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Elisabeth Godde

Gute Hoffnung und Medizintechnik -
Traumpaar oder Alptraum?

Allgemeines gesellschaftliches Szenario

In den 1960er Jahren machte die ,,Contergan-Katastrophe“ deut-
lich, dass werdende Miitter und ihre Kinder in besonderer Weise
geschiitzt werden miissen. Zum 1. Januar 1966 sind in der Bun-
desrepublik Deutschland die Mutterschaftsrichtlinien unter Ver-
antwortung des Gemeinsamen Bundesausschusses der Arzte
und Krankenkassen in Kraft getreten. Die dadurch geregelte
Mutterschaftsvorsorge erkennt durch Screening-Untersuchun-
gen, die allen Frauen zur Verfligung stehen, diejenigen, bei de-
nen Hinweise auf besondere Risiken fiir die werdende Mutter
und/oder das erwartete Kind bestehen. Auf diese Weise sollen
Krankheitsrisiken fiir die Schwangere und das erwartete Kind
frithzeitig erkannt und Interventionen eingeleitet werden. Diese
sollen die Lebensaussichten des erwarteten Kindes und die Le-
bensqualitit von Mutter und Kind verbessern. Die Mutter-
schaftsrichtlinien werden unter Beriicksichtigung technischer
Moglichkeiten (z.B. Ultraschall) regelmaflig weiterentwickelt
und den Bediirfnissen der Schwangeren sowie den gesellschaft-
lichen Rahmenbedingungen angepasst. In Tab. 1 sind einige die-
ser Entwicklungen zusammengestellt.

" Essay nach dem Vortrag gleichen Titels, gehalten am 20.05.2013 bei
der Pfingsttagung der Evangelischen Forschungsakademie im Klos-
ter Driibeck.

Der Text wird erganzt durch Bilder der Pfarrerin und Malerin Frie-
derike von Eckardstein und einem Foto von Sabine Roessler.
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Entwicklung der Techniken
und ihrer rechtlichen Rahmenbedingungen in der Bundesrepublik Deutschland

Chromosomenanalysen 1956

Trisomie 21 als Ursache des

1959
Down-Syndroms entdeckt

1966 Mutterschaftsrichtlinien
Genetische Prénataldiagnostik

1968
(Chromosomenanalysen)

1978 Altersrisiko in die Mutterschaftsvorsorge aufgenommen
Triple-Test 1995 Bundeseinheitliche Regelung des

Schwangerschaftsabbruchs

Erst-Trimester-Screening als

IGeLeistung 2002
2010 § 2a SchKG
GenDG (§ 15: Vorgeburtliche Untersuchungen)
Markteinflhrung des 5012 Mutterschaftsvorsorge: Einfilhrung des Screenings auf
PraenaTests als |GeLeistung Gestationsdiabetes

Tab. 1: Entwicklung der Techniken (linke Spalte) und Entwicklung der
rechtlichen Rahmenbedingungen (recht Spalte) sowie die Jahre ihrer
Einfiihrung (mittlere Spalte) in die medizinische Versorgung. Es sind
die im Text erwdhnten Techniken und Regelungen aufgenommen.
SchKG: Gesetz zur Vermeidung und Bewaltigung von Schwanger-
schaftskonflikten (Schwangerschaftskonfliktgesetz)

GenDG: Gendiagnostikgesetz

Neben der Weiterentwicklung der Mutterschaftsvorsorge werden
die Untersuchungsmoglichkeiten erganzt durch Angebote, die
Schwangeren mit besonderen Risiken zur Verfiigung stehen, und
solchen, die von allen Schwangeren zusdtzlich als Individuelle
Gesundheits-Leistungen (IGeL) in Anspruch genommen werden
konnen. Dies sind z.B. die Chromosomenuntersuchungen an
Zellen des Ungeborenen, die durch invasive Eingriffe gewonnen
werden, und die nicht-invasiven Screening-Verfahren mit Ultra-
schall- und Blutuntersuchungen. Diesen Untersuchungsmog-
lichkeiten ist gemeinsam: sie entdecken Eigenschaften bzw. Risi-
kokonstellationen des Ungeborenen, die nicht vermeidbar oder
heilbar sind. Zu den Konsequenzen, die sich aus den Befunden
ergeben konnen, gehort letztlich auch die Moglichkeit eines
Schwangerschaftsabbruchs.
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2012 gab es im Rahmen der Schwangerenbetreuung zwei be-
merkenswerte Neuigkeiten: fiir alle Schwangeren wurde 1. das
Screening auf Diabetes eingefiihrt und 2. als 1GeL der Bluttest
auf Trisomie 21 (PranaTest), der ab der 12. Schwangerschaftswo-
che (nach Ausbleiben der Regelblutung, SSW) durchgefiihrt
werden kann. An diesen beiden Untersuchungsmoglichkeiten
wird deutlich, dass nicht jede Fritherkennung auch eine von al-
len akzeptierte Konsequenz hat. Nichts spricht gegen die friih-
zeitige Entdeckung eines Diabetes und die angemessene Thera-
pie zur Verhinderung von Folgeschdaden bei Mutter und Kind.
Die sich aus der frithen Entdeckung einer Trisomie 21 ergeben-
den Handlungsoptionen konnen zwar bestimmte Konsequenzen
verhindern, Heilung im Sinne von ,Geburt eines normalen ge-
sunden Kindes ermoglichen® konnen sie allerdings nicht. Die
Sinnhaftigkeit der frithen Entdeckung einer Chromosomen-
anomalie stellt sich fiir werdende Eltern sehr unterschiedlich dar
und wird auch in der Gesellschaft kontrovers diskutiert.

Personliche Szenarien

Wenn sich der Kinderwunsch eines Paares erfiillt, entsteht oft
die Vorstellung, dass so geplant, wie die Schwangerschaft sich
jetzt eingestellt hat, bei weiterhin sorgfaltiger Planung eigentlich
nichts schief gehen kann. Werdende Eltern (und nicht nur
diese!) blenden schnell aus, dass das Werden neuen Lebens eher
nicht plan- und kontrollierbar ist. Hierzu nehmen sie die im
Rahmen der arztlich angebotenen Techniken zur Schwanger-
schaftsvorsorge gerne in Anspruch. Die Verfiigbarkeit dieser Un-
tersuchungstechniken kann die Bereitschaft zur Akzeptanz von
Ungewissheit sowohl bei den Untersuchern als auch bei den
werdenden Eltern einschranken.

Von den meisten Paaren wird die Moglichkeit der Familien-
planung dank Verhiitung oder der technischen Unterstiitzung
bei unerfiillltem Kinderwunsch als Gewinn erlebt. Doch medizi-
nische Techniken konnen auch dazu fithren, dass Schwangere
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irgendwann ihren Verlauf als Sackgasse, aus der sie nicht mehr
herausfinden, erleben: Entscheiden sich Frauen bei einem fiir sie
vollig unerwarteten pathologischen Befund der Pranataldiagnos-
tik fiir den Schwangerschaftsabbruch und lassen diesen so
schnell wie méglich durchfithren (nur raus aus dem Horrorfilm!)
oder kommt es nach Pranataldiagnostik mit unauffalligem Be-
fund zur Geburt eines Kindes mit einer anderen schwerwiegen-
den Erkrankung, stellen diese Situationen schwere Belastungen
dar. Es kann passieren, dass die Frauen und ihre Partner den
Weg zuriick in ihr altes Leben und ihre Familien nur schwer oder
gar nicht mehr finden. Gerade in diesen Situationen sollten sich
alle, die an der Entwicklung dieser Schicksale teilhaben, sich auf
ihre individuelle Verantwortung besinnen.

Sich dieser eigenen Verantwortung zu stellen ist eigentlich die
Aufgabe eines jeden Mitglieds der Gesellschaft:

A) Als werdende Eltern gegeniiber sich selber, der vielleicht
schon vorhandenen Familie und dem werdenden Kind
gegeniiber;

B) als Gesellschaft gegeniiber ihren Mitgliedern;

C) Als Mitglied der Gesellschaft gegeniiber den anderen in
der jeweils eigenen Rolle: Arzte, Wissenschaftler, Ver-
wandte, Freunde, Nachbarn, Kollegen, Religionsangeho-
rige usw.

Eins wird es dabei sicher nicht geben:
einheitliche Meinungen und Konsequenzen. Dazu sind Le-
bensentwiirfe und Lebensbedingungen zu verschieden oder:
,Was wir zu lernen haben, ist so schwer und doch so einfach
und Kklar: es ist normal, verschieden zu sein.“ (Richard von
Weizsadcker, 1993).

Eins sollte es aber unbedingt geben:
die Erkenntnis, dass es bei der Inanspruchnahme von speziel-
len vorgeburtlichen Untersuchungen keine richtigen oder
falschen, sondern immer nur individuelle Entscheidungen
gibt, deren Konsequenzen vor allem die Schwangere und ihre
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Familie zu tragen haben. Zur Entscheidungsfindung verdie-
nen sie umfassende Informationen und beim Umgang mit
den Konsequenzen Unterstiitzung und Respekt fiir ihre Ent-
scheidung - auch wenn sie nicht die eigene ist.

Moglichkeiten und Verantwortungen

Die Verantwortung fiir die Mutterschaftsvorsorge liegt bei den
sie aushandelnden Fachgesellschaften (Gemeinsamer Bundes-
ausschuss der Arzte und Krankenkassen; eine Berechtigung zur
Stellungnahme haben Hebammenverbiande) sowie bei den An-
bietern (Arzte, Hebammen) und den Schwangeren, die deren
Untersuchungs- und Behandlungsmoglichkeiten in Anspruch
nehmen. Die Verantwortung fiir die Konsequenz des Abbruchs
einer Schwangerschaft liegt dagegen bei der Schwangeren allein,
die im Einzelfall letzten Endes ,hochstpersonlich® entscheidet.
Daher sollte diese Handlungsmoglichkeit, die sich aus manchen
Untersuchungsbefunden ergeben kann, von der Schwangeren
und den ihr nahe stehenden Menschen vor Beginn solcher Un-
tersuchungen sorgfaltig durchdacht werden.

Jeder Mensch, der im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge
aktiv ist bzw. fiir spezielle Beratungen und/oder Untersuchun-
gen zur Verfiigung steht, tragt die Verantwortung fiir seine Ta-
tigkeiten und fiir das Ablehnen bzw. das Nicht-Durchfiihren be-
stimmter Mafdnahmen. Dies kann im Einzelfall unterschiedlich
sein, denn jeder hat seine eigene Haltung zu Prinataldiagnostik
und Schwangerschaftsabbruch. Es tragen nicht nur die ver-
meintlich objektiven, bewussten und auf Seiten der Schwange-
ren und ihrer Familien individuell zu beriicksichtigenden Argu-
mente zur Entscheidungsfindung bei. Auch unbewusste
Argumente, die ihre Wurzeln in der Biografie und der - viel-
leicht langst verlassenen — Ursprungsfamilie haben, beeinflus-
sen die Wertehaltung nicht nur der Schwangeren, sondern auch
der Fachleute. Je offener eine Grundeinstellung kommuniziert
wird, umso zuverldssiger kann bei auffilligen Befunden mitein-
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ander umgegangen werden. Werden Frauen, fiir die ein Schwan-
gerschaftsabbruch grundsatzlich nicht in Frage kommt, in Ein-
richtungen betreut, in denen dieselbe Grundhaltung gelebt wird,
so entsteht kein Konfliktpotential. Sind die Einstellungen
grundsatzlich unterschiedlich oder stellt sich dieser Kontrast
erst wahrend der Diagnostik dar, so kommt es fiir die Schwange-
re zu zusatzlichen Belastungen.

Frauen, die sich nach umfangreicher differenzierter Diagnos-
tik mit eindeutig pathologischem Befund und schlechter Pro-
gnose fiir einen Abbruch entscheiden, sollten darauf vertrauen
diirfen, dass die sie bisher betreuenden Arzte ihre Entscheidung
respektieren und sie weiterhin begleiten. Genauso sollten Frauen
in geschiitzter Atmosphare ihre Kinder bekommen, die sich -
egal wie ungiinstig die Prognose ist — gegen einen Abbruch ent-
schieden haben.

Bis vor wenigen Jahrzehnten war die Sichtbarkeit des Ungebo-
renen immer verbunden mit einem tragischen Ereignis. Kam ein
Embryo oder Fet vor der Zeit ans Licht, so handelte es sich um
ein Fehl- oder Totgeborenes, abgetrennt von der Mutter.

Die technische Trennung des sich entwickelnden Menschen
von der versorgenden und schiitzenden Mutter ist ein Novum in
der Geschichte der Menschheit. Wird das Ungeborene auf sei-
nen Entwicklungszustand hin untersucht, so bedeutet das, dass
es zwar innerhalb und abhdngig von der Schwangeren, als Ziel-
objekt der Untersuchung aber getrennt von ihr, quasi durch sie
hindurch betrachtet wird. Die Frau, die guter Hoffnung ist, ist
geteilt in ,die Schwangere“ und ,das Kind“. Diese Untersuchun-
gen konnen nur durchgefiihrt werden, wenn die Schwangere sie
auch in Anspruch nehmen mochte, d.h. freiwillig und nicht sel-
ten auch neugierig gestimmt zu ihren Terminen geht. Fir sie
und ihrer Partner, gelegentlich auch fiir die ganze Familie, dient
die Technik dazu, das zukiinftige Leben mit dem Kind gemein-
sam auszumalen und die Schwangere in eine besondere Auf-
merksambkeit einzubetten (Abb. 1a).!

' Bei der Abfassung des Textes, der sich nicht nur an die mir persén-
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Auf der medizinischen Seite werden diagnostische Eingriffe
im Rahmen der Schwangerenbetreuung in invasive und nicht-
invasive unterschieden. Das hauptsichliche Unterscheidungs-
kriterium ist das Risiko einer Fehlgeburt. Maffnahmen, die mit
dem Risiko einer Fehlgeburt behaftet sind, gelten als invasiv, alle
anderen als nicht-invasiv. So werden Untersuchungen mit
Grenziiberschreitungen bei der Frau wie ,Nadel in die Vene ste-
chen zur Blutentnahme* oder ,Uberschreiten der Schamgrenze
beim Einfiihren der Ultraschallsonde in die Vagina“ als nicht-
invasiv angesehen.

Im Alltag wird die Grenziiberschreitung in der Regel von nie-
mandem als solche wahrgenommen, entscheiden sich doch die
Frauen fiir eine umfangreiche Schwangerschaftsbetreuung und
mochten alles tun, was fiir ihr Kind gut ist. Tauchen Verdachts-
momente oder Risikobefunde auf, verandert sich das Erleben der
Schwangerschaft. Doch, auch wenn schlechte Nachrichten aus-
gerdumt werden konnen, ein gesundes Kind auf die Welt kommt
und die Sorgen vergessen werden, bleiben ihre Spuren (Abb. 1b).

Entwicklung genetischer Pranataldiagnostik
nach invasiven und nicht-invasiven Eingriffen

In den 1960er Jahren wurden die Techniken zur Chromosomen-
analyse an Zellen des Ungeborenen entwickelt. Des weiteren
wurden Methoden zur Diagnostik erblicher Erkrankungen, fiir
die in den Familien nennenswerte Erkrankungsrisiken bestehen,
ausgearbeitet. Zu der Zeit waren Paare, wenn sie ihre Familien
grindeten, zumeist zwischen 20 und 30 Jahre alt. Frauen, die

lich bekannten Zuhorer des Vortrags wendet, sondern an alle, die
ihn zu lesen bekommen, erschienen mir eine Reihe der im Vortrag
prasentierten Abbildungen nicht mehr passend. Daher habe ich
meine langjdhrige Freundin und Vertraute, die Pfarrerin und Male-
rin Friederike von Eckardstein, gebeten, das zu malen, was ihr ein-
fallt, wenn ich ihr meinen Vortrag erzdhle. (www.Friederike-von-
Eckardstein.de)
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Abb. 1a: Es bleibt bei mir ...

,Es bleibt in meiner Entscheidung als schwangere Frau, ob ich mich
offne fiir die Untersuchungen mit ihren ethischen Herausforderungen®
Frieperike VON EckarDSTEIN 2013, Tusche/Acryl auf Karton, 41 x 29 cm
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ZOA3. L0

AbDb. 1b: Es bleibt bei mir ...
Frieperike voN Eckarpstein 2013, Tusche/Acryl auf Karton, 41 x 29 cm
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nach dem 30. Lebensjahr ihr erstes Kind erwarteten, galten als
,alte Erstgebarende”. Schwangerschaften nach dem 4o0. Lebens-
jahr waren selten. Die Einfithrung der hormonellen Praparate
zur Verhiitung (,Pille) ermoglichten einen unbefangeneren
Umgang mit Sexualitdt, allerdings war die ,Pille“ fiir Frauen tiber
40 Jahre zunachst kontraindiziert.

Dass die Miitter der Kinder mit Trisomie 21 oder anderen
spontanen Trisomien durchschnittlich dlter waren, war bekannt
und wurde als genetisches Altersrisiko bezeichnet. Dieses wurde
1978 in die Mutterschaftsvorsorge aufgenommen mit dem Hin-
weis, die Schwangere tiber die Mdglichkeit einer humangeneti-
schen Beratung und/oder humangenetischen Untersuchung auf-
zuklaren. Dies fiihrte in der Praxis nicht selten dazu, dass
Schwangere zur Fruchtwasseruntersuchung geschickt wurden im
Sinne einer vorsorglichen Maf$nahme. Dieses Vorgehen und ins-
besondere der automatisch empfohlene Abbruch der Schwan-
gerschaft bei pathologischem Befund wurden kontrovers disku-
tiert und insbesondere der Automatismus zum Teil heftig
kritisiert. Erhebliche Kritik gibt es inzwischen auch aufgrund
des durch die Fruchtwasserentnahme bedingten Risikos einer
Fehlgeburt.

Das hat dazu gefiihrt, dass nicht-invasive Methoden zur indi-
viduellen Risikoabschdtzung entwickelt wurden. Dies war zu-
ndchst der Triple-Test, bei dem drei verschiedene Hormone der
Schwangeren untersucht und anhand der gemessenen Werte
eine individuelle Risikoziffer fiir eine Trisomie 21 berechnet wur-
de. Der Triple-Test fiihrte zu grofden Verunsicherungen, da er
ziemlich ungenau war und erst ab der 16. SSW durchgefiihrt wer-
den konnte. Dadurch wurden viele Frauen erst relativ spat mit
moglichen Risiken und der Frage Fruchtwasseruntersuchung: ja
oder nein? konfrontiert.

Die derzeit etablierte nicht-invasive Technik ist das Erst-Tri-
mester-Screening (ETS), bei dem in der 11. bis 14. SSW ein Ultra-
schallmafd des Feten (Nackenfalte) und die Konzentrationen
zweier Hormone im Blut der Schwangeren gemessen und aus
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den Ergebnissen das individuelle Risiko fiir die haufigsten Triso-
mien (21, 18 und 13) berechnet wird. Das ETS ist eine IGeL und
kostet ca. 200 €. In Folge dieser nicht-invasiven Screening-Mog-
lichkeit ist die Haufigkeit invasiver Eingriffe deutlich zuriickge-
gangen. Dariiber hinaus hat sich die Haltung der Gesellschaft
gegeniiber Menschen mit Down-Syndrom verandert und der Au-
tomatismus ,Trisomie 21 in der Schwangerschaft = Abbruch® hat
keine allgemeine Akzeptanz mehr. Da es leider keine differen-
zierten Erhebungen zu den pathologischen Befunden nach
Fruchtwasseruntersuchung, Befunde bei Schwangerschaften, die
abgebrochen werden und Haufigkeit von Trisomien bei Neuge-
borenen gibt, werden die Diskussionen um die Sinnhaftigkeit
vorgeburtlicher Diagnostik mit der Moglichkeit Abbruch der
Schwangerschaft haufig aufderordentlich emotional diskutiert.
Daher sollten die Fragen: ,Was bedeutet die Untersuchung fiir
mich? Fir meine Familie?” vor der Durchfithrung der geneti-
schen Diagnostik, auch und gerade vor dem ETS, griindlichst be-
arbeitet werden.

Im Vergleich zur Situation vor 45 Jahren hat sich nicht nur der
Umgang mit der invasiven Pranataldiagnostik verandert. Die Al-
tersrisiken stellen sich heute anders dar (Tab. 2). Insgesamt hat
sich zwischen 1996 und 2011 der Anteil der Frauen, die 35 Jahre
und alter sind, etwa verdoppelt. Wahrend die Haufigkeit der Tri-
somie 21 beim Neugeborenen nach wie vor die 1%-Marke im 41.
Lebensjahr der Frau tiberschreitet, hat heute etwa jede 2o0.
Schwangere einen Diabetes. Dieser wiirde, wenn er nicht behan-
delt wird (was ja eigentlich gut moglich ist!), sowohl fir die
Schwangere als auch fiir ihr erwartetes Kind ein erhebliches Risi-
ko darstellen. Die Aufnahme des Diabetes-Screenings in die
Mutterschaftsvorsorge im Sinne der Pravention ist zu begriifsen.

Doch auch wenn das Risiko einer beim Neugeborenen dia-
gnostizierten Trisomie im Vergleich zu anderen Risiken ver-
gleichsweise gering ist, werden viele, wenn nicht sogar alle
Schwangeren mit der Mdglichkeit des ETS konfrontiert. Dabei
wird gern mit Bildern hochschwangerer Frauen gearbeitet, die
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Geburtshilfe-Statistik

1996 (Westfalen-Lippe) % 2011 (NRW gesamt) %
Mutter gesamt 88.668 100,0 138.576 100,0
Neugeborene gesamt 90.142 100,0 141.576 100,0
Unter 35 Jahre 77.385 873 107.245 77.4
Alter 35 bis 39 Jahre 9.643 10,9 25.080 18,1
Alter tber 39 Jahre 1.464 {74 6.251 45
Ohne Altersangabe 176 0,2 0
Invasive Pranataldiagnostik bis 22.
aawW 5217 5,9 1919 1,4
Schwangere OHNE Risiken 29,1 247
Schwangere mit Diabetes in der 04 12
Anamnese
Adipositas 42 10,4
Gestationsdiabetes 9.3 5,0

Tab. 2: Die Arztekammern verdffentlichen jihrlich im Rahmen der
Qualitatssicherung Daten zur Geburtshilfe. Diese Daten werden zum
Zeitpunkt der Geburt von den Frauen erhoben, die ihre Kinder in einer
Klinik geboren haben. 1996 stellte die Arztekammer Westfalen-Lippe
ihre Daten getrennt dar, 2011 zusammen mit der Arztekammer Nord-
rhein fiir Gesamt-NRW (www.qgs-nrw.de). Da in NRW ca. ein Sechstel
der Einwohner der Bundesrepublik leben, zeigen diese Zahlen wohl ein
anndhernd realistisches Bild unserer Gesellschaft.

Ein deutlicher Unterschied zwischen 1996 und 20u findet sich im
Anteil der Frauen, die 35 Jahre und élter sind (Anstieg von 12,6 % auf
fast doppelt so viele 22,6%) und dem Anteil der Frauen, die eine invasi-
ve Pranataldiagnostik haben machen lassen (Abfall von 5,9% auf 1,4%).
Leider lasst sich aus diesen Zahlen nicht ableiten, wie viele Frauen ins-
gesamt eine invasive Pranataldiagnostik haben machen lassen, denn es
fehlen diejenigen, die nach dem Eingriff eine Fehl- oder Totgeburt hat-
ten und diejenigen, die einen Abbruch mit medizinischer Indikation
haben vornehmen lassen.

Da die statistischen Erhebungen zu den Schwangerschaftsabbriichen
mit medizinischer Indikation (Tab. 3) nicht nach Bundeslandern auf-
geschlisselt ist, lassen sie sich nicht relativ zu den geborenen Kindern
betrachten. Leider geht aus der Dokumentation auch nicht hervor, wie
viele Kinder mit Down-Syndrom oder anderen, in der Neugeborenen-
periode diagnostizierbaren Chromosomenanomalien geboren wurden.
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zusammen mit der Textzeile , Frithdiagnostik in der Schwanger-
schaft - Sicherheit fiir Ihr Kind“ nonverbal die Botschaft vermit-
teln: ,Wenn Du diese Untersuchung machst, kann nichts schief
gehen!”. So fiilllen Wissenschaft und Technik das durch das
Schwinden von Religiositat und Spiritualitat entstandene Vaku-
um, sie ersetzen Glaube und Hoffnung.

Eine weitere technische Entwicklung ist die Moglichkeit
nicht-invasiver Uberpriifung genetischer Eigenschaften des Un-
geborenen an fetalem genetischem Material im Blut der Schwan-
geren (PranaTest). Der technische Fortschritt liegt in der immer
zuverldssigeren Moglichkeit zur Isolierung des fetalen Materials
aus dem Blut der Schwangeren. Angeboten wird aktuell der Blut-
test auf Trisomie 21, inzwischen erweitert um die Trisomien 18
und 13. Neben dem =zertifizierten PranaTest, der als IGeL
1.249,50 € kostet, werden aus dem Ausland auch preisgiinstigere
Tests angeboten. Mehr oder grundsatzlich prazisere Informatio-
nen als durch das ETS gewonnene werden derzeit mit diesem
Verfahren (noch) nicht erreicht.

Frithe Bindung an das , Kind“

Die Geburt eines Kindes ist eine Uberraschung. Wie sieht dieses
neue Menschlein wirklich aus? Wie verhalt es sich? Wem sieht es
ahnlich? Jeder von uns weif, dass unser aller Leben einmal so
angefangen hat. Auch wenn wir uns an unsere frithen Lebens-
phasen nicht bewusst erinnern, so kdnnen wir uns durchaus eine
Erinnerung schaffen. So zeichnete Leonardo Da Vinci (1452 bis
1519) den Feten als ein kauerndes Kleinkind, das im Schutze sei-
ner Mutter heranwdchst bis es auflerhalb des Mutterleibes le-
bensfahig ist.

Inzwischen ermoglicht uns die Technik, dem Ungeborenen
sowohl immer frither als auch immer ndher zu kommen. Ca.
80 % aller Schwangeren haben bis zur 12. SSW die erste Ultra-
schalluntersuchung. Sie sehen und horen den Herzschlag ihres
Kindes, das zum Greifen nah auf dem groflen Bildschirm sich
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bewegt, obwohl es erst wenige
Millimeter misst und mit dem
blolen Auge erst knapp zu er-
kennen ware (Abb. 2). Diese im-
merwahrende Bewegung des
Herzmuskels wird von der
Schwangeren und dem Untersu-
cher als Ausdruck des Lebendi-
gen wahrgenommen. Dabei
geht ganzlich unter, dass es sich
jetzt erst um den von den Em-
bryologen als Herzwulst be-
zeichneten  schlauchférmigen
spezialisierten GefdfRabschnitt
handelt, aus dem sich das Herz
entwickelt.

So wie wir beim Gang in den
Wald die sich vor unseren Au-
gen befindenden Details prazise
wahrnehmen, so wenig wissen
wir, was hinter dem Dickicht
sein wird (Abb. 3). Und genauso
wenig konnen wir mit Sicher-
heit sagen, dass sich aus der un-
auffalligen Schwangerschaft in
der 10. bis 12. SSW bis zum Ge-
burtstermin ein lebensfdhiges
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Abb. 2: Schematische Darstel-
lung eines menschlichen Em-
bryos am 28. Entwicklungstag
(6. Woche nach Ausbleiben der
Regelblutung). Das Embryo ist
jetzt ca. 4 bis 5 mm lang und
ware mit dem blofden Auge gera-
de erkennbar. Der Wulst in der
Korpermitte ist der Herzwulst,
ein schlauchférmiger, speziali-
sierter Gefafdabschnitt, die Vor-
stufe des Herzens, das ein Leben
lang immerfort schlagen wird.

Kind entwickeln wird. Von den Frauen, die nach Ausbleiben der
Regelblutung einen positiven Schwangerschaftstest haben, wird
ca. jede 5. diese Schwangerschaft verlieren. Von den Frauen, die
2011 in Nordrhein-Westfalen ein Kind geboren haben, hatten 14,2
% bereits eine und 4,8 % mehr als eine Fehlgeburt.
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Abb. 3: Waldwiese im Friihling
(Foto: Sabine Roessler, PT, OMT, MSc., 2011)

Fehlgeburten

Fehlgeburten stellen rein medizinisch kein grofdes Problem dar.
Die korperlichen Beeintrachtigungen werden in der Regel
schnell ausgeglichen. Allerdings kann das emotionale Erleben
und die Verarbeitung fiir beide Partner bzw. die Partnerschaft
und die Kinder der Familie eine erhebliche Belastung sein. Die
Schwere des Verlustes ist nicht ausschlief3lich bestimmt von der
Dauer der Schwangerschaft und der Schwere der Entwicklungs-
storung, sondern vor allem von der Intensitiat der Kindsvorstel-
lung. Das Wahrnehmen eines kommenden Kindes und das Ver-
lusterleben nach seinem Verschwinden ist keine Frage der Dauer
der Schwangerschaft, sondern der Intensitét des Erlebens.

Nicht wenige Schwangere und ihre Familien, die davon trau-
men, ein lebendiges, gesundes Kind zu bekommen, werden mit
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der Nachricht konfrontiert, dass ihr Kind kaum oder keine Aus-
sicht auf ein Leben auferhalb des Mutterleibs hat. Ca. jede 5.
Schwangerschaft, die sich durch Ausbleiben der Regelblutung
bemerkbar macht, geht verloren, manche erst nach der 12. SSW.

Sicher gab es immer schon verlorene Schwangerschaften.
Aber keine werdende Mutter wusste im Voraus, dass ihr Kind
nicht lebendig auf die Welt kommen wird, dass in ihr ein Sterbe-
prozess ablauft. So sehr gerade diese Todesfille fiir die Betroffe-
nen ein Alptraum sind, so sehr ist es auch Aufgabe der Gemein-
schaft, sie zu integrieren, Rituale zum Umgang mit ihnen zu
entwickeln. Sie diirfen bei der Diskussion um neue Techniken
nicht ,einfach“ ausgeblendet werden. Tod vor der Geburt gehort
genauso zu den Moglichkeiten eines Schwangerschaftsverlaufs
wie Leben mit behindertem Kind.

Manche Schwangere, die sich konsequent gegen eine geneti-
sche Pranataldiagnostik entschieden hatte, schatzt ihre Lebens-
situation und die ihrer Familie grundsatzlich anders ein, wenn
sich herausstellt, dass das erwartete Kind nicht lebensfahig sein
kann. Den Sterbeprozess in der Gebarmutter zu begleiten, kann
eine schlimmere Belastung sein als das aktive Beenden der
Schwangerschaft; gelegentlich auch mit der Sicherheit, dass das
Kind tatsdchlich verstorben ist, d.h. wenn ein Fetozid durchge-
fithrt wurde.

Schwangerschaftsabbruch -
§ 218 a Abs. 2 Strafgesetzbuch

Seit dem 1. Oktober 1995 gibt es die medizinische Indikation als
straffreie Begriindung fiir einen Schwangerschaftsabbruch. Sie
stellt die gegenwartige und zukiinftige seelische und korperliche
Gesundheit der Frau in den Mittelpunkt. Die meisten Schwan-
gerschaftsabbriiche haben aufféllige Befunde der Leibesfrucht
zum Anlass, d.h., sie sind fetopathisch motiviert.

Insgesamt ist der Anteil der Abbriiche mit medizinischer In-
dikation an allen Schwangerschaftsabbriichen {iberschaubar
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Schwangerschaftsabbriuche
(Statistisches Bundesamt, gesamte Bundesrepublik)

1996 % 2011 %
Gesamt 130.899 100 108.867 100
M|tlmeld|zm|scher 4818 37 3485 3.2
Indikation
Nach der 12. SSWp.C. 2.108 16 --
Ab der 12. SSWp.C. - 2.891 27

Tab. 3: Daten aus der vom Statistischen Bundesamt publizierten Uber-
sicht (www.destatis.de) zu den gemeldeten Daten von Schwanger-
schaftsabbriichen. Der Anteil der Abbriiche mit medizinischer (zu-
meist fetopathisch motivierter) Indikation ist iiber die Jahre etwa
gleichbleibend. Der Anteil der spater durchgefithrten Abbriiche steigt
nicht wirklich, dieser Anstieg beruht auf der seit 2010 gednderten Zahl-
weise (,nach” der 12. SSW in 1996 gedndert in ,ab“ der 12. SSW in 20m1).
p.C.: post Conceptionem, nach der Befruchtung

(Tab. 3), namlich 3,7 % im Jahre 1996 und 3,2 % im Jahre 20m.
Der vermeintliche Anstieg spdterer Abbriiche beruht darauf,
dass die Zahlweise, die der vom Statistischen Bundesamt verof-
fentlichten Zahlen zugrunde liegt, sich gedandert hat: bis 2009
wurden Abbriiche nach der 12. (ab der 13.) SSW gezdhlt, seit 2010
sind es auch die ab der 12. SSW. Eine spezielle statistische Erfas-
sung der Befunde zu den Schwangerschaften ist vom Gesetzge-
ber nicht vorgesehen.

Egal in welcher Entwicklungswoche eine Schwangerschaft ab-
gebrochen wird: die endgiiltige Entscheidung liegt ausschlief3-
lich bei der Schwangeren. Allerdings sind bei weiter fortgeschrit-
tenen Schwangerschaften immer mehrere Personen am Eingriff
direkt und auch indirekt beteiligt, sodass letztlich die ethische
Verantwortung auf viele Menschen verteilt ist.

Beratung

Da der Anteil der Schwangeren, die mit der Frage des Schwan-
gerschaftsabbruchs konfrontiert werden, wesentlich hoher ist als
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die durchgefithrten Abbriiche, ist der Bedarf an differenzierter,
qualifizierter und multidisziplinarer Beratung erheblich. Die ge-
netische Beratung im Rahmen der Schwangerenbetreuung ver-
mittelt Fachwissen. Sie soll die eigenstindige Entwicklung von
Orientierungswissen, das die Grundlage der individuellen und
eigenverantwortlichen Entscheidungsfindung darstellt, fordern.

Wird bei einer Untersuchung ein auffalliger Befund festge-
stellt, so ist die Schwangere und mit ihr der Partner und die Fa-
milie zunachst geschockt. Sie sind in einem Ausnahmezustand.
Entscheidungen mit grof3er Tragweite kdnnen kaum gefallt wer-
den. Auch wenn sich einige Verdachtsdiagnosen nach weiterer
Abkldarung ausrdaumen lassen, fiir einige bestatigt sich der Ver-
dacht und es miissen Plane fiir den weiteren Verlauf der Schwan-
gerschaft gemacht, Entscheidungen von grof3er Tragweite gefallt
werden. Die Abschitzung der Lebensperspektive der Familie,
der einzelnen Familienmitglieder und weiterer Betroffener ist
abhangig von den bisherigen individuellen Perspektiven und
den sozialen Positionierungen.

Zunachst waren im Rahmen der medizinischen Indikation
keine Beratungen und Fristen verpflichtend. Um Schwangere vor
zu schnell geféllten Entscheidungen, die sie nach anschlief3en-
der griindlicher Uberlegung bereuen, zu bewahren, wurde zum
1. Januar 2010 der § 2a in das Schwangerschaftskonfliktgesetz
(SchKG), das (u.a.) den Umgang mit Schwangerschaftsabbrii-
chen regelt, eingefiihrt. Dieser § 2a regelt die Aufklarung und
Beratung in besonderen Fillen, die ergebnisoffen zu sein hat.
Diese Vorgabe stimmt mit der Erklarung zum Schwangerschafts-
abbruch nach Pranataldiagnostik der Bundesdrztekammer
(1998) tiberein, die eine differenzierte Erlauterung zur arztlichen
Beratung nach gesicherter Diagnose einer fetalen Erkrankung
beinhaltet. Die Erklarung fordert, dass die Beratung ergebnisof-
fen und nicht-direktiv zu sein hat. Der Schwangeren und ihrer
Familie sollte Raum, Zeit und Atmosphdre zur Entscheidungs-
findung und Entwicklung einer gemeinsamen Zukunft bereitge-
stellt werden.
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Katastrophisierungen — aber auch Idealisierungen - miissen
vermieden werden. Da auch bei Beratern das eigene Verhalten
eher von Vorstellungen und Erwartungen bestimmt wird als von
Erfahrung, ist eine professionelle Gesprachskultur inklusive re-
gelmafliger Supervisionen notwendig. Schwierig wird dies fiir
Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande, die naturgemaf3
und ganz verstandlicherweise konkret positioniert sind, sodass
ergebnisoffen fur sie eher die Quadratur des Kreises bedeutet.

Wenn einzelne Personen anfangen, in der Gesellschaft nichts
mehr zu dulden, was nicht vollstindig ihrem Selbstverstandnis,
ihrer Wertehaltung entspricht, dann besteht die Gefahr, dass sie
die Wertehaltung anderer nicht mehr respektieren und ihnen
ihre eigene tiberstiilpen wollen. Dies gilt nicht nur fiir die klassi-
schen ,Besserwisser®, die in ihrer Gartenzwergwelt nicht gestort
werden wollen, sowie den paternalistischen Arzt und seine Ge-

ADbD. 4: FriEDERIKE VON ECKARDSTEIN 2009, Unser kleines Wunder
Tusche/Acryl auf Karton, 42 x 60 cm
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hilfen, der Schwangeren zur invasiven Pranataldiagnostik rat
und sie bei pathologischem Befund zum Abbruch drangt. Es gilt
auch fur die Menschen, die ihren Lebensstil und ihre Wertehal-
tung in Selbsthilfegruppen starken, ihr individuelles Lebensmo-
dell in der Offentlichkeit als objektiv prisentieren und Men-
schen, die sich fiir ihre Lebensplanung grundsatzlich anders
entscheiden, nicht respektieren.

Medizintechnik kann viel, auch viel Gutes. Paare, die ohne
technische Unterstiitzung sich nicht getraut hatten, Eltern zu
werden, und Paare, die ohne technische Unterstiitzung ihren
Kinderwunsch nicht hatten realisieren konnen, wissen am bes-
ten: jedes neugeborene Kind ist wieder ein kleines Wunder (Abb.

4).
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