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Entwicklungen in der
Pranataldiagnostik

Verindertes Erleben der Schwangerschaft und
Auswirkungen bei pathologischem fetalen Befund

Development in prenatal diagnosis — Changes in experiencing pregnancy
and effects of pathological prenatal diagnosis

Zusammenfassung

Die Weiterentwicklung der Prénataldiagnostik
hat die Betreuung schwangerer Frauen stetig
verdndert, und auch von den Frauen wird eine
Schwangerschaft heute vollig anders erlebt als
noch vor wenigen Jahrzehnten. Trotz erhebli-
cher Fortschritte in der medizinischen Versor-
gung sind aber noch léngst nicht alle Erkran-
kungen des Kindes therapeutisch zu beeinflus-
sen; insbesondere nach Feststellung einer ge-
netisch bedingten Erkrankung oder schweren
Behinderung des Kindes stellt sich flir die
Frauen und ihre Partner oft die Frage danach,
ob sie die Schwangerschaft fortsetzen konnen.
Betroffene Frauen bzw. Paare reagieren auf
solche Situationen nicht selten mit einer
Schock-Reaktion, und auch langfristig kénnen
sich psychische Probleme einstellen, unab-
héngig davon, ob die Schwangerschaft ausge-
tragen oder wegen einer medizinischen Indi-
kation gemill § 218a Abs. 2 StGB abgebro-
chen wurde. Um die Betroffenen in einer sol-
chen Krisensituation zu unterstiitzen und sie
auch im Entscheidungsprozess zu begleiten,
wurde an drei Modellstandorten (Bonn, Diis-
seldorf und Essen) eine psychosoziale Bera-
tung etabliert, wobei diese psychosoziale Be-
ratung zusitzlich zur drztlichen Beratung un-
abhdngig von konfessioneller oder nicht-
konfessioneller Ausrichtung ergebnisoffen er-
folgt. Die wissenschaftliche Evaluation von
insgesamt 512 Erstberatungen und die Ver-
laufsuntersuchung iiber zwei Jahre zeigte eine

Abstract

The further development of prenatal diagno-
sis has led to changes in the care for preg-
nant women. Also, pregnant women nowa-
days experience pregnancy in a way very
different from that a few decades ago. De-
spite of impressive medical progress, it is
still not possible to have an therapeutic im-
pact on all diseases of the foetus and the
child. In particular, when a genetic disorder
or severe malformation are diagnosed, the
question arises whether or not the pregnancy
should be continued. More often than not,
women or couples, respectively, display a
shock reaction following this disclosure. In
the long run, psychological problems may
evolve, regardless of the continuation of the
pregnancy or its termination (abortion) on
grounds of article 218a, 2 StGB (German
Criminal Code) for medical reasons. For
providing support to these women in crisis
and for accompanying the decision-making
process, psychosocial counselling has been
established in three demonstration sites
(Bonn, Diisseldorf and Essen). This counsel-
ling had been offered in addition to the
medical counselling and has been performed
in an unbiased manner, regardless of the de-
nominational orientation of the responsible
body. The assessment of 512 first-time coun-
selling sessions as well as the accompanying
two-year evaluation study show that this
kind of counselling has been widely ac-
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hohe Akzeptanz der Beratung von Seiten der
Betroffenen. Viele Argumente sprechen dafiir,
eine solche Beratung als Regelangebot im
Kontext von Pranatalmedizin zu etablieren.

Schlagworte: Prénataldiagnostik, kindliche
Fehlbildung, Chromosomenstérung, psycho-
soziale Beratung.

cepted by the affected women. There are
striking arguments for establishing psycho-
social counselling as a scheduled part of
counselling in prenatal diagnosis.

Key words: prenatal diagnosis, developmen-
tal disorder, chromosomal disorder, psycho-

social counselling

1. Die aktuelle Situation in der Pranatalmedizin und
Préinataldiagnostik

Die prianatale Medizin — prianatale Diagnostik und Therapie — gehort zu den medizi-
nischen Gebieten, in denen in den letzten Jahrzehnten ein enormer technischer Fort-
schritt zu weitreichenden Auswirkungen gefiihrt hat. Auf Seiten der Prinatalmedizin
stehen heute Untersuchungsmethoden zur Verfiigung, die bereits in der frithen
Schwangerschaft genauen Aufschluss iiber das Befinden und die Entwicklung des
ungeborenen Kindes (= Fer) geben und frithzeitig Erkrankungen, Fehlbildungen und
Entwicklungsverzogerungen erkennbar machen; vielfach konnen diese Feten bereits
vor der Geburt behandelt werden. Dies spiegelt den technischen Fortschritt in der
Medizin insgesamt wieder. Die Besonderheit hierbei ist, dass in der Prianatalmedizin
zwel Patienten zu betrachten sind — die Mutter und das ungeborene Kind; bei auf-
tretenden Storungen und Problemen gibt es teilweise auch ganz direkte Wechsel-
wirkungen. Fiir die Frauen allerdings, die heutzutage schwanger werden und sich
préanataldiagnostischen und vielleicht auch prinatalen therapeutischen Mafinahmen
unterziehen, ergeben sich relevante Verdnderungen im Erleben der Schwangerschaft
und auch im Beziehungsaufbau dem Kind gegeniiber.

Die technischen Fortschritte in der Prénataldiagnostik berichten, dass die Bin-
dung der Mutter an ihr Kind im Gegensatz zu frither vorverlegt wird. Dazu trigt
z.B. die Moglichkeit bei, schon sehr friih eine optische Vorstellung vom Kind zu
haben (Ultraschallbild, ,,Babyfernsehen®). Bereits mit dem ersten Ultraschall in der
etwa 8.-10. Schwangerschaftswoche wird das Kind ,,visualisiert”: Die Grofle wird
gemessen, der Herzschlag auf dem Ultraschall realisiert. Die Frau hat schon eine
Vorstellung vom Kind, wie das folgende Zitat zeigt: ,, Ich war heute bei meinem
Gyndkologen. Er hat mir bestdtigt, dass alles in Ordnung ist. Ich bin jetzt Mitte der
siebten Woche, das Kind ist 8,1 mm grofs und Herzfrequenz betrdgt 125 Schld-
ge/Minute* (Zitat einer Patientin, (Rohde 2002). Andererseits fithren die zuneh-
mend besseren diagnostischen Moglichkeiten in der Prinatalmedizin dazu, dass
Fehlbildungen des Kindes und chromosomale Abweichungen mit daraus resultie-
renden Behinderungen teilweise schon sehr frith in der Schwangerschaft diagnosti-
ziert werden.

Schwere Erkrankungen oder Behinderungen werden oft erkannt, wenn die nach den
Mutterschaftsrichtlinien vorgeschriebenen drei Ultraschalluntersuchungen um die 10.,
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20. und 30. Schwangerschaftswoche herum durchgefiihrt werden, die der Uberwa-
chung der normalen Entwicklung der Schwangerschaft dienen. Auch Frauen, die fiir
sich entscheiden, dass sie keine Prinataldiagnostik wollen, weil es fiir sie keine Kon-
sequenzen hétte (,,ein Abbruch kdme fiir mich nicht in Frage®), sind gut beraten, zu-
mindest diese Routineuntersuchungen wahrzunehmen. Nur so konnen beispielsweise
fetale Wassereinlagerungen, Wachstumsverzogerungen und Mangelversorgung des
Kindes bei Plazentainsuffizienz etc. erkannt, addquat iiberwacht und behandelt werden
konnen. Nicht zuletzt hat dies zu einer deutlichen Verringerung der perinatalen Morbi-
ditdt und Mortalitdt gefiihrt. Sozusagen ein ,,Nebenprodukt™ dieser fetalen Entwick-
lungs- und Zustandsdiagnostik kann aber auch die Feststellung einer Erkrankung oder
Behinderung sein. ,,Gro3e Fehlbildungen* (major congenital anomalies) (z.B. von Or-
ganen oder Extremitéten) finden sich in etwa 2% bis 3% aller Schwangerschaften,
kleinere Anomalien (minor congenital anomalies) bei weiteren 3% (Grandjean et al,
1999; Garne et al, 2005). Haufiger werden allerdings Auffilligkeiten in der weiterfiih-
renden Prdnataldiagnostik festgestellt, die Frauen durchfiihren lassen, um sich bestéti-
gen zu lassen, dass ,,mit dem Kind alles in Ordnung™ ist. Hier sind beispielsweise spe-
zielle Ultraschalluntersuchungen zur Organdiagnostik zu nennen oder auch die
Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese). Wird dann — anders als erhofft und er-
wartet — eine Erkrankung oder Behinderung festgestellt oder auch nur der Verdacht
darauf geduBlert wird, bedeutet das fiir die Betroffenen in der Regel zunichst eine vél-
lig unerwartete Krisensituation. Die erhobenen Diagnosen und daraus resultierende
Aussagen zur weiteren Prognose (resultierende Einschridnkungen, z.B. geistige Behin-
derung, aber auch Therapieoptionen) stellen die Frauen bzw. Eltern nicht selten vor
weitreichende Entscheidungen. Dies ist eine Situation, die teils mit erheblichen psychi-
schen Belastungen verbunden ist. Besonders ausgeprégt ist dies, wenn Behinderungen
oder Erkrankungen festgestellt werden, die mit erheblichen korperlichen oder auch
geistigen Einschrinkungen beim Kind einhergehen. Nicht selten wird in solchen Fil-
len sehr schnell die Frage des Schwangerschafisabbruchs aufgeworfen. Nach §218a
Abs. 2 StGB darf ein Schwangerschaftsabbruch auch nach der 12. Woche nach Emp-
fangnis bzw. nach der 14. Woche nach dem ersten Tag der letzten Menstruation
durchgefiihrt werden, wenn mit dem Austragen der Schwangerschaft fiir die Mutter
erhebliche Beeintréchtigungen der korperlichen und/oder seelischen Gesundheit zu
erwarten sind, die eine Fortfiihrung der Schwangerschaft fiir sie nicht zumutbar ma-
chen und die nicht auf andere Weise abwendbar sind. Eine solche ,medizinische Indi-
kation* zum Schwangerschaftsabbruch wird in der Regel von Prianatalmedizinern ge-
stellt — in der Regel nach arztlichen, zumeist interdisziplinér erfolgenden Beratungen
(in Abhéngigkeit von der fetalen Erkrankung neben Pranatalmedizinern z.B. mit Neo-
natologen, Kinderkardiologen oder Humangenetikern) und — im besten Falle — auch
psychosozialen Beratungsgesprachen mit dem Ehepaar. Selten werden auch Psychiater
oder sogenannte Ethik-Konsile hinzugezogen.

Unabhéngig davon, ob die ,,Gesundheit” des Kindes bestitigt oder eine Erkran-
kung diagnostiziert wird und ob die Schwangerschaft fortgesetzt oder abgebrochen
wird, haben sich mit den beschriebenen rasanten Entwicklungen fiir Frauen heute
ganz andere Rahmenbedingungen fiir eine Schwangerschaft ergeben als dies noch
vor wenigen Jahrzehnten der Fall war. Einerseits besteht sehr viel mehr Sicherheit,
Kinder- und Miittersterblichkeit sind deutlich gesunken; andererseits ergeben sich
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durch die Moglichkeit des frithzeitigen Wissens um Erkrankungen bzw. Behinde-
rungen neue Konflikte und Herausforderungen fiir die werdenden Miitter bzw. El-
tern, auf die sie kaum vorbereitet sind und bei denen ihnen kaum psychologische
Hilfestellung angeboten wird. Dazu gehort auch, dass die Fortschritte in der Versor-
gung von Frithgeborenen (Intensivneonatologie) zu einer Verschiebung der Uberle-
bensgrenze fiir Frithgeborene bis hin zur 23. Schwangerschaftswoche gefiihrt hat:
Mit entsprechender medizinischer Betreuung haben heutzutage auch sehr kleine
Friihgeborene (schon unter 400 Gramm Geburtsgewicht) eine Uberlebenschance,
allerdings manchmal um den Preis der gesundheitlichen Beeintrdchtigungen als Fol-
ge der Frithgeburt (z.B. Hirnblutung, Zerebralparese, Blindheit etc.). So entsteht in
der klinischen Realitdt die Situation, dass in der einen Abteilung des Hauses Frauen
nach der Feststellung einer Erkrankung oder Behinderung ihres ungeborenen Kin-
des noch weit nach der 23. Woche einen Schwangerschaftsabbruch einfordern und
auf der Nachbarstation Intensivmediziner um das Leben eines in der 24. Schwanger-
schaftswoche geborenen, extrem kleinen Frithgeborenen kimpfen, fiir das ein hohes
Risiko besteht, schwere dauerhafte Folgeschidden zuriickzubehalten, sofern es tiber-
lebt.

2. Das Erleben einer Schwangerschaft hat sich vollig
veridndert

Fiir Schwangere bedeutet dies eine ganz andere Ausgangssituation als noch vor we-
nigen Jahrzehnten, als es weder die Moglichkeit der Ultraschalliiberwachung der
Schwangerschaft gab, noch andere weitreichende diagnostische MafBinahmen zur
Verfiigung standen. Frauen hofften bis zur Entbindung, dass alles gut gehen wiirde
und das Kind gesund sein wiirde. Auch beziiglich des Geschlechtes, das heute in der
Regel bereits ab Mitte der Schwangerschaft bekannt ist — nur selten verzichten El-
tern auf die Mitteilung, wenn nach Ultraschall klar ist, ob es ein Junge oder ein
Maédchen wird —, gab es allenfalls Vermutungen. Auch Mehrlingsschwangerschaften
wurden nicht immer erkannt, als noch keine Ultraschalldiagnostik zur Verfiigung
stand. Erst in den 60er Jahren des letzten Jahrhunderts begann die Entwicklung der
entsprechenden Techniken mit einer sich immer schneller entwickelnden Speziali-
sierung. Das dadurch auch eine ,, Technisierung™ von Schwangerschaften entsteht,
wodurch das ,,natiirliche* Erleben von Schwangerschaft und Geburt verloren gehen
kann, ist einer der Nachteile dieser Entwicklung. Zudem berichten einige Frauen
von einer gewissen Angstlichkeit, sich vor dem Ergebnis einer prinataldiagnosti-
schen Untersuchung auf das Kind in ihnen einzulassen. Die Mitteilung an Familie
und Freunde, schwanger zu sein, und der Kauf von Schwangerschaftskleidung wird
zuweilen so lange hinausgezogert, bis die Prinataldiagnostik ein unauffilliges Er-
gebnis erbracht hat.

Auf der anderen Seite stehen der Riickgang von Kinder- und Miittersterblichkeit
durch bessere Vorsorgemafinahmen und auch eine Vielzahl von Behandlungsmog-
lichkeiten bis hin zu chirurgischen Eingriffen bereits im Mutterleib (= Fetalchirur-
gie). Wegen der verdnderten Schwangerschaftsiiberwachung, der Verfiigbarkeit von
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Verhiitungsmitteln, der nicht zuletzt daraus resultierenden abnehmenden Kinder-
zahlen und der immer spéteren und gezielteren Familienplanung hat eine Schwan-
gerschaft heute fiir Frauen eine ganz andere Bedeutung, als dies friither der Fall ge-
wesen ist. Frauen bzw. Paare entscheiden sich héufig sehr bewusst fiir ein Kind, und
zwar zu einem Zeitpunkt, an dem andere Dinge in ihrem Leben geordnet sind, die
Ausbildung abgeschlossen, die berufliche Etablierung weit vorangeschritten und
auch die finanzielle Situation einigermallen gesichert ist. Besonders Frauen haben
nicht selten den Anspruch, dass die Schwangerschaft und die Geburt eine besondere
und intensive Erfahrung sein sollen — durchaus auch geschiirt durch Medienberichte,
in denen Schwangerschaft und Muttergliick verklart dargestellt werden, so dass die
Geburt eines Kindes heutzutage als eines der wichtigsten psychosozialen Erlebnisse
im Zusammenleben eines Paares anzusehen ist.

3. Methoden der Prinataldiagnostik

Priinatale Diagnostik und antenatale Uberwachung mit ihren diversen Methoden
sind heutzutage ein wesentlicher und teilweise routineméBig angewandter Teil der
modernen Geburtshilfe, deren vornehmliches Ziel es ist, Risiken moglichst frithzei-
tig zu erkennen, um dann durch spezielle Malnahmen einen ungiinstigen Schwan-
gerschaftsausgang zu vermeiden. Die Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der
Medizin (DEGUM) hat ein Mehrstufenkonzept zur sonographischen Qualifikation
etabliert, das eine flichendeckende und abgestufte qualifizierte Diagnostik sicher-
stellen soll. DEGUM III bedeutet dabei die hochste Qualifikationsstufe, auch in
Forschung und Lehre, die liblicherweise in spezialisierten Zentren angeboten wird.

Die wichtigste Methode der prinatalen Diagnostik ist der Ultraschall (zwei-
dimensionaler Ultraschall, dreidimensionaler Ultraschall, Doppler-Sonographie, wie
Spektral- und Farbdoppler). Die erste Ultraschalluntersuchung wird in der Regel
bereits durchgefiihrt, wenn der Verdacht auf das Vorliegen einer Schwangerschaft
besteht, um deren Vitalitdt und intrauterine Lokalisation zu sichern bzw. Fehlanla-
gen und Extrauteringraviditit (Bauchhdhlenschwangerschaft) auszuschlieBen. Nach
den Mutterschaftsrichtlinien erfolgen Ultraschalluntersuchungen etwa um die 10.,
20. und 30. Schwangerschaftswoche herum. Da Ultraschalluntersuchungen keine
Nebenwirkungen haben, konnen sie bei Bedarf in der Schwangerschaft auch wie-
derholt werden, z. B. um Wachstum und Zustand des Kindes zu iiberwachen.

Etwa um die 10. Woche kann erkannt werden, ob die Anlage des Embryos sich
zeitgerecht entwickelt hat und der Embryo in seiner GroBle den schwangerschafts-
altersabhingigen Normkurven entspricht. Auch Mehrlingsschwangerschaften sowie
deren Plazenta- und Eihautverhiltnisse gilt es zu erkennen und zu beschreiben und
so zwischen dichorialen (zwei getrennte Plazenten) und monochorialen (eine ge-
meinsame Plazenta mit GefaBkommunikationen zwischen den Blutkreisldufen bei-
der Feten) Mehrlingen zu differenzieren, wobei letztere ein vierfach hoheres Risiko
beziiglich perinataler Mortalitdt und Morbiditdt aufweisen und von einer frithzeiti-
gen einsetzenden speziellen Uberwachung profitieren. Auch erste Hinweise auf eine
moglicherweise bestehende Entwicklungsstorung konnen sich ergeben. Ein wichti-
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ger Bestandteil der Fritherkennung, obwohl noch nicht in den Mutterschaftsrichtli-
nien verankert, ist heutzutage die Messung der Nackentransparenz im Ultraschall,
deren Dicke einen Hinweis auf das Vorliegen einer Trisomie 21 (Down-Syndrom)
geben kann. Diese Untersuchung ist Teil einer gezielten Ersttrimester-Untersu-
chung, mit der unter Einbeziehung des miitterlichen Alters und den Ergebnissen ei-
ner erginzenden Blutuntersuchung bei der Mutter (B-HCG und PAPP-A) das indi-
viduelle Risiko des Vorliegens eines Down-Syndroms berechnet werden kann — we-
sentlich besser als dies bei alleiniger Beriicksichtigung des miitterlichen Alters
moglich ist. Weitere sonographische ,,Marker®, die mittlerweile in diese Risikokal-
kulation einbezogen werden, sind die sonographische Darstellbarkeit des fetalen
Nasenbeins, die doppler-sonographische Messung des Blutflusses im Ductus veno-
sus des Feten sowie die Darstellbarkeit einer Trikuspidalklappenregurgitation (Ni-
colaides, 2005). Da diese Untersuchung bzw. Risikokalkulation in der Zwischenzeit
eine hohe Sicherheit bieten kann, ist auch bei élteren Schwangeren (> 35 Jahre) nur
noch selten eine mit dem Risiko einer Fehlgeburt (1 : 200 Eingriffe) behaftete
Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese) zur Gewinnung von fetalen Zellen indi-
ziert, das zur weiteren Analyse verwendet wird und Gewissheit iiber das Vorliegen
eines Down-Syndrom oder einer anderen genetischen Anomalie gibt. Dies hat mitt-
lerweile in dieser Altersgruppe zu einer deutlichen Senkung invasiver diagnosti-
scher Eingriffe gefiihrt, was aufgrund des mittlerweile hohen Anteils &lterer
Schwangerer (derzeit sind bereits 23% aller Schwangeren 35 Jahre und élter) be-
sonders bedeutsam ist. Auch von Frauen, die im Rahmen einer Sterilitdtsbehandlung
schwanger geworden sind, werden diese Moglichkeiten der nicht-invasiven sono-
graphischen Diagnostik und der nachfolgenden Risikokalkulation gerne wahrge-
nommen.

Bei der Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese, die etwa in der 14. bis 16.
Woche durchgefiihrt wird) und ebenso bei der Chorionzottenbiopsie (etwa 10. bis
11. Woche) werden fetale Zellen fiir zytogenetische (Chromosomenanalyse) und in
Einzelfillen (spezielle familidre Belastung) genetische Untersuchungen gewonnen,
zum Beispiel um Chromosomenstérungen und einzelne Erbkrankheiten festzustel-
len. Besonders bei Paaren mit familifirer Vorbelastung oder sonstigen besonderen
Risikofaktoren bieten sich solche Untersuchungen an. Die bekannteste chromoso-
male Anomalie ist die Trisomie 21 (Down-Syndrom), wobei das Chromosom 21
dreifach statt zweifach vorhanden ist. Es gibt eine Reihe anderer Trisomien und
weiterer Chromosomenaberrationen, bei denen die Kinder meist noch vor oder di-
rekt nach der Geburt versterben.

In der spdteren Schwangerschaft dienen die Ultraschallkontrollen insbesondere
der Uberwachung von Entwicklung und Wachstum des Kindes. Hierbei konnen Sto-
rungen des Wachstums, aber auch Funktionseinschrinkungen einzelner Organe und
Fehlbildungen festgestellt werden, wie etwa Einschrankungen der fetalen Nieren-
funktion, Herzfehler oder auch fetale Wassereinlagerungen (Hydrops fetalis). Gera-
de die Ultraschalluntersuchung um die 20. Schwangerschaftswoche herum hat heut-
zutage als wesentliches Ziel die Kontrolle der ,,Gesundheit des Kindes*, wobei auf-
grund der nun gegebenen Grofle des Feten und seiner Organe einerseits und der ab-
geschlossenen Organentwicklung andererseits hiufig gezielt nach Fehlbildungen
gesucht wird (,,weiterfiihrende Organdiagnostik® geméfl den Mutterschaftsrichtlini-
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en). An spezialisierten Zentren werden hierbei 70% bis 80% der relevanten Fehlbil-
dungen diagnostiziert, bei nicht gezielter Untersuchung hingegen werden nur 20%
bis 30% der Fehlbildungen zu diesem Zeitpunkt erkannt (Grandjean et al, 1999;
Garne et al, 2005). Ergidnzend wird gegebenenfalls die Durchblutung der Plazenta
mittels Doppler-Sonographie gemessen und damit die Versorgung des Kindes eva-
luiert. Gerade diese Entwicklungen haben zur Verbesserung der Prognose der Kin-
der gefiihrt, da die Mangelversorgung durch eine Plazentainsuffizienz heute friith-
zeitig entdeckt werden kann, noch bevor sie zu einem relevanten Sauerstoffmangel
und zum Tod des Ungeborenen fiihrt. Frither verstarb in einem solchen Fall ein
Kind vielleicht unerwartet im Mutterleib, heute wird dies oft durch eine verbesserte
antenatale Uberwachung rechtzeitig erkannt, so dass durch eine medikamentdse Ge-
burtseinleitung oder durch einen Kaiserschnitt die Geburt vorzeitig herbeigefiihrt
und das Kind so gerettet werden kann.

4. Nach Diagnose einer kindlichen Erkrankung oder
Behinderung

Durch die Verfeinerung der prénatalen Diagnostik bis hin zum Erkennen auch von
komplexen Stérungsbildern ist es mittlerweile meist moglich, Erkrankungen des un-
geborenen Kindes sehr genau zu erkennen und die Behandlung nach der Geburt zu
planen oder sogar bereits im Mutterleib zu beginnen (z.B. durch die Gabe von Me-
dikamenten an die Mutter oder direkt in die Nabelschnur, intrauterine Bluttransfu-
sionen bis hin zu operativen Eingriffen am Feten). Allerdings gibt es nicht bei allen
vorgeburtlich erkannten Erkrankungen bzw. Behinderungen Behandlungsmoglich-
keiten, oder die Wahrscheinlichkeit bleibender Schidden ist sehr hoch. Gerade in
solchen Fillen wird nicht selten von betroffenen Eltern die Frage nach einem
Schwangerschaftsabbruch gestellt, da in der Regel die werdenden Eltern iiber diese
Maoglichkeiten informiert sind. Mit der prinatalen Diagnose beginnt dann oftmals
ein intensives Ringen aller Beteiligten um eine Entscheidung: Der Prianatalmedizi-
ner muss die Entscheidung treffen, ob er eine medizinische Indikation zum Schwan-
gerschaftsabbruch sieht, weil er die Belastung, die auf die Mutter zukommt, als
schwerwiegend beurteilt. Die betroffene Frau bzw. das Paar miissen sich mit der
Frage auseinandersetzen, ob sie einen Schwangerschaftsabbruch wollen oder ob es
nicht doch Alternativen dazu gibt. Alle Beteiligten miissen dabei nicht nur das
Ausmal einer zukiinftig zu erwartenden gesundheitlichen Belastung der Frau beur-
teilen, sondern sich auch mit ethischen und moralischen Grenzen auseinander set-
zen. Da das Gesetz mit dem Paragraphen 218a StGB zwar die Rahmenbedingungen
fiir einen Schwangerschaftsabbruch aus medizinischer Indikation festlegt, dariiber
hinaus aber keine Ausfiihrungsrichtlinien oder Leitlinien bestehen (bis zu welchem
Zeitpunkt der Schwangerschaft und bei welcher Erkrankung bzw. Behinderung
kann tiberhaupt noch ein Abbruch durchgefiihrt werden; wie hoch muss die zu er-
wartende Gesundheitsgefahr flir die werdende Mutter sein, die man ihr nicht nur
zumuten kann?), unterliegen die mit der Frage der Indikationsstellung konfrontier-
ten Arzte auch subjektiven Einfliissen bei ihrer Entscheidung (eigene moralische
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und ethische Wertvorstellungen, Wahrnehmungen des Leidensdrucks bei den be-
troffenen Frauen etc.).

5. Beratung der Betroffenen vor Préinataldiagnostik

Typischerweise nehmen Frauen ohne besondere Risikofaktoren in der Vorge-
schichte prinataldiagnostische MaBlnahmen deshalb in Anspruch, weil sie die Be-
statigung mochten, ,,dass alles in Ordnung ist“. Nach einer représentativen Befra-
gung Schwangerer der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklidrung (BZgA)
(Renner 2007) hatten ein Viertel der Befragten die PND in Anspruch genommen,
weil ihre Arztin/ihr Arzt ,,es so wollte®. Zwar erfolgt auch bei einer solchen teilwei-
se ,,routinemifigen Anwendung“ z.B. von Ultraschalluntersuchung und bestimmten
Blutuntersuchungen eine arztliche Beratung. Eventuelle Konsequenzen sind aber
eher selten Thema — nicht zuletzt deshalb, weil auch die Schwangeren sich kaum mit
der Frage beschiftigen mochten, was denn wére, wenn ein normabweichender Be-
fund festgestellt wird. Erst wenn Mafinahmen wie etwa eine Fruchtwasseruntersu-
chung erwogen werden, die auch ein Fehlgeburtsrisiko (0,5%) in sich bergen, wer-
den mogliche Auswirkungen besprochen: Will ich das Risiko der Fehlgeburt einge-
hen? Welche Folgen konnte es haben, wenn in der Amniozentese eine Chromoso-
menstorung festgestellt wird? Ware ein Schwangerschaftsabbruch zu erwégen oder
hat die Patientin auf ihrem personlichen Hintergrund fiir sich schon entschieden,
dass sie auch ein krankes Kind auf jeden Fall austragen wird? Nach den Ergebnis-
sen unserer eigenen Untersuchung (s. unten und Rohde et al. 2007; Rohde und Wo-
open 2007a,b) hatten sich 39,3% der Frauen, die psychosozial beraten wurden (in
der Mehrzahl wegen eines pathologischen fetalen Befundes) vor Durchfiihrung der
préanataldiagnostischen Untersuchungen keine oder kaum Gedanken iiber eine mog-
liche Behinderung oder Erkrankung des Kindes gemacht.

In den letzten Jahren machen insbesondere die Schwangerenberatungsstellen, die
auch in der Konfliktberatung titig sind, solche Beratungsangebote im Vorfeld pra-
nataldiagnostischer MaBinahmen. Die praktische Erfahrung zeigt, dass sie kaum in
Anspruch genommen wird. Auch im Rahmen unseres Projektes nahmen nur 23
Frauen Beratung vor Prinataldiagnostik in Anspruch, obwohl sie generell allen
Frauen vor der Diagnostik offenstehen wiirde. Nicht zuletzt deshalb trifft dann die
Feststellung eines pathologischen Befundes Frauen manchmal wie eine ,,Keule®.
Ein Zitat einer Studienteilnehmerin: ,,Man denkt, dass die Untersuchung Routine ist,
aber auf einmal bleibt die Welt stehen™.

Andererseits miissen auch Frauen, die eigentlich jede Art von Prinataldiagnostik
ablehnen, weil fiir sie ein Schwangerschaftsabbruch nie in Frage kdmen dahin ge-
hend beraten werden, dass einige der Untersuchungen nur dazu dienen, die Ent-
wicklung des Kindes zu iiberwachen (z.B. hinsichtlich des Wachstums) und eventu-
ell die Versorgung vor und nach der Geburt zu optimieren, was fiir einige Kinder
lebensrettend sein kann. Auch eine Mutter, die bereits ganz klar weil3, dass sie ein
Kind mit Down-Syndrom behalten wiirde, muss wissen, dass ein dabei vielleicht
auftretender Herzfehler besser zu versorgen ist, wenn das Problem vor der Geburt
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bekannt ist. Hinweise auf die Optimierung des ,,perinatalen Managements* nach
prinataler Diagnostik und entsprechenden MaBnahmen (fetale Uberwachung, Ent-
bindungsplanung etc.) bei vielen kindlichen Erkrankungen sind besonders im Ge-
sprach mit Menschen von Bedeutung, die jegliche Art von Prénataldiagnostik als
Mittel der Selektion werten.

Nicht selten geraten Frauen in eine Art ,,Sog™ von Prinataldiagnostik, wenn ndm-
lich Einzelbefunde auftreten, die zwar im Gesamtkontext der Risikoberechnung nicht
aussagekriftig sind, aber eine Abweichung von der Norm darstellen — und damit beun-
ruhigen. Folge sind nicht selten weitere Untersuchungen, die zum Teil von den Frauen
selbst bezahlt werden miissen und Folge der miitterlichen Angst und/oder eines &rztli-
chen Sicherheitsbediirfnisses sind. Auch wenn diese streng genommen medizinisch
nicht indiziert sind, kann so der Drang, chromosomale Anomalien des Feten sicher
auszuschlieSen, dann doch zur Entscheidung fiihren, eine invasive Diagnostik in Form
einer Amniozentese durchfiihren zu lassen. Da solche Untersuchungen mit Risiken fiir
das Kind verbunden sind (z.B. 0,5% Fehlgeburten), ohne dass im Einzelfall daraus ein
erheblicher Erkenntnisgewinn erwichst, ist im Vorfeld die qualifizierte Beratung
durch kompetente Prénatalmediziner besonders wichtig, die beispielsweise in den
Schwerpunktpraxen oder entsprechenden Abteilungen von Kliniken tétig sind.

6. Beratung in der psychische Ausnahmesituation nach
Feststellung einer fetalen Erkrankung

Die Beratung bei der Feststellung einer Erkrankung oder Behinderung eines unge-
borenen Kindes ist sicher in vielerlei Hinsicht die schwierigste Aufgabe fiir alle
Beteiligten. Selbst in einer Schwerpunktpraxis oder in einer spezialisierten Abtei-
lung wird ja nur beim kleineren Teil aller Schwangerschaften ein normabweichen-
der Befund festgestellt. In der Regel kommen die Frauen wegen bestimmter Risiko-
faktoren zur Untersuchung, um sich bestitigen zu lassen, dass mit ihrem Kind ,,alles
in Ordnung® ist. Gerade auf diesem Hintergrund stellt die Diagnose einer fetalen
Erkrankung oder Behinderung fiir die betroffenen Frauen meist ein unerwartetes Er-
eignis dar und fiihrt nicht selten zu einer akuten Belastungsreaktion, die man land-
laufig auch als ,,Schockreaktion* bezeichnen kann. Wenn die Feststellung zudem in
einer spiteren Schwangerschaftswoche erfolgt, ist zwar in der Regel bereits eine
Bindung an das ungeborene Kind entstanden — gerade auf dem Hintergrund, dass
Frauen ja heute ihre Schwangerschaften sehr bewusst und intensiv erleben. Die
Konfrontation mit der Tatsache, dass das ungeborene Kind nicht gesund sein oder
nicht den erwarteten Vorstellungen entsprechen wird, fithrt aber nicht selten zu einer
direkten gefiihlsméafBigen Distanzierung vom Ungeborenen. ,,Monster-Phantasien®
konnen auftreten, da die werdende Mutter zundchst nur auf Beschreibungen des
Arztes und damit in Verbindung auf ihre eigene Phantasie angewiesen ist, um sich
vorzustellen, was mit ihrem Kind nicht in Ordnung sei. Eine menschliche Eigen-
schaft ist, sich in einer solchen Situation immer das Schlimmste auszumalen, was
dann die Schocksituation noch verstirken kann. Beratung bedeutet in solchen Situa-
tionen oft zunéchst Krisenintervention und emotionale Entlastung. Natiirlich bein-
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haltet die medizinische Beratung die Hinzuziehung aller eventuell beteiligten Fach-
disziplinen, wie etwa eines Kinderkardiologen, eines Neurochirurgen, eines Ortho-
paden. Allerdings gehort die psychosoziale bzw. psychologische Beratung vor und
bei Prénataldiagnostik bisher nicht zu den Regelangeboten, wahrscheinlich auch
deswegen, weil das Gesetz anders als bei den rechtswidrigen, aber unter bestimmten
Voraussetzungen straffreien Schwangerschaftsabbriichen in den ersten drei Monaten
(Schwangerschaftsabbriiche nach Beratungsregelung, hiufig auch als ,,psychoso-
ziale Indikation® bezeichnet) keine Pflichtberatung vorsieht. Eigentlich ist es kaum
vorstellbar, dass Frauen bzw. Paare in einer solchen Krisensituation keine psycholo-
gische Unterstiitzung bekommen oder allenfalls in speziellen Einrichtungen. Dieses
Manko wurde in den letzten Jahren zunehmend deutlicher und fiihrte zu verschiede-
nen Modellprojekten, in denen psychosoziale Beratung vor, wihrend und nach PND
angeboten wird. Ein solches Modellprojekt wurde unter anderem an den Universi-
tatsfrauenkliniken Bonn und Essen und in einer Schwerpunktpraxis in Diisseldorf
durchgefiihrt und hat sich sehr bewéhrt (siche unten), so dass von Seiten der betei-
ligten Schwangerschaftsberatungsstelle der Diakonie sowie ,,Frauen beraten/donum
vitae* diese psychosoziale Beratung in der Zwischenzeit in das Regelangebot und
die Finanzierung durch das Land NRW aufgenommen wurde.

Das Dilemma der Betroffenen

Fiir die wenigsten Frauen bzw. Eltern steht schon vor Beginn der Prinataldiagnostik
fest, dass sie unabhéngig vom Befund die Schwangerschaft fortfithren und das Kind
bekommen wollen. Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass sich viel zu wenige
Frauen bzw. Paare vorher tatsdchlich Gedanken dariiber gemacht haben, wie sie im
Falle einer Erkrankung oder Behinderung des Kindes reagieren wiirden und ob ein
Schwangerschaftsabbruch fiir sie prinzipiell eine Option wire, die sie anstreben
wollen. In der akuten psychischen Belastungsreaktion ist es naturgemél schwierig,
eine solche Betrachtung dann in differenzierter Weise durchzufiihren. Oft wird im-
pulsiv reagiert und auch eine entsprechende Handlung vom Prénatalmediziner ge-
wiinscht, manchmal sogar verlangt: In der Regel ist es das Dridngen zu einem
Schwangerschaftsabbruch. Allerdings gibt es auch Frauen, die intuitiv zunéchst ein-
mal ihrem Impuls folgen, ihr ungeborenes Kind zu schiitzen, und sich dann viel-
leicht sogar durch die Fortfiihrung der drztlichen Beratung und weitere diagnosti-
sche MaBnahmen unter Druck gesetzt oder sogar in Richtung Schwangerschafts-
abbruch gedringt fiihlen.

Wird eine Behinderung oder Erkrankung des Kindes festgestellt, sind ,,Monster-
Phantasien” und eine sofortige innere Distanzierung vom Kind nachvollziehbare
und tbliche Reaktionen, ebenso wie die starken Impulse, das Kind, also das ver-
meintliche ,,Monster, durch einen Abbruch der Schwangerschaft los zu werden.
Gerade in einer solchen akuten Krisensituation streben Arzte an, die Situation fiir
die Patientin bzw. Eltern ertrdglicher zu machen, und vermeintlich ist das dann nicht
selten die sofortige Beendigung der Schwangerschaft

Insbesondere fiir die betroffene Frau ist es unter dem Aspekt der Bewiltigung
und Verarbeitung des Erlebten aber von groler Wichtigkeit, dass sie die anstehende
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Entscheidung — sofern sie im Rahmen einer medizinischen Indikation zum Schwan-
gerschaftsabbruch eine Entscheidungsfreiheit hat — nach Abwégung aller Aspekte
trifft. Nicht nur ein ,,Zeitfenster” zwischen Diagnosemitteilung und Stellung einer
Indikation zum Schwangerschaftsabbruch mit nachfolgender Durchfiihrung des
Schwangerschaftsabbruchs ist wichtig, sondern auch méglichst eine Ergénzung der
drztlichen durch die psychosoziale bzw. psychologische Beratung. Die Ergebnisse
der wissenschaftlichen Evaluation der Modellprojekte (s. unten) haben gezeigt, wel-
che wichtige Unterstiitzung fiir betroffene Frauen die psychosoziale Beratung au-
Berhalb der &rztlichen Beratung bietet (s. auch Tabelle 1).

Tabelle 1: Von den Studienteilnehmern als hilfreich angesehene Beratungsaspekte
(Auszug; n =303)

Hilfreiche Aspekte in der Beratung %

4Neutraler Ort fir die Reflexion 54,8
Personliches Verstandnis der Beraterin 54,1
,Raum fiir Gefiihle* 42,6
Besprechung der Zukunftsperspektive 42,6

Quelle: Rohde and Woopen 2007a

Der ,,neutrale” Platz einer psychosozialen Beratung bietet die Moglichkeit, Gefiihle
und Gedanken zu sortieren, sich mit dem Partner auszutauschen und sich die Zu-
kunft mit und ohne Kind vorzustellen. Selbst bei einer extrem schwerwiegenden
Diagnose (wie etwa Anenzephalus = Das Kind hat kein GroBhirn und deshalb keine
Uberlebenschance) ist die psychosoziale Beratung vor Einleitung der Geburt unbe-
dingt anzustreben. Auch wenn das Ergebnis das Gleiche ist (z.B. Entscheidung zur
Beendigung der Schwangerschaft), so ist doch die Durchfiihrung der Beratung fiir
die betroffenen Frauen und Paare auch mit Blick auf die langfristige Verarbeitung in
der Regel enorm hilfreich, zumal sie mit dem Beginn eines Trauer- und Ab-
schiedsprozess vom Kind verbunden werden kann. Zitat einer Studienteilnehmerin:
,yAuch bei bereits feststehendem Entschluss hinsichtlich Schwangerschaftsabbruch
ist die psychosoziale Beratung sehr sinnvoll und hilfreich®.

In diesem Zusammenhang muss {ibrigens darauf hingewiesen werden, dass ei-
ne qualifizierte psychosoziale Beratung im Bereich Prédnataldiagnostik ergebnis-
offen und neutral — d.h. auch nicht zielorientiert durch die jeweilige religiose
bzw. weltanschauliche Ausrichtung des Tréigers der Beratungsstelle oder der Be-
raterin — erfolgt.

In den letzten Jahren haben sich an einigen Standorten Modellprojekte etabliert,
bei denen es Kooperationen zwischen Kliniken bzw. Praxen einerseits und Bera-
tungsstellen (wie etwa Diakonie, Frauen beraten/donum vitae, Arbeiterwohlfahrt,
Caritas, Pro Familia etc.) gibt. Nach wie vor ist es wohl aber der kleinere Teil be-
troffener Patientinnen mit pathologischem fetalen Befund, denen — unabhingig von
der Frage der Fortfiihrung oder Beendigung der Schwangerschaft — eine Beratung
zu den psychischen Aspekten und moglicherweise Hilfen fiir die Zeit nach der Ge-
burt des Kindes angeboten werden. Auch die aktuellen politischen Diskussionen
zum Thema werden da wohl kaum Abhilfe schaffen, da beziiglich einer eventuellen
Verianderung des §218a StGB allgemein deutliche Zuriickhaltung besteht. Ohne ge-



Zeitschrift fiir Familienforschung, 20. Jahrg., Heft 1/2008, S. 62-79 73

setzliche Regelung wird aus Kostengriinden die Sicherung solcher Betreuungsmal-
nahmen im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung ebenfalls schwierig.

Der Druck auf die Prianatalmediziner

Patientinnen in der akuten Schocksituation nach Diagnosemitteilung geben dem
Arzt nicht selten das Gefiihl, eine sofortige Fortfiihrung der Beratung und Handeln
seien das einzig Richtige. Sehr rasch wird allerdings unter diesen Umsténden auch
die Grenze der Belastbarkeit der Patientin iiberschritten, Entscheidungen werden nur
noch ,,aus dem Bauch heraus® gefillt. Besonders offen emotional reagierende Pati-
entinnen iiben teilweise einen enormen Druck auf die prianatalmedizinisch Tatigen
aus, sie geben ihren eigenen Leidensdruck weiter und vermitteln dem Arzt den Ein-
druck, mit sofortigem Handeln (z.B. der sofortigen Entscheidung zum Schwanger-
schaftsabbruch) wiére die Not zu lindern. Kurzfristig mag dies manchmal zutreffen,
mittel- und langfristig kann es aber fiir betroffene Patientinnen zum ,,Bumerang"
werden: Immer wieder haben die Autoren in der Praxis Patientinnen kennen gelernt,
deren sofortigem Dréngen nach Schwangerschaftsabbruch nachgegeben wurde und
die dann einige Zeit spéter mit einer schweren Depression behandelt werden musste,
weil sie mit der getroffenen Entscheidung oder auch der Art der Entscheidungsfin-
dung sowie dem Umgang mit Trauer und Abschied im Zusammenhang mit der
Durchfithrung des Schwangerschaftsabbruchs nicht zurecht kamen und ernsthafte
psychische Probleme entwickelten (Rohde & Dorn 2007). Der einbezogene Prina-
talmediziner steht nicht selten vor der schwierigen Aufgabe, einerseits der Patientin
Entlastung in dieser schwierigen Situation zu verschaffen, andererseits aber nicht in
einen Aktionismus und vorschnelles Handeln zu verfallen. Aushalten der Emotionen
der Patientin, eventuell eine Vertagung der weiteren Beratung und vor allem Zeit
vor den weiteren Schritten sind hier im Hinblick auf die weitere Verarbeitung am
ehesten hilfreich.

Das besondere Problem des Fetozids

Ein besonderes Problem ergibt sich, wenn eine medizinische Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch erst nach Erreichen der Uberlebensfihigkeit des Kindes
gestellt wird, also etwa ab der 23. Schwangerschaftswoche. Da bei Einleitung der
Geburt das ,,Risiko* besteht, dass das Kind iiberlebt und dann unter Umstéinden in-
tensivmedizinische Maflnahmen zur Versorgung des Kindes ergriffen werden miiss-
ten, wird in solchen Fallen vorher ein Fetozid durchgefiihrt, also das Kind im Mut-
terleib abgetdtet. Dies erfolgt in der Regel durch Einspritzen einer Substanz in die
Nabelschnur oder das Herz des ungeborenen Kindes unter Ultraschallkontrolle. Es
ist leicht vorstellbar, dass dieses Vorgehen fiir alle Beteiligten (Pranatalmediziner
und Eltern) noch eine zusitzliche besondere Belastung darstellt. Den Eltern wird
dann offenkundig — weit mehr als bei einem Schwangerschaftsabbruch mit alleini-
ger Auslosung von Wehen oder durch eine instrumentelle Ausschabung der Gebar-
mutter —, dass sie ihr Kind aktiv haben t6ten lassen, was die ohnehin meist vorhan-
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denen Schuldgefiihle weiter verstarkt. Gerade im Vorfeld solche Entscheidungen ist
die zusitzlich zur drztlichen Beratung durchgefiihrte psychosoziale Beratung von
enormer Bedeutung fiir die weitere Bewéltigung und Verarbeitung des Erlebten.

Die besondere Situation der infausten Prognose

In der akuten Situation der Diagnosemitteilung spielt es eine wichtige Rolle, ob es
sich um eine intrauterin oder nach der Geburt behandlungsfiahige Erkrankung han-
delt oder eine mit dauerhaften und nicht wesentlich beeinflussbaren Behinderungen
einhergehende Stérung. Im Extrem kann die Erkrankung des Kindes sicher bzw. fast
sicher zum Tod des Kindes kurz nach der Geburt fithren (= infauste Prognose), wie
dies beispielsweise bei bestimmten Chromosomenstdrungen (Trisomie 13, Trisomie
18) oder schweren Hirnfehlbildungen (Anenzephalie) der Fall ist. Gerade in solchen
Situationen wird manchmal ,,routinemifBlig” die Beendigung der Schwangerschaft
angestrebt, obwohl die Fortfitlhrung der Schwangerschaft bis zum einem spiteren
Stadium der Schwangerschaft oder sogar bis zur Spontanentbindung mdglich ist,
von manchen Frauen besser verarbeitet werden kann und deswegen in Erwdgung
gezogen werden sollte. Es gibt es in solchen Fillen keinen Zeitdruck und der Mutter
wird durch eine verbleibende Zeit mit dem Kind im Mutterleib ermdglicht, bereits
wihrend der Schwangerschaft langsam und ihren eigenen Mdglichkeiten und Be-
diirfnissen entsprechend Abschied vom Kind zu nehmen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist, dass die Mutter bzw. die Eltern nach der Ge-
burt ihr Kind beim Sterben begleiten konnen und sie nicht durch das Gefiihl belastet
werden, das Kind alleine gelassen oder sich gar gegen das Kind gewendet zu haben.

7. Psychosoziale Beratung bei pathologischem Befund —
Evaluation der Modellprojekte in Bonn, Diisseldorf und
Essen

Entstehung der Modellprojekte

Bereits mit der ersten Ultraschallschalluntersuchung (i.d.R. zwischen der 8. und 12.
SSW) wird das Kind ,,personifiziert und im Bild festgehalten. Daraus resultiert,
dass der Verlust eines Kindes (z.B. durch Fehlgeburt) auch in frithen Stadien der
Schwangerschaft beide Eltern, insbesondere die Mutter, teilweise sehr stark betrifft
und zu ausgeprégten Trauerreaktionen fithren kann. In dhnlicher Weise kommt es zu
erheblichen psychischen Reaktionen bei der Diagnose von Fehlbildungen des Kin-
des im Rahmen der Prénataldiagnostik (Buchegger 1997; Hunfeld et al. 1997; Sal-
vesen et al. 1997; Schiitt et al. 2001) und bei spdterem Schwangerschaftsabbruch
(Lloyd & Laurence 1985; Zeanah et al. 1993; Lorenzen & Holzgreve 1995; Hunfeld
et al. 1997; Bradshaw & Slade 2003; Korenromp et al. 2005; Korenromp et al.
2007). Die weitere Verarbeitung héngt mit davon ab, wie in der akuten Situation der
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Diagnosemitteilung die Betreuung und Beratung war und wie auch in der Folgezeit
auf die psychischen Bediirfnisse der Frau und auch ihres Partners eingegangen wur-
de. Aus dieser Erkenntnis heraus und mit dem Ziel, bei der Feststellung kindlicher
Erkrankungen bzw. Behinderungen im Rahmen von Prinataldiagnostik eine psy-
chosoziale Beratung anbieten zu konnen, wurden in Bonn, Diisseldorf und Essen
zunéchst unabhéngig voneinander Modellprojekte initiiert, in deren Rahmen Schwan-
gerschaftsberatungsstellen (Diakonie in Bonn, Frauen beraten/donum vitae in Diis-
seldorf, Arbeiterwohlfahrt in Essen) Beratung fiir betroffene Paare direkt in der Kli-
nik bzw. der Praxis durchgefiihrt wird.

Wissenschaftliche Evaluation

Wegen der Ahnlichkeit der Zielsetzung und der Methodik erfolgte schon friih eine
Kooperation der drei Modellprojekte, die dann intensiviert wurde, als eine wissen-
schaftliche Evaluation begonnen wurde. Die wissenschaftliche Evaluation wurde
vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend zwischen dem
01.01.2003 und dem 31.12.2005 finanziell geférdert. Ziel der Untersuchung war es,
Informationen iiber Akzeptanz und Auswirkung der psychosozialen Beratung zu er-
halten und im Rahmen einer prospektiven Verlaufsuntersuchung die psychische Si-
tuation, Trauer, aber auch Bewiltigung und weiteren Verlauf bei den Betroffenen zu
erfassen. Auch strukturelle Erfordernisse fiir die Implementierung solcher Bera-
tungsangebote standen im Fokus der wissenschaftlichen Studie.

Studienpopulation

Im Untersuchungszeitraum fanden insgesamt 726 Beratungen statt, davon waren
512 Paare (70,5%) bereit, an der wissenschaftlichen Studie teilzunehmen. Ihr Ein-
verstdndnis auch zur Teilnahme an der sich anschlieBenden prospektiven Ver-
laufsuntersuchung iiber insgesamt 2 Jahre gaben 352 Frauen. Die Datenerhebung
mittels Dokumentations- und Fragebogen erfolgte zum Zeitpunkt des Beratungsge-
spriaches (t1), 6-8 Wochen nach der psychosozialen Beratung (t2), 6 Monate (t3), 1
Jahr (t4) und 2 Jahre (t5) nach dem Erstgespréch.

Die eingeschlossenen Frauen waren im Durchschnitt 32,5 Jahre alt (16-48 Jahre)
und lebten in der Mehrzahl (90,6%) in einer festen Beziehung. Etwa die Halfte (n =
253) der Frauen hatte bereits Kinder. Die psychosoziale Beratung fand im Durch-
schnitt in der 21. Schwangerschaftswoche statt (min 7. Schwangerschaftswoche,
max. 39. Schwangerschaftswoche). In 71% der Fille erfolgte ein Schwangerschafts-
abbruch, bei 10.2% erfolgte eine Mehrlingsreduktion bei hohergradigen Mehrlin-
gen, 90 Frauen (18,8%) trugen ihr Kind aus.

Einen Uberblick iiber die prinataldiagnostischen Befunde und Beratungsanlisse
gibt Tabelle 2.
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Tabelle 2: Prinataldiagnostische Befunde und Beratungsanlédsse (n=512)

Pranataldiagnostische Befunde N %

Chromosomale Fehlbildungen (z.B. Trisomie 13, 18, 21) 168 32,8
Kérperliche Fehlbildungen 78 15,2
Anomalien des Zentralen Nervensystem 138 270
(z.B. Spina bifida, Hydrocephalus, komplexes Fehlbidungssyndrom) ’

Systemische Erkrankungen der Mutter/Dysfunktionen 28 55
Hoéhergradige Mehrlinge 72 14,0
Intrauteriner Fruchttod 5 1,0
Kein path. Befund (Beratung vor PND) 23 4,5
Gesamt 512 100

Die bis zum 30.12.2005 vorliegenden Befunde sind im Abschlussbericht zur For-
derperiode des Projektes dargestellt (Rohde und Woopen 2007a).

Zusammenfassend lédsst sich dazu feststellen, dass die Akzeptanz der Beratung
durch die betroffenen Paare sehr hoch war. In der Beratungsriickmeldung, die in der
Regel 2-3 Tage nach der Beratung abgegeben wurde, dulerten sich 91,1% der Frau-
en sehr zufrieden mit der Beratung; 82,7% schétzten die Beratung als hilfreich ein,
und 92,7% der Frauen gaben an, alle wichtigen Themen seien angesprochen wor-
den. Die zusitzlich zu drztlichen Beratung angebotene Mdoglichkeit, sich mit den
psychischen Aspekten auseinander zusetzen, wurde dabei besonders geschitzt.
Auch ein , neutraler Raum* fiir die AuBerung von Gefiihlen, Ambivalenzen und das
Ansprechen von Themen wie Schuld war von besonderer Bedeutung (s. auch Ta-
belle 1). Fast alle der befragten Frauen (97,6%) wiirden anderen Frauen in einer
dhnlichen Situation die Inanspruchnahme einer solchen Beratung empfehlen. Inter-
essanterweise wiirden mehr als zwei Drittel (67,1%) anderen Frauen diese Beratung
auch bereits vor Prénataldiagnostik empfehlen, obwohl sie selbst so etwas nicht in
Anspruch genommen hatten. Dies spiegelt wahrscheinlich die Erfahrung wider, dass
man sich plotzlich in einer akuten Krisensituation befindet, auf die man nicht vorbe-
reitet war und mit der man nicht umzugehen weif3. Die Verlaufsuntersuchungen zei-
gen, dass das Erlebte — unabhingig davon, ob die Schwangerschaft vorzeitig been-
det oder ausgetragen wurde — auch zwei Jahre danach noch eine hohe Relevanz be-
sitzt — jede zweite befragte Frau gab an, dass die gemachten Erfahrungen gefiihls-
méBig noch sehr priasent waren. Frauen, die im Anschluss an einen Abbruch wieder
schwanger wurden, hatten dariiber hinaus zunichst grole Schwierigkeiten, sich ge-
fiihlsméBig auf das werdende Leben einzulassen (Wollenschein et al. 2007). Dies
zeigt, dass die Erfahrung mit der Diagnose einer Erkrankung oder Behinderung ei-
nes ungeborenen Kindes und ein mdglicherweise durchgefiihrter Schwangerschafts-
abbruch eine wichtige Bedeutung fiir die weitere psychische Situation der betroffe-
nen Frau und wohl auch ihres Partners und der ganzen Familie haben kénnen.

8. Schlussfolgerungen

Die modernen Entwicklungen in der Prénatalmedizin und insbesondere in der Prina-
taldiagnostik haben zu einer erheblichen Verdnderung fiir werdende Miitter gefiihrt.
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Ihre gesundheitliche Situation hat sich dadurch verbessert, Erkrankungen und Sterb-
lichkeit im Zusammenhang mit Schwangerschaft und Geburt haben sich sowohl bei
Miittern als auch Kindern drastisch vermindert. Auch fiihrt die Moglichkeit, das Kind
friih in der Schwangerschaft — etliche Wochen vor der Wahrnehmung fetaler Bewe-
gungen — als ,,Person® im Ultraschall zu sehen, zu einer ganz anderen Wahrnehmung
des Kindes und zu einer fritheren Bindung als das noch vor Jahrzehnten der Fall gewe-
sen ist. Wahrend friiher Totgeburten als etwas Schicksalhaftes hingenommen werden
mussten, ebenso wie Erkrankungen und Behinderungen, die man erst nach der Geburt
feststellen konnte, gibt es heute Mdoglichkeiten der Vorbeugung und oft auch der Be-
handlung bereits im Mutterleib. Trotzdem sehen sich immer wieder zukiinftige Eltern
damit konfrontiert, dass ihr Kind dauerhaft nicht gesund bzw. ein Leben lang behindert
sein wird. Nach entsprechenden Ultraschalluntersuchungen und vielleicht auch weiter-
filhrenden diagnostischen Mafnahmen wird oftmals sogar eine exakte Diagnose mog-
lich, ohne dass dies allerdings immer konkrete Aussagemoglichkeiten beziiglich der
weiteren Prognose mit sich bringt (z.B. welches Ausmal3 eine Behinderung haben
wird). Besonders wenn Auffilligkeiten festgestellt werden, die zu einer geistigen Be-
hinderung fithren kénnen, wird sehr oft die Frage nach einem Schwangerschaftsab-
bruch gestellt. Nach geltendem Gesetz (§ 218a, Abs. 2 StGB) bietet die medizinische
Indikation die Moglichkeit, auch in fortgeschrittener Schwangerschaft einen Abbruch
durchzufiihren, wenn eine schwerwiegende Schidigung der seelischen oder korperli-
chen Gesundheit der Mutter zu erwarten ist und diese nicht auf andere zumutbare Wei-
se als durch einen Schwangerschaftsabbruch abgewendet werden kann. Fiir betroffene
Eltern bedeutet eine solche Situation in der Regel eine Lebenskrise, in der sie nicht
immer hinreichend psychisch unterstiitzt werden kdnnen, weil die entsprechenden
Strukturen im medizinischen System nicht etabliert sind. Auch der Gesetzgeber hat
keinerlei Beratungsverpflichtung vorgesehen, anders als bei der sogenannten psycho-
sozialen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch (also nach Beratungsregelung) vor
dem Ende des dritten Monats. Dabei zeigen die wenigen zu diesem Thema existieren-
den Studien sehr deutlich, dass die Erfahrung der prénatalen Feststellung einer Erkran-
kung bzw. Behinderung des Kindes und ein eventuell daraus resultierender Schwan-
gerschaftsabbruch nicht nur ein akutes Lebensereignis ist, sondern auch langfristige
Auswirkungen hat — mdglicherweise sogar auf die gesamte Familie und auf vorher
oder spéter geborene Geschwister. Erst in den letzten Jahren setzt sich langsam die Er-
kenntnis durch, dass zu diesem Themenbereich nicht nur weitere wissenschaftliche
Forschung erforderlich ist, sondern dass auch Anstrengungen unternommen werden
miissen, um die psychosoziale Beratung als Regelangebot fiir solche Situationen zu
implementieren. Dass entsprechende Beratungsangebote wahrgenommen und von den
Betroffenen als sehr hilfreich erlebt werden, zeigt die Studie der Autoren (Rohde et al.
2007; Rohde & Woopen 2007a), aber auch das Zitat einer Studienteilnehmerin: ,,/ch
bin sehr froh, dass Sie mir durch die Gesprdche in der Beratungsstelle ... so geholfen
haben. Der Schmerz ist dadurch nicht kleiner geworden, aber ich habe gelernt, besser
damit umzugehen. ... Ich danke Ihnen.” Die daraus entstehenden Mdglichkeiten der
Prévention im Hinblick auf die psychische Gesundheit von Frauen und méglicherwei-
se auch ganzer Familien sollten durch regelhafte Etablierung entsprechender Bera-
tungs- und Betreuungsangebote genutzt werden.
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