¥ Hygroma colli, S. 153

Die Prognose dieser fetal symptomlosen Form des Tur-
ner-Syndroms ist gut. Viele der neugeborenen Midchen
sind zunichst als gesund eingeschitzt und die Diagnose
des Turner-Syndroms wird erst in der Pubertit bei Aus-
bleiben von Regelblutungen, fehlender Entwicklung
der Geschlechtsmerkmale und einem Minderwachstum
gestellt. Hinzuweisen bei der Beratung ist darauf, dass
der verbale IQ in der Regel normal ist, der motorische
etwas niedriger als der durchschnittliche 1Q; Horsto-
rungen sind bei ca. 50 % der Fille zu erwarten.

Gerade nach zufilliger Diagnose eines ansonsten sym-
ptomlosen ungeborenen Kindes mit Turner-Syndrom
ist es besonders wichtig, dass eine kompetente medi-
zinische und psychosoziale Beratung erfolgt und auch
Kontakte zu den entsprechenden Selbsthilfegruppen
rasch hergestellt werden. Ansonsten konnen die Angste
der Eltern durch unqualifizierte Informationen und in-
addquate Beratungen hiufig so gesteigert werden, dass
trotz der giinstigen Prognose der Wunsch nach dem
Abbruch der Schwangerschaft vertieft wird.
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Wassereinlagerungen des Feten (Hydrops fetalis)

Beschreibung und Haufigkeit

Der Begriff Hydrops fetalis beschreibt die Symptome
fetaler Wassereinlagerungen in zumindest zwei Kor-
perhohlen (Pleuraerguss [Wasser im Brustkorb], Peri-
karderguss [Wasser im Herzbeutel], Aszites [Wasser im
Brauchraum]) oder in einer Kérperhohle mit einem
Hautédem des Feten. Vermehrtes Fruchtwasser (Poly-
hydramnie) und Wassereinlagerungen in der Plazenta
sind hiufig Begleitphinomene. Hierbei handelt es sich
um kein eigenes Krankheitsbild, sondern um Sympto-
me, die im Rahmen verschiedenster fetaler Erkrankun-
gen auftreten konnen. Bei 1 : 1.500 bis 1 : 1.000 Feten
findet sich ein Hydrops.

Grundsitzlich wird zwischen dem immunologisch be-
dingten Hydrops fetalis und dem nicht immunologisch
bedingten Hydrops fetalis unterschieden.

Immunologisch bedingter Hydrops
fetalis

Der immunologisch bedingte Hydrops fetalis wird
oft auch Erythroblastosis fetalis genannt und kommt
durch Antikérper der Mutter zustande, die die Plazenta
kreuzen und die roten Blutkdrperchen des Feten zer-
storen. Rhesus-Inkompatibilititen (Rhesus-Unvertrig-
lichkeiten) bei mutterlichen Anti-D-, Anti-C-, Anti-E-,
Anti-c-, Anti-e-Antikorpern, Kell-Inkompatibilitit und
Duffy-Inkompatibilitit sind die hiufigsten Formen der
Alloimmunanimie. Die so hervorgerufene Blutarmut
des Feten fiihrt — in der Regel bei Himoglobin-Kon-
zentrationen < 5 g/dl - zu einer kompensatorischen
Erhohung des Schlagvolumens und dann zu einem
High-Cardiac-Output-Versagen des fetalen Herzens.
Die folgende Herzinsuffizienz fiihrt zum Hydrops feta-
lis und schliefflich zum Tode des Ungeborenen.

Prognose und Verlauf

Durch wiederholte Bluttransfusionen in die Nabel-
schnurvene konnen diese Feten bzw. Kinder in der
Regel aber heutzutage gerettet werden. Auch ist in den
Mutterschaftsrichtlinien eine Screening-Untersuchung
auf miitterliche Antikdrper im kindlichen Blut integ-
riert, sodass die Patientinnen mit diesen Antikérpern
frith erkannt werden. Durch regelmiflige Kontrollen
kann eine schwere Blutarmut des Kindes dann recht-
zeitig diagnostiziert und behandelt werden.

Nicht immunologisch bedingter
Hydrops fetalis

Der nicht immunologische Hydrops fetalis (Hiufigkeit
ca. 1 : 1.000 Feten des zweiten Schwangerschaftsdrit-
tels), d. h. Wassereinlagerungen des Feten in Abwe-
senheit einer Zerstérung fetaler roter Blutkdrperchen
durch mitterliche Antikorper, kann auf mehr als 130
verschiedenen Grunderkrankungen beruhen. Auch
hier gilt es, moglichst rasch eine kindliche Blutarmut
(Animie) auszuschlieen, da diese durch notfallmi-
Rige Bluttransfusionen behandelt und so der Fet aus
dem Stadium einer schweren Herzinsuffizienz heraus-
gebracht werden kann. Insbesondere sind als Ursache
der Animie die Ringelrételn-Infektion (Parvovirus
B19) und auch die schwere feto-maternale Bluttrans-
fusion zu erwihnen. Sehr gut behandeln lassen sich
auch die schnellen Herzrhythmusstorungen des Feten
(Tachyarrhythmien wie supraventrikulire Tachykar-
die und Vorhofflattern), die ebenfalls hiufig zu einem
Hydrops fetalis und zum Tod des Feten zwischen der
20. und 34. Woche flihren konnen. Hier gelingt durch
die Gabe von Medikamenten an die Mutter, die tiber
die Plazenta auch auf den Feten tibertreten, in ca. 95 %
der Fille die Herstellung des normalen Herzrhythmus,
gefolgt von einer Riickbildung eventuell schon aufge-
tretener Wassereinlagerungen.

V¥ Tachyarrhythmien, S. 162

Beratung bei Hydrops fetalis

Des Weiteren gibt es noch eine Vielzahl anderer Er-
krankungen. Einige davon sind letal und bei Uberle-
ben mit Behinderungen verbunden. Daher muss vor
jeder Beratung in Hinblick auf Prognose und weiteres
Vorgehen im Verlauf der Schwangerschaft immer eine
detaillierte prinatale Diagnostik an entsprechend hoch
qualifizierten Zentren rasch eingeleitet und durchge-
fuhrt werden. Erst dann kann in den meisten Fillen
eine exakte Diagnose gestellt werden, was erlaubt, die
Prognose des Kindes genauer einzugrenzen.
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Infektionen des Feten

Eine Vielzahl von Miittern ist wihrend der Schwan-
gerschaft mit viralen und bakteriellen Infektionen kon-
frontiert. Glicklicherweise sind es nur wenige Viren
und Bakterien, die die Schwangerschaft schidigen und
in Einzelfillen zu schweren Storungen der fetalen Ent-
wicklung fithren kénnen. Die Rételnembryopathie ist
durch das Screening in der Schwangerschaft und die
Impfung von nicht immunen Midchen vor der Puber-
tit heutzutage extrem selten. Auch die Syphilis ist un-
seren Breitengraden extrem selten geworden.

Ringelroteln-Infektion

Die fir den Feten gefihrlichste Infektion ist derzeit die
Ringelroteln-Infektion, ausgelost durch eine transpla-
zentare Infektion mit Parvovirus B19 bei Erstinfektion
der Schwangeren, die zu einer schweren Animie mit
Ausbildung von Hydrops und Tod des Feten fithren
kann.

Da es bei dieser Infektion zu keinen Fehlbildungen
kommt und es bei frithzeitigem Erkennen durch Blut-
transfusion gelingt, die sogenannte ein bis zwei Wo-
chen anhaltende aplastische Phase (keine Bildung roter
Blutkorper im Knochenmark) zu iiberwinden, wonach
die Kinder dann wieder Eigenblut bilden, ist diese
Erkrankung gut behandelbar. Auch bei schweren An-
imien mit konsekutivem Hydrops fetalis geling es in
der Regel durch 1 bis 3 Erythrozytentransfusion in die
Nabelvene die Andmie zu beseitigen, wonach sich auch
der Hydrops zuriickbildet. Die frithsten erfolgreichen
Bluttransfusionen bei hydropischen Feten mit Parvo-
virus-B19-Infektion erfolgten bereits in der 13. SSW.

Zytomegalieinfektion

Mit schwerwiegenden Folgen ist bei einer Infektion mit
dem Zytomegalie-Virus zu rechnen. 90 % der betroffe-
nen Kinder sind zwar nach der Geburt ohne Sympto-
me, allerdings treten bei 5 bis 15 % von ihnen neuro-
logische Schiden auf, insbesondere Horschidigungen
und eine geistige Behinderung. Wenn bereits in der
Schwangerschaft Feten eine schwere Wachstumsverzo-
gerung, eine Oligohydramnie (Fruchtwassermangel),
Verkalkungen in der Leber, im Hirn und auch in Ver-
bindung mit einem Hydrozephalus (Wasserkopf) ha-
ben, ist von einer schwersten generalisierten Form der

Zytomegalie auszugehen. Ein grofler Teil dieser Feten
stirbt bereits in den nichsten Wochen im Mutterleib
ab. Die Uberlebenden sind zum grofiten Teil behindert.

Toxoplasmose

Noch zu erwihnen beim Thema ,Infektionen® ist die
Toxoplasmose, die nur bei miitterlicher Erstinfektion
wihrend der Schwangerschaft den Feten schidigen
kann. In der Frithschwangerschaft tritt der Erreger, ein
Protozoa, nur selten transplazentar auf den Feten iiber;
wenn dies allerdings geschieht, handelt es sich in der
Regel um eine schwere Verlaufsform, die zum Tod des
Kindes oder zu einem schweren Hydrozephalus und
geistiger Behinderung fithren kann.

In der Spiatschwangerschaft hingegen tritt der die Toxo-
plasmose verursachende Parasit in mehr als der Hilfte
der Fille einer Erstinfektion von der Mutter auf den
Feten tiber. Das dann ausgeldste Krankheitsbild ist in
der Regel nicht so schwer, insbesondere sind eine chro-
nische Chorioretinitis (Netzhautentziindung), aber nur
selten schwerere Krankheitsverliufe mit Krampfanfil-
len, Hydrocephalus und geistiger Behinderung zu be-
furchten. Wenn schwerste Hirnverinderungen bereits
im zweiten Schwangerschaftsdrittel diagnostiziert wer-
den, entscheiden sich die meisten Eltern fiir den Ab-
bruch der Schwangerschatft.

Es kann versucht werden, bei einer durch Blutuntersu-
chung gesicherten Diagnose, Mutter und Kind bereits
in der Schwangerschaft mit antibiotischen Medikamen-
ten zu behandeln, wobei aber die Wirksamkeit dieser
Medikamente auf den Verlauf der fetalen Erkrankung
nicht nachgewiesen ist. Allerdings scheint eine bald
nach Infektion eingeleitete antibiotische Therapie den
transplazentaren Ubertritt des Erregers in den Feten
vielfach verhindern zu kénnen.
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Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Erkrankungen und Risiken bei Mehrlingsschwangerschaften

Durch die Methoden der Kinderwunschbehandlung
durch assistierte Reproduktion sind Mehrlingsschwan-
gerschaften in den letzten Jahren deutlich haufiger ge-
worden. Dies gilt auch fiir Drillinge und hohergradige
Mehrlinge.

Auch aufgrund des steigenden Alters der Schwange-
ren steigt die Wahrscheinlichkeit dizygoter Zwillinge.
Mehrlingsschwangerschaften (rund 1,1 bis 1,8 % aller
Schwangerschaften) sind einerseits dadurch gekenn-
zeichnet, dass durch die erhohte Wahrscheinlichkeit
einer Frithgeburt die perinatale Sterblichkeit und Er-
krankungsraten der Kinder deutlich hoher sind als
bei Einlingsschwangerschaften. Andererseits gibt es
bestimmte auf Mehrlingsschwangerschaften begrenzte
Erkrankungen, wie das fetofetale Transfusionssyndrom,
den parasitiren Zwilling, das gegenseitige Umschlingen
und Verschniiren der Nabelschniire bei monoamnia-
len Zwillingen und schliefflich siamesische Zwillinge.
Bei hohergradigen Mehrlingen ist aufgrund der sehr
hohen Wahrscheinlichkeit eines Spitabortes oder ei-
ner sehr frithen Frithgeburt auch die Reduktion in der
Frithschwangerschaft zu einer Zwillings- oder Einlings-
schwangerschaft medizinisch indiziert.

Dichoriale vs. monochoriale Zwillinge

In einer Zwillingsschwangerschaft ist es fiir die Prog-
nose entscheidend, ob es sich um dichoriale Zwillinge
handelt oder um monochoriale Zwillinge.

Monochoriale Zwillinge teilen sich eine gemeinsame
Plazenta und dem entsprechende intraplazentare Ge-
fiflverbindungen zwischen den beiden Kreisliufen.
Dichoriale Zwillinge haben jeweils eine eigene Plazen-
ta und daher die giinstigste Prognose. Monochoriale
Zwillinge haben das Risiko, aufgrund der gemeinsamen
Plazenta ein fetofetales Transfusionssyndroms zu ent-
wickeln sowie dartiber hinaus das Risiko des Verblutens
des einen Zwillings bei Tod des anderen Zwillings. Die-
ses Risiko ist bei zusitzlich monoamnialen Zwillingen,
die gemeinsam in einer Fruchtblase liegen, noch durch
die Moglichkeit des Verknotens der beiden Nabel-
schniire erhoht.

Monochoriale Zwillinge sind immer monozygot (ein-
eiig), wihrend dichoriale Zwillinge in der Mehrzahl
dizygot (zweleiig) sind. Sie konnen aber auch mono-
zygot sein, wenn die Teilung der befruchteten Eizelle
(Zygote) und ihrer Folgestadien vor der Einnistung in
der Gebirmutter eingetreten ist.

Pravention und Fritherkennung
verringern die Risiken

Um eine vorausschauende Schwangerenbetreuung zu
gewihrleisten, was bei vielen Krankheitszustinden fiir
das Management und die geburtshilflichen Entschei-
dungen entscheidend ist, sollte in der Frithschwanger-
schaft immer die Bestimmung der Eihautverhiltnisse
erfolgen. Zwillinge oder auch hohergradigen Mehrlinge
sollten darauthin untersucht werden, ob sie getrennte
Plazenten oder eine gemeinsame Plazenta aufweisen.
Dies kann nach der 14. Woche in vielen Fillen nur
schwierig oder nicht mehr moglich sein, da auch zwei
primir getrennte Plazenten miteinander fusionieren
konnen und es sonografisch nicht moglich ist, hier zu
differenzieren.

Fetofetales Transfusionssyndrom
(Zwillingsttransfusionssyndrom)

Beschreibung und Haufigkeit

Bei dieser besonderen Form der eineiigen Zwillinge
liegt eine gemeinsame (monochoriale) Plazenta vor.
Auf dieser sind Gefidverbindungen zwischen den bei-
den Blutkreisliufen der Zwillinge vorhanden. Ist der
Blutaustausch nicht balanciert, wird ein Zwilling zu ei-
nem chronischen Geber (Donor), der andere zu einem
chronischen Nehmer (Akzeptor) und es entwickelt sich
das schwere fetofetale Transfusionssyndrom im zweiten
Schwangerschaftsdrittel, woran 80 bis 100 % der Kin-
der versterben.

Es ist ein sehr schweres Krankheitsbild, das sich bei
rund 15 % der Zwillinge mit monochorialer Plazenta
- zumeist nach der 15. und vor der 24. SSW — manifes-
tiert. Einer der Feten wird zu einem chronischen Geber
von Blut, der andere zu einem chronischen Nehmer.
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Der Austausch des Blutes ist nicht mehr balanciert. Der
chronische Nehmer (Akzeptor) ist hypervoldmisch, er
hat ein zu grofles Blutvolumen, was sein Herz tber-
lastet. Dieser Zwilling scheidet sehr viel Urin aus,
entwickelt eine schwere Polyhydramnie (vermehrtes
Fruchtwasser). Der chronische Geber (Donor) ist hy-
povolidmisch, entwickelt ein ,low cardiac output® (ge-
ringes Herzauswurfvolumen), zeichnet sich durch eine
Wachstumsverzdgerung aus, kann, muss aber nicht eine
relevante Animie aufweisen und scheidet nur noch mi-
nimale Mengen von Urin aus, so dass er wenig oder
kein Fruchtwasser mehr besitzt.

Prognose und Verlauf

Aufgrund der mit 80 bis 100 % sehr hohen Letalitit
eines sich frith manifestierenden fetofetalen Transfusi-
onssyndroms sind hier Mafinahmen der intrauterinen
Therapie erforderlich. Die technisch einfache und mit
einem geringeren Eingriffsrisiko verbundene wiederhol-
te Amniondrainage (Entnahme von groflen Mengen
Fruchtwassers, zwischen ein bis drei Liter, aus der Frucht-
hohle des Akzeptor-Feten) hat aber im Vergleich zu der
Laserkoagulation (Unterbrechung der Verbindungen
mittels eines Lasers) schlechtere Ergebnisse. So stellt in
der Mehrzahl der Fille die Laserkoagulation der in der
Plazenta liegenden Verbindungsgefifle zwischen den
beiden Kreisldufen der Zwillinge die Methode der Wahl
dar. Direkt im Anschluss an die Laserkoagulation kann
es aber zum Tod eines der Feten kommen, meist ist es
der kleine Donor-Fet, eventuell auch gefolgt durch den
Tod des anderen Feten. Deshalb gehort zur Beratung bei
diesen Eingriffen und der nachfolgenden Behandlung
auch eine psychosoziale Beratung und Begleitung.

V¥V Laserbehandlung bei eineiigen Zwillingen, S. 55

Parasitédrer Zwilling (TRAP-Sequenz)

Beschreibung und Haufigkeit

Bei der TRAP-Sequenz (twin reversed arterial perfu-
sion) handelt es sich um eine sehr seltene Form (Hau-
figkeit: 1 : 35.000 Geburten), bei der einer der Zwillin-
ge, die eine gemeinsame Plazenta aufweisen, normal
entwickelt ist, der andere aber Fehlbildungen aufweist.
Dies kann das Fehlen des Kopfes, hiufig auch des Her-
zens sein, sodass er als ,parasitirer” Zwilling von dem
anderen gesunden Zwilling durchblutet werden muss.
Hierbei kommt es bei dem Akranius-Akardius-Feten
zu einer Kreislaufumkehr, sodass das Blut von dem pri-
mir gesunden Feten iiber eine arterio-arterielle Anasto-
mose iiber die Nabelarterie in den parasitiren Zwilling
gepumpt wird.

Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

Prognose und Verlauf

Der gesunde Zwilling kann durch diese Belastung eine
schwere Herzschwiche entwickeln und intrauterin ver-
sterben. Auch in diesen Fillen gibt es jetzt Mglichkei-
ten der intrauterinen Therapie, indem die verbindenden
Gefifle durch eine sogenannte Radiofrequenzablation
verkocht und somit verschlossen werden. Dies kann
auch durch Laserkoagulation und fetoskopisches Un-
terbinden der Nabelschnur des parasitiren Zwillings
erfolgen.

V¥ Llaserkoagulation, S. 55

Fehlbildungen eines Mehrlings

Beschreibung und Haufigkeit

Fehlbildungen treten bei Mehrlingsschwangerschaften
gehduft auf, einerseits weil es sich um mehrere Feten
handelt, andererseits weil auch fiir den einzelnen Fe-
ten das Fehlbildungsrisiko deutlich (Faktor 1,2 bis 2,0)
erhoht ist, wobei Letzteres tiberwiegend monozygo-
te Feten betrifft. Rund 80 bis 90 % der strukturellen
Fehlbildungen betreffen nur einen Feten, auch bei
monozygoten Feten liegt beziiglich der Fehlbildungen
meist eine Diskordanz vor. Sind Fehlbildungen oder
Chromosomenstorungen bei einem der Kinder einer
Mehrlingsschwangerschaft vorhanden, so ist die pri-
natalmedizinische und psychosoziale Beratung sehr
differenziert zu fithren. Fiir die medizinische Beratung
ist das Wissen um die Art und das Ausmafd der Fehlbil-
dung entscheidend. Sind es lebensfihige Fehlbildungen
und Fehlbildungen mit einer glinstigen Prognose oder
sind es todliche Fehlbildungen oder Fehlbildungen mit
einer zwar gegebenen Lebensfihigkeit, aber mit zu er-
wartenden schwersten Behinderungen. Ferner entschei-
dend fiir die Beratung sind die Plazentaverhiltnisse der
Zwillinge: Handelt es sich um dichoriale Zwillinge, die
eine getrennte Plazenta haben, oder handelt es sich um
monochoriale Zwillinge, die sich eine gemeinsame Pla-
zenta teilen? Bei letzteren liegen zwischen den beiden
Kreisldufen auf Plazentaebene immer Gefifverbindun-
gen vor, so dass nach Fetozid des kranken Zwillings der
andere einem hohen Risiko ausgesetzt wird, in das Ge-
fiflbett des toten Zwillings hinein zu verbluten. Auch
bei dichorialen Zwillingen ist damit zu rechnen, dass es
durch Abstoflungsreaktionen (Freisetzung von Zytoki-
nen, Auslésung von Blasensprung und Wehen) je nach
Schwangerschaftsalter in 5 % bis 15 % zu Fehlgeburten
bzw. Frithgeburten nach Fetozid eines Kindes kommen
kann.

V¥ Mehrlingsreduktion, S. 50
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Vor diesem Hintergrund ist es bei todlichen Erkran-  der Schwangerschaft, d. h. um die 30. Woche herum,
kungen des einen Zwillings in der Regel am besten, kei-  da dann eine durch den Eingriff bedingte Frithgeburt
nerlei invasive Mafinahmen zu ergreifen, sondern die ~ zwar moglich ist, Kinder in der 32. und 33. SSW aller-
Eltern darin zu bestirken, dass sie die Schwangerschaft ~ dings eine sehr hohe Wahrscheinlichkeit auf ein gesun-
moglichst unbeeinflusst von der Diagnose fortsetzen — des Uberleben haben. Der gesunde Mehrling hat dann
und das kranke Kind nach Geburt versterben lassen. So  selbst bei Auslosung der Geburt durch den Eingriff eine
kann die Schwangerschaft in der Regel sicher bis zum  gute gesundheitliche Perspektive.
Termin fortgesetzt werden und eingriffsbedingte Risi-
ken kénnen vermieden werden. In allen diesen Situationen sind die psychosoziale
Primidrberatung sowie die begleitende Beratung auch
In anderen Fillen allerdings, insbesondere bei dichoria-  durch Hebammen bzw. Entbindungspfleger wihrend
len Schwangerschaften und Erkrankungen des Feten, die  der Schwangerschaft und ebenfalls bei Geburt eines
schwere geistige Entwicklungsstorungen erwarten lassen  kranken Kindes extrem wichtig und fiir die Schwangere
und nicht zum Tode des Neugeborenen fithren, ent-  sehr hilfreich.
scheiden sich manche Eltern flir den gezielten Fetozid
des kranken Kindes. Dadurch sollen die Gefahren einer ~ Gleiches gilt bei hohergradigen Mehrlingen, wo sich
frithsten Frithgeburtlichkeit und damit eines hohen Ri-  aufgrund des hohen Risikos eines Spitabortes oder ei-
sikos, des Todes oder bleibender geistiger Behinderung,  ner frithen Frithgeburt vor der 32. SSW die Frage der
beim primir gesunden Kind vermieden werden. Reduktion auf eine Zwillings- oder Einlingsschwanger-
schaft stellt. Dartiber hinaus ist neben der medizini-
Prognose und Verlauf schen Beratung iiber das Fiir und Wider derartiger Ein-
Der Fetozid eines Mehrlings sollte moglichst frith in der  griffe die psychosoziale Beratung der Schwangeren und
Schwangerschaft, d. h. in der 12. bis 14. SSW, erfolgen,  ihres Partners sowie die weitere Begleitung wihrend der
weil in dieser Zeit noch ein relativ geringeres Risiko  Schwangerschaft von enormer Bedeutung.
fir eine Fehlgeburt besteht, dann erst wieder spiter in
< Exkurs: der plotzliche unerwartete Tod des ungeborenen Kindes
Eine besonders schwere Belastung fiir die werdenden Eltern ist der pl6tzliche, unerwartete Tod ihres ungebore-
nen Kindes. Oft wird der intrauterine Tod des Feten vollig unvermittelt erkannt, z. B. im Rahmen einer routinema- g
Bigen Kontrolle der fetalen Herzténe durch eine Cardiotocografie (CTG) oder auch bei einer routinemiBigen Ult- E
raschalluntersuchung. In einigen Féllen in der Spatschwangerschaft allerdings sind es abnehmende oder pl6tzlich

fehlende Kindsbewegungen, die die Mutter veranlassen, eine Ultraschalluntersuchung durchfiihren zu lassen, bei
der dann der Tod des Feten festgestellt wird.

Umgang mit den Reaktionen der Eltern

Zundchst kommt es bei den Eltern zumeist zu einer extremen Schock- und Belastungsreaktion; sie sind daher
haufig Gberhaupt nicht ansprechbar. In dieser Situation helfen trostende Worte am meisten. Die mitteilende
Arztin bzw. der mitteilende Arzt oder die Hebamme bzw. der Entbindungspfleger sollten die durch die Situation
hervorgerufenen Gefiihle der Betroffenen respektieren und das auch duBern. Es ist sinnvoll, den Partner bzw.
Angehorige in die Praxis rufen zu lassen, damit die Frau nicht allein nach Hause gehen muss und unterstiitzt
wird. Eine einflihlsame, gleichzeitig aber professionelle Betreuung und sehr viel Erfahrung sind in einer solchen
Situation erforderlich. Das betrifft den professionellen Umgang mit der Frau und ihrem Partner direkt nach dem
Tod des Kindes, aber auch in den folgenden Tagen bei der anstehenden Geburt des verstorbenen Kindes. Hier
gilt es, die akute Schocksymptomatik und die folgenden Belastungsreaktionen zu mindern und pathologische
Reaktionen zu erkennen, die eine langere drztliche oder psychotherapeutische Behandlung erfordern kénnen.

¥ Schock/akute Belastungsreaktion, S. 76

Weiter auf der niachsten Seite p
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Kapitel 7 Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen
— Qualitit der medizinischen sowie der psychosozialen Beratung
oy Erfahrung und professioneller Umgang mit einer solchen Situation beinhalten auch die Fahigkeit, mit dabei
g auftretenden eigenen Gefiihlen angemessen umzugehen. Gerade die Unsicherheit auf diesem Gebiet kann dazu
@ fiihren, dass Arztinnen und Arzte sich im Sinne einer Abwehr von Gefiihlen auf eine neutrale, sachliche Haltung
| zuriickziehen oder sofort zu handeln beginnen und damit unter Umstanden die betroffenen Frauen und ihren
Partner vor den Kopf stoBen. Erfahrungsaustausch mit anderen Arztinnen und Arzten, z. B. im Rahmen einer
Balintgruppe oder auch Supervision, kann dabei nicht nur fiir Berufsneulinge sehr hilfreich sein.
Trauerarbeit — professionelle Unterstiitzung fiir Eltern
Wie nach Schwangerschaftsabbriichen allgemein, so ist es auch nach Spataborten bzw. Totgeburten besonders
wichtig, bewusst Abschied nehmen zu konnen. Die betroffenen Paare brauchen Zeit, um zu trauern. Gerade hier
ist die Klinik gefordert, sowohl eine professionelle Betreuung in dieser Situation zu bieten als auch entsprechende
Raumlichkeiten zur Verfligung zu stellen. Dazu gehdren neben dem Einsatz fiir das Fachgebiet geschulten medi-
zinischen Personals auch das Hinzuziehen einer psycho-
sozialen sowie das Angebot einer seelsorgerischen Be- Interview Beraterin H:]
. , . .. . Thema: Lokale Netzwerke
treuung. Viele Eltern wiinschen sich zunachst, méglichst
rasch nach einer Totgeburt die Klinik zu verlassen, sodass () Seit einem Jahr arbeiten wir daran, eben auch ein
fur entsprechende Gesprache und auch Trauerarbeit | Netzwerk von Hilfen aufzubauen. Das heiBt, im konkreten
wenig Zeit bleibt. Gerade deshalb sollte die Mdglichkeit Fall nehmen wir Kontakt zu Selbsthilfegruppen auf, Be-
einer ambulanten Weiterbetreuung angeboten werden. hindertenverbdnden oder auch Behindertengruppen, die
Insgesamt sollte man immer vor Augen haben, dass der m,it SpEZiﬁs,Cher,] Behinderungen ,SiCh .al.JS€inand€I’S€tZ.€n,
. . s wie z. B. die Trisomie21 oder Spina bifida oder sonstige
Tod eines ungeborenen Kindes auch in der Friihschwan- | pgepingerungen, die halt immer wieder auch auftauchen,
gerschaft, aber besonders in einer spateren Phase der | um dann gegebenenfalls die Frau oder Paare an verschie-
Schwangerschaft einen hohen Grad an Sensibilitit und dene Stellen weiterzuvermitteln. (Dies ist wichtig) vor al-
Erfahrung bei der Betreuung der Frauen vonseiten al- | €M auch fiir Frauen, die von auBerhalb zu uns kommen
ler Beteiligten erfordert, wobei gerade die psychoso- und eb.en auch mc..ht standig an einer Beratung .(.h|er vor
Ort) teilnehmen kénnen. Da sind wir dann bemiiht, eine
ziale Beratung und Weiterbetreuung einen sehr hohen | stejle zu finden, wo sie dann auch in der Schwangerschaft
Stellenwert haben. Die medizinische Beratung sollte oder im Falle eines Schwangerschaftsabbruches mit der
unbedingt auf die Méglichkeiten der psychosozialen Trauerbegleitung weiter begleitet werden. Das kann dann
Beratung aufmerksam machen — und: Niedergelassenen ei‘ne SchwangerschaftsberatungsﬁelIe sein, eine.Serst—
. . o ) s hilfegruppe oder - wenn notwendig - eben auch eine psy-
Arztinnen und Arzten ist eine Kooperation mit 6rtlichen chotherapeutische Begleitung. (...
Schwangerschaftsberatungsstellen zu empfehlen.
Abklirung der Todesursache
Recht bald stellt sich dann dem betroffenen Paar die Frage nach mdglichen Ursachen und eigenem Verschulden.
Frauen qualen sich beispielsweise oft sehr lange mit der Frage, ob sie selbst etwas falsch gemacht oder libersehen
haben, wann der Tod des Kindes wohl eingetreten ist, ob sie mehr auf die Bewegungen hidtten achten miissen,
ob sie sich vielleicht zu sehr belastet haben. Daher ist es Aufgabe aller Beteiligten, mdglichst umfassend eine
Abklarung der Todesursache zu veranlassen, auch um fiir spatere Schwangerschaften vielleicht Vorsorge treffen
zu kénnen. Ein Vorgehen nach festgelegtem Protokoll (Checkliste) ist hierbei sehr hilfreich, da eine Vielzahl von
Untersuchungen aus dem miitterlichen Blut, dem Fruchtwasser, der Plazenta sowie beim Feten selbst erfolgen
muss. Obwohl in der Mehrzahl der Fille eine bis dahin unerkannte utero-plazentare Fehlfunktion (Plazentainsuf-
fizienz) die Ursache des kindlichen Todes ist, sind aber auch Infektionen, miitterlicher Diabetes mellitus (Zucker-
krankheit), eine feto-maternale Transfusion, Fehlbildungen und andere seltene Krankheitsbilder auszuschlieBen.
Weiter auf der nachsten Seite p
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Bedeutung einer Obduktion

Auch wenn in vielen Féllen die betroffenen Paare zunachst abwehrend reagieren, sollte mdglichst eine Obduktion

erfolgen, da nur auf diesem Wege einige Erkrankungen des Feten erkannt werden kénnen. Ein Aspekt der medizi-

nischen und psychosozialen Beratungsgesprache sollte es daher sein, dem Paar die Angst vor einer Obduktion zu

nehmen und ihnen die positiven Aspekte der Obduktion bzw. der mdglichst umfassenden Abklarung der Ursachen

Interview Beraterin
Thema: Abschiednehmen

X

(...) Die Erfahrung ist die, dass haufig sehr groBe Angst
besteht, das Kind anzugucken, dass wir aber im Anschluss
an die Beratung, immer wieder auch durch den Kontakt
mit den Hebammen erfahren, dass die Eltern ihre Kinder
gesehen haben. Und in unseren Nachbesprechungen wird
auch deutlich, dass sie das nicht bereuen, sondern dass es
eher im Gegenteil doch etwas Trostliches ist, dass sie eben
diesen Kontakt zum Kind doch hatten. (...)

des fetalen Todes darzulegen. Gelingt es, die Ursachen
flir eine Fehl- oder Totgeburt aufzudecken, so kénnen
der Mutter oft auch die Schuldgefiihle genommen wer-
den. Problematisch kann es allerdings sein, wenn dann
doch keine Ursache gefunden wird; auch auf diese
Méglichkeit sollte vorher hingewiesen werden.

Besonders quélend ist eine lange Wartezeit auf Obduk-
tionsergebnisse. Wann immer moglich sollten solche
Untersuchungen mdglichst rasch durchgefiihrt und
sollte das Ergebnis auch entsprechend zligig mitgeteilt
werden.

Bedeutung des Geburtserlebnisses trotz Totgeburt

Zur Beratung beim Verlust eines Kindes im Mutterleib gehort auch, mit der Frau die Notwendigkeit einer Geburtseinlei-

tung zu besprechen. Nicht selten wiirden Frauen gerne einen Kaiserschnitt durchfiihren lassen, um sich dem manchmal

ja auch lang dauernden korperlichen Prozess einer Geburt, aber insbesondere dem erwarteten seelischen Schmerz der

Geburt eines toten Kindes nicht aussetzen zu miissen.

1]

Thema: ,Altere Schwangere" nach einem Abbruch

Interview Patientin

(...) Ja, es ist schon bei uns so, dass wir dariiber nachden-
ken. Also ich wiirde mir normalerweise mit dieser Frage
sehr viel mehr Zeit lassen. Aber ich bin ja schon élter, Mit-
te 40, und, ja, die Uhr lduft ab. Und im Prinzip missen
wir uns jetzt eigentlich schon entscheiden, wollen wir das
oder wollen wir das nicht? Wagen wir das noch mal trotz
alledem? Ich weiB jetzt eben, was alles auch schief gehen
kann.

Das ist nicht so sicher, dass alles gut geht in der Schwan-
gerschaft. Dass wir unter Umstanden wieder vor Entschei-
dungen stehen werden. Sicherlich habe wir jetzt einen an-
deren Informationsstand und einen Erfahrungsschatz, auf
den wir zuriickgreifen kénnen. Was aber jetzt auch nicht
unbedingt eine Gewahr dafiir ist, dass wir wieder genauso
entscheiden werden. Ich weiB es nicht. (...)

Nicht nur die medizinischen Risiken eines Kaiserschnitts
oder die noch unreife Gebarmutter sprechen gegen einen
solchen Eingriff. Auch fir die seelische Verarbeitung des
Verlustes ist in der Regel das Geburtserleben ein wichtiger
Aspekt. Bei der Totgeburt eines Kindes ist es fiir die be-
troffenen Miitter ebenfalls sehr wichtig, hinterher tber
ihre Geburt sprechen zu kénnen. Ein Problem fiir betroffe-
ne Frauen ist es ganz hiufig, dass niemand sie darauf an-
spricht und dass die Geburt des toten Kindes eher als Tabu
behandelt wird.

In der ganz akuten Geburtssituation haben fast alle be-
troffenen Frauen, aber auch ihre Partner Angst davor,
sich das tote Kind anzuschauen. Sensible und mitfiihlende
Hebammen oder Entbindungspfleger kbnnen diese Briicke
tiberwinden. Die Beratungspraxis zeigt, dass ein aktives Ab-
schiednehmen vom Kind die Bearbeitung dieser schmerz-
haften Erfahrung erleichtert.

Exkurs

Weiter auf der nichsten Seite »
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Kapitel 7 Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

— VorsichtsmaBnahmen bei Wunsch nach Folgeschwangerschaften

Sind Folgeschwangerschaften erwiinscht, so kdnnen gegebenenfalls erforderliche humangenetische und prana-
talmedizinische Beratungen erfolgen und in den Folgeschwangerschaften entsprechende Untersuchungen, aber
auch Therapien durchgefiihrt werden bzw. kann die Schwangerschaftsiiberwachung den entsprechenden Risiken
angepasst werden. In den meisten Fillen kann so die Angst vor einer erneuten Totgeburt genommen werden.

SINYX]

Oft ist es allerdings erforderlich, dass in den Folgeschwangerschaften neben der medizinischen auch eine psy-
chosoziale bzw. psychosomatische Begleitung erfolgt, da insbesondere bei weiterhin unbekannter Ursache des
Kindstodes, aber ebenso bei bekannter Ursache und sogar bei fehlendem Wiederholungsrisiko immer Angste und
Zweifel vorhanden sein kdnnen, die so verbalisiert und gemindert werden kénnen.

Gerade um die Zeit herum, als es bei der vorhergehenden Schwangerschaft zum Tod des Kindes gekommen ist,
stehen die Frauen in der Regel sehr unter Druck. Besonders bei sehr spaten intrauterinen Todesfallen, z. B. wenige
Tage oder Wochen vor dem errechneten Geburtstermin, kdnnen sich Druck und Angst bei den betroffenen Frauen
so verstarken, dass sie sich zur Fortfiihrung der Schwangerschaft nicht mehr in der Lage sehen. Eine vorzeitige
Geburtseinleitung oder Kaiserschnittentbindung kann im Einzelfall auch vor einem solchen Hintergrund indiziert
sein.
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Kindliche Fehlbildungen und Erkrankungen

I
Kapitel 7

« Auf einen Blick: psychosoziale Beratung nach Fehl- und Totgeburt

Ziele der psychosozialen Beratung
* Die Frau/das Paar/die Familie soll der Trauer um den Verlust des Kindes Raum geben kdnnen.

* Die Frau/das Paar kann den Abschied vom Kind bewiltigen und dem Kind im Familiensystem seinen Platz
geben.

e Die Frau/das Paar soll praktische Lebenshilfe annehmen kénnen.

e Die Frau/das Paar soll sich wieder positiv der weiteren Lebensplanung zuwenden kénnen.

Méogliche Situationen von Frauen/Paaren

* Besonders belastend wird eine Fehlgeburt erlebt, wenn nach einer invasiven Untersuchungsmethode keine
feststellbare Behinderung diagnostiziert werden kann, dann aber eine Fehlgeburt eintritt.

e Eine solche Situation fiihrt Frauen/Paare hiufig in eine akuten Krise, die zudem mit Schuldgefiihlen und
tiefer Trauer einhergeht. Tritt eine Fehl- oder Totgeburt ein, kann der Selbstvorwurf, nicht fahig zu sein, ein
gesundes und lebensfahiges Kind auf die Welt zu bringen, die Paarbeziehung belasten.

® Haben eine Frau und ihr Partner eine unterschiedliche Weise zu trauern, |0st das oft Partnerschaftskrisen
und -konflikte aus.

e Hiufig geraten Frauen/Paare durch mangelnde Gesprichsbereitschaft und -fihigkeit in eine Isolation, die
sie von ihrem sozialen Umfeld trennt.

Aufgaben der psychosozialen Beratung
e Trauer-, Schmerzerlebnisse und Schuldgefiihle aufgreifen und den Trauerprozess begleiten

* Fragen nach dem Sinn nachgehen, die weitere Lebensplanung in den Blick nehmen und Vertrauen in die Zukunft
starken

e Rituale entwickeln, die helfen, den Verlust in das Leben der Betroffenen zu integrieren

e Probleme, die durch den Verlust des Kindes entstanden sind (z. B. Selbstwertzweifel, Partnerschaftskonflikte),
bearbeiten

* Konkrete Hilfen anbieten, die im Kontext mit Fragen zur Bestattung etc. stehen

Quelle:

Zusammengestellt aus den Konzepten der Trager der Freien Wohlfahrtspflege: Psychosoziale Beratung und
Hilfe vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik
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A Abort

Aktionismus

Alphafetoprotein (AFP)

Ambivalenz

Amnion (innere Eihaut)

Amniozentese

Animie

Anenzephalus

Atiologie
tiologisch

Atresie

Ausschabung

Fehlgeburt, man unterscheidet oft Frith- und Spitabort

betriebsames, unreflektiertes, oft zielloses Handeln ohne
Konzept; Uberaktivitit

Alphafetoprotein (AFP) ist ein Bluteiweif$, das im Dot-
tersack, in der Leber und im Verdauungstrakt des Feten
gebildet wird. Uber die Urinausscheidung des Feten
gelangt das Protein ins Fruchtwasser und damit in den
Blutkreislauf der Schwangeren.

Im Rahmen der Prinataldiagnostik werden beim Ersttri-
mester-Test oder Triple-Test, einem Bluttest, die Werte des
Alphafetoproteins im Blut der Schwangeren bestimmt.
So konnen hohe Werte auf eine Entwicklungsstorung
des fetalen Neuralrohrs (z. B. Spina bifida) oder auf
eine Mehrlingsschwangerschaft hinweisen. Unterdurch-
schnittliche Werte hingegen konnen z. B. ein Hinweis
auf das Down-Syndrom sein.

Nebeneinander von gegenteiligen Gefithlen, Gedanken
und Wiinschen, ,Hin-und-her-gerissen-Sein®“

Das Amnion ist die innere Eihaut, die die Fruchtblase
umschlieflt. Seine Zellen sondern das Fruchtwasser ab.

invasive Methode der Fruchtwasseruntersuchung, bei
der durch eine Spritze durch die Bauchdecke der Mutter
hindurch Fruchtwasser gewonnen und anschlieend auf
Chromosomenanomalien hin untersucht wird

Blutarmut

angeborene Gehirnfehlbildung, bei der der Schidelkno-
chen nicht angelegt ist und das Grof$hirn sich nicht ent-
wickeln kann

Entstehungsgeschichte
die Entstehungsgeschichte betreffend

angeborenes oder erworbenes Fehlen oder Verschluss ei-
ner Korperoffnung oder eines Hohlorganes

Die Ausschabung, auch Auskratzung oder Kiirettage ge-
nannt, ist ein Verfahren zur Gewinnung beziehungsweise
Entfernung von Gewebe mit einem scharfen oder stump-
fen Instrument. Eine Ausschabung wird etwa nach einer
Fehlgeburt zur Entfernung von in der Gebdrmutter ver-
bliebenen Gewebeteilen vorgenommen.



Bauchwandbruch

bilateral

biochemische Diagnostik

Cardiotocogramm (CTG)

Chorion

Chorionzotten

Chromosomen
chromosomal

DNA/DNS

dorsal
Dysplasie

Embryo, Embryonalzeit

empathisch, Empathie

fetal

Fetalzeit

Fetalchirurgie

unvollstindiges Schliefen der Bauchwand des ungeborenen
Kindes, ggf. Vorfall von Magen oder Darmschlingen; vgl. Om-
phalozele und Gastroschisis
beidseits, auf beiden Seiten
Bestimmung von Enzymaktivititen in Fetalblut, Fruchtwasser
und Chromozotten, im miitterlichem Blut, Bestimmung von

Hormonen sowie Eiweif3- und Elektrolytkonzentrationen

Ableitung der kindlichen Herztone in Kombination mit We-
henschreiber iiber den Bauch der Mutter

medizinische Bezeichnung fiir Zottenhaut

Ausstilpungen der duferen Eihaut, die an der Gebirmutter-
wand anhaften und mit ihr die Plazenta bilden

Triger des Erbgutes

mit den Chromosomen zusammenhingend
»desoxyribonucleic Acid“, Desoxyribonucleinsdure

Triger der Erbinformation, genetischer Code, fiir jeden Men-
schen einzigartig

hinten, auf der Riickseite

Fehlbildung, Fehlentwicklung von Geweben oder Strukturen

Frucht, Keimling, von der Befruchtung bis zur 8. Schwanger-
schaftswoche

Einfihlungsvermogen

den Feten betreffend; in der Zeit zwischen der 9. Schwanger-
schaftswoche bis zur Geburt

Zeitspanne zwischen 9. Schwangerschaftswoche bis zur Geburt

operative Eingriffe am ungeborenen Kind, zu einem Zeit-
punkt, zu dem sich das Kind noch im Mutterleib befindet,
man unterscheidet offene F., bei der die Bauchhdhle der Mut-
ter geodffnet wird, von fetoskopischer F.
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fetoskopisch

Fetozid

Fetus/Fet

Frithscreening

Gastroschisis

Gestose

Gyrieungsstorungen

himodynamisch

Hernie

Hohlvene
Hydrocephalus
(1. e vacuo)

(2. internus)
hypoplastisch
immunologisch

infantil

infaust

infertil

Insuffizienz

1n utero/intrauterin

Therapiemethode, bei der das ungeborene Kind mithilfe von
kleinen, durch Metallrdhrchen durch den Bauch der Mutter
bis in die Fruchtblase vorgeschobenen Instrumenten operativ
versorgt werden kann. Es handelt sich bei fetoskopischen Ein-
griffen um eine sogenannte minimalinvasive Methode.
gezielte Totung eines Kindes im Mutterleib

Bezeichnung fiir die Leibesfrucht in der Gebirmutter nach
Abschluss der Organbildung, also von der 9. Schwanger-
schaftswoche an

Das Frith- oder Ersttrimester-Screening ist eine Kombination
von Untersuchungen im ersten Schwangerschaftsdrittel (spe-
zielle Ultraschalluntersuchung plus ,Altersrisiko® der werden-
den Mutter plus Blutuntersuchung). Es dient der Erkennung

kindlicher Chromosomenstérungen.

Fehlbildung der Bauchwand beim ungeborenen Kind mit Vor-
fall von Darmschlingen

Erkrankung der Schwangeren, ursichlich durch die Schwan-
gerschaft bedingt

fehlerhafte Ausbildung der Gehirnwindungen

den Blutfluss betreffend

Bruch, z. B. in einem Muskel wie dem Zwerchfell oder der
Leiste; durch die Liicke kdnnen Organe oder Organteile treten

»Wasserkopf“, Hirnkammerweitstellung

unvollkommen ausgebildet, unterentwickelt
das Immunsystem betreffend
yzuriickgeblieben®, kindlich

unglnstig, aussichtslos; in der Pranataldiagnostik: Es ist vom
Tod des Kindes spitestens nach der Geburt auszugehen.

unfruchtbar
Unzulinglichkeit; eingeschrinkte Funktionsfihigkeit

im Mutterleib; in der Gebarmutter (Uterus)
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invasiv

Inzidenz

1soliert

Kaiserschnitt

Karyotypisierung
Koagulation
Kompression
komprimieren
Kortikosteroide
lege artis

letal

Magnetresonanztomografie

(MRT)
Manifestation
median

Megalie

molekulargenetische Diagnose

in den Korper oder ein Gefiff eindringend, Gegenteil: nicht
invasiv; in der Prinataldiagnostik: Untersuchungsmethoden,
die das Gewinnen von Fruchtwasser oder kindlichem Blut
oder Zellen durch Eindringen in den Korper der Mutter z.
B. mit einer Kaniile ermdglichen; Beispiele: Amniozentese,
Chorionzottenbiopsie

Auftreten

einzeln auftretend, nicht im Komplex mit anderen Erkrankun-
gen oder Fehlbildungen

Beim Kaiserschnitt (auch Schnittentbindung, medizinische
Bezeichnung: Sectio) wird die Bauchdecke im Bereich des un-
teren Teils der Gebirmutter gedfinet und das Kind aus der
Gebirmutter herausgehoben. Die heute tibliche Form des Kai-
serschnitts ist die Misgav-Ladach-Methode. Ein Kaiserschnitt
kann erforderlich werden, wenn aufgrund der anatomischen
Gegebenheiten, z. B. bei einer Lageanomalie, eine normale
Geburt nicht moglich ist, oder wenn der Geburtsvorgang auf-
grund aufgetretener Komplikationen (drohender Sauerstoff-
mangel beim Kind) beschleunigt werden muss.

Chromosomenanalyse

»Zusammenballung®, VerschlieBung

Verdichtung

zusammendriicken

Hormone, die in der Nebennierenrinde gebildet werden
nach allen Regeln der Kunst

mit todlichem Ausgang; todlich; zum Tode fithrend

bildgebendes Verfahren zur Darstellung von Strukturen im In-
neren des Korpers (Synonym: Kernspintomografie)

Erkennbarwerden von Erkrankungen
in der Mitte gelegen, auf der Mittellinie, zur Mitte hin

Riesenwachstum, krankheitsbedingte Vergroflerung z. B. von
Organen

Test und Techniken, um die Erbsubstanz (DNA oder RNA)
von Krankheitserregern nachzuweisen (Viren, Bakterien, Tu-
morzellen und Krankheitsdispositionen)
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minimalinvasiv am wenigsten eindringend, schonendes Operationsverfahren,
meist endoskopisch

Monosomie ein Chromosom oder Teil eines Chromosoms ist nur einfach
statt zweifach im Chromosomensatz vorhanden

multi- mehrfach
N neonatal das Neugeborene unmittelbar nach der Geburt bis zum 28.
Lebenstag betreffend
Neonatologie Neonatologie ist ein Teilgebiet der Kinderheilkunde, das sich

mit dem Neugeborenen in der sogenannten Neonatalperiode
befasst. Ein neonatologisches Zentrum ist auf die Erkennung
und Behandlung von Erkrankungen des Neugeborenen aus-
gerichtet und meist in einer Geburts- oder Kinderklinik an-

gesiedelt.

Neoplasie Neubildung, Tumor, durch gestortes Zellwachstum bedingt,
kann gutartig oder bosartig sein und jegliche Art von Gewebe
betreffen

Neurologie, neurologisch Nervenheilkunde, die Nerven betreffend

nicht invasiv nicht in den Korper eindringend, duferlich

(0 Obduktion innere Leichenschau (Leichendffnung) zur Feststellung der To-

desursache und zur Rekonstruktion des Sterbevorgangs
Obstruktion Verlegung, Verstopfung

Omphalozele Nabelschnurbruch (Nabelschnurhernie): Fehlbildung der
Bauchwand des ungeborenen Kindes; Bauchorgane (insbe-
sondere Teile des Darms) treten durch den Nabel hervor und
verbleiben in der sackartig aufgeblihten Nabelschnur

P PAPP-A Das pregnancy-associated plasma protein A ist ein schwanger-
schaftsspezifisches Eiweif, das von der Plazenta produziert
wird und im miitterlichen Blutserum nachweisbar ist.

Der PAPP-A-Test stellt einen Frithtest dar. Auswertung mog-
lich zwischen der 12. und 14. Schwangerschaftswoche. Bei
Down-Syndrom signifikant erniedrigt.

In Kombination mit Bestimmung des freien hCG sowie Ult-
raschall und Altersrisiko der Mutter liegt die Erkennungsrate
von Trisomie 21 bei ca. 90 %.

pathologisch krankhaft
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Pitau-Syndrom

perinatal

Pfortader
Plazenta
plazentar

Pleura

postnatal
postpartal, post partum

Priklampsie

prinatal
R Remission
Retardierung
S Shunt
Sonografie

8-hCG

Suizidalitit

Syndrom

Das Pitau-Syndrom (auch Trisomie 13) ist eine verhdltnismafig
seltene Chromosomenabweichung, bei der das Chromosom
13 dreifach statt doppelt vorhanden ist. Das Pitau-Syndrom
ist mit korperlichen Missbildungen und Fehlentwicklungen
im Gehirn verbunden. Kinder mit einem Pitau-Syndrom ha-
ben nur eine geringe Lebenserwartung.

die Zeit um die Geburt herum betreffend, insbesondere ab der
28. Schwangerschaftswoche bis eine Woche nach der Geburt

Vene, die sich erneut in ein Kapillargebiet aufzweigt
Mutterkuchen, Nachgeburt

zur Plazenta gehorend, die Plazenta betreffend

deutsch Brustfell, eine diinne serose Haut, die die Lungen
Uberzieht (dieses Blatt ist das Lungenfell, fachsprachlich Pleu-
ra visceralis oder Pleura pulmonalis) und die Brusthéhle von
innen auskleidet (das Brustfell im engeren Sinne oder priziser
Pleura parietalis)

nach der Geburt

nach der Entbindung

erhohter Blutdruck, Proteinurie (Eiweifl im Urin) und Odeme
(Wassereinlagerungen) bei einer schwangeren Frau

vor der Geburt

Verbesserung, Heilung, Riickbildung

Zurlickbleiben in der Entwicklung (geistig, korperlich)
Kurzschlussverbindung, angeboren oder kiinstlich angelegt
Ultraschall-Diagnostik

hCG (,human chorionic gonadotropin®) ist ein Hormon, das
von der Plazenta produziert wird und dessen freie §-Unter-
einheit im mitterlichen Blutserum nachweisbar ist; verin-
derungen der Konzentration dieses Hormons, inbesondere
in Kombination mit PAPP-A, weisen auf das Vorliegen einer

kindlichen Chromosomenstdrung hin

Gefahr, den Versuch oder eine vollendete Selbsttotung zu un-
ternehmen

Symptomenkomplex
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Teratogene

Thorax
thorakal
Thromboembolie

Toxoplasmose

Trimenon

Triple-Test

Trisomie

Trisomie 13
Trisomie 18
Trisomie 21

Thromboembolie

Stoffe mit fruchtschidigender Wirkung, die insbesondere in
der Frithschwangerschaft sehr weit reichende Fehlbildungen
hervorrufen kénnen; neben Medikamenten oder Drogen zih-
len dazu auch schidigende Umwelteinfliisse

Brustkorb, Brustraum
den Brustraum betreffend
ein anderer Begriff fiir Thrombose; eine Form der Embolie

Toxoplasmose ist eine hiufig vorkommende Infektionskrank-
heit, die durch einen Parasiten verursacht wird. Die Ubertra-
gung erfolgt durch den Verzehr von rohem oder nicht genii-
gend erhitztem Fleisch, durch den Kontakt mit Katzenkot
oder durch den Verzehr von Obst oder Gemiise, das durch
Katzenkot verunreinigt wird. Die meisten Infektionen ver-
laufen unbemerkt und fiithren zu einer Immunisierung. Bei
einer Erstinfektion in der Schwangerschaft besteht jedoch
die Gefahr einer Ubertragung auf den Feten. In diesem Fall
kann es beim Kind zu schweren Schiden kommen, abhin-
gig vom Zeitpunkt der Ubertragung. Im Rahmen der Vorsor-
geuntersuchungen wird daher das Blut der Schwangeren auf
Toxoplasmose-Erreger untersucht, wenn der Verdacht auf eine
Infektion besteht. Eine Infektion muss dann umgehend medi-
kamentos behandelt werden.

Schwangerschaftsdrittel, bestehend aus je drei Monaten

Test zur Identifikation von Schwangeren, die ein statistisch
gesehen erhohtes Risiko haben, ein Kind mit Chromosomen-
storungen zu erwarten.

Durchfithrung: Blutuntersuchung der werdenden Mutter
in der 15. bis 17. Schwangerschaftswoche. Bestimmung des
Alpha-fetoproteins (Eiweif}) sowie der Hormone Ostriol und
hCG.

Bei Auffilligkeiten wird weiterfithrende Diagnostik empfohlen.

ein Chromosom oder ein Teil eines Chromosoms liegt drei-
fach statt zweifach in allen oder einigen Korperzellen vor
eine andere Bezeichnugn fir das Pitau-Syndrom

eine andere Bezeichnung flir das Edwards-Syndrom

eine andere Bezeichnung fiir das Down-Syndrom

Einschwemmen eines Blutgerinnsels
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U Ultraschall

univentrikular
Urethra

V ventral

Vulnerabilitit
X X-chromosomal
Z Zotten

Zyste, zystisch

Als Ultraschall wird Schall bezeichnet, der fiir das menschliche
Gehor nicht wahrnehmbar ist (oberhalb 20 Kilohertz). Ultra-
schallwellen konnen sich in Gasen, Flisssigkeiten und Festkor-
pern ausbreiten.

lediglich eine funktionierende Herzkammer

Harnrohre

vorne, auf der Bauchseite

Anfilligkeit, ;,wunde Punkte®, Verwundbarkeit

iiber das X-Geschlechtschromosom vererbt

SAusstillpungen®, Gewebe der Gebirmutter oder auch des
Darms

flissigkeitsgefiillte Blase an Organen oder der Haut
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BZgA Online-Angebot zur Pridnataldiagnostik

72 www.bzga.de/pnd

Das Online-Angebot der Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufklirung stellt Informationen rund um Prinatal-
diagnostik und Beratung zur Verfiigung. Die Publikati-
onen ,Prinataldiagnostik — ein Handbuch fiir Fachkrifte
aus Medizin und Beratung® und ,Kooperationsansitze
in der Prinataldiagnostik® bilden die textliche Basis des
Angebots.

PRANATALDIAGNOSTIE i 8 o]

L oRT

Erginzt werden die Basisinformationen durch tiber 40
Videosequenzen. Das Filmmaterial zeigt sehr authen-
tisch, wie schwangere Frauen und ihre Partner prinatal-
diagnostische Mafinahmen erleben. Es macht insbesondere deutlich, welchen Belastungen die Frauen und Paare
ausgesetzt sind und wie sie damit umgehen. Interviewausschnitte mit einem Paar, das schon wihrend der Schwan-
gerschaft wusste, dass sein Kind behindert sein wiirde, ergdnzen das Material. Fiir die psychosoziale Beratung sowie
fiir Arztinnen und Arzte lassen sich hieraus wertvolle Hinweise auf den Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf der
Betroffenen ableiten.

Das Video-Angebot wird vervollstindigt durch Interviews mit medizinischem Personal, mit psychosozialen Berate-
rinnen und einer Klinikseelsorgerin.

,Ja zum behinderten Kind“ - Filmmaterial auf DVD

Die Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom berichten iiber ihre Erfahrungen wihrend der Schwangerschaft. Sie
erzihlen, was sie erlebt haben und welche Entscheidungen sie zu welchem Zeitpunkt getroffen haben.

Familie Esser ist eine Familie mit drei Kindern. Bei der dritten Schwangerschaft wurde in der 11. Woche bei einem
Routine-Ultraschall eine verdickte Nackenfalte des Feten festgestellt. Der behandelnde Arzt empfahl dem Paar die
Abklirung des Befundes Trisomie 21 durch einen Spezialisten. Das war fiir das Paar der Beginn des Wegs durch die
Angebote der Prinataldiagnostik. In dem aufgezeichneten Interview berichten die beiden von ihrer Auseinander-
setzung mit den Moglichkeiten, bestimmte Untersuchungen in Anspruch zu nehmen oder sich gegen sie zu
entscheiden. Fiir sie war dabei wichtig, den Schweregrad der Behinderung ihres Kindes abzukliren, ohne sein
Leben unnoétig zu gefidhrden.

Sie griffen dazu auf alle ihnen niitzlich erscheinenden Ressourcen zuriick — auf eigene, die enger Freundinnen und
Freunde sowie die von Fachleuten aus der Medizin und psychosozialen Beratung —, um bewusste Entscheidungen
an bestimmten Punkten des Schwangerschaftsverlaufs zu treffen. Mit personlichem Engagement in ihrer Partner-
schaft und professioneller Unterstiitzung von auflen haben sie sich fiir das Austragen des Kindes entschieden.






ISBN 978-3-937707-64-8
Schutzgebiihr: 20,- €

Bundeszentrale
far
gesundheitliche
Aufklarung



