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Heute:

wIch legte die Hand nicht
auf meinen Bauch.”

Die Auswirkungen der
pranatalen Diagnostik
auf die Mutter-Kind-
Beziehung

Australien.

Schwangerschafts-
konfliktberatung

Heidelberg, 23. Mai 2008
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der kleine Noah ist schon lange innig
herbeigesehnt worden. Insbesondere
von seinen grofden Schwestern. Viele
Monate hindurch beteten Lisa (7),
Magdalena (6) und Anna (4) zusammen

mit ihren Eltern jeden Abend ,um ein

Baby*“. Und als der kleine Noah im

Februar zur Welt kam, reagierten die

ilteren Schwestern mit hellem Entzii-
cken und purer Begeisterung: , Ist der
lieb!“, riefen sie aufgeregt, als sie ihren
neugeborenen Bruder zum ersten Mal
bestaunen konnten. ,,Und so klein!*“.
Die drei Wirbelwinde wurden plotzlich
ganz zdrtlich: ,Mama, darfich ihn
streicheln? Darf ich ihn halten?“und
fursorglich: , Ich will ihn wickeln und
ihm das Fldschchen geben!*

Dass Noah ein Chromosom mehr hat
als andere Menschen, dass er Trisomie
21 (das Down-Syndrom) hat, ist fiir
sie nicht nur nebensichlich, sondern
vollkommen uninteressant. Sie lieben
ihren kleinen Bruder uber alles. Fur sie
ist ihr Bruderchen einfach ,perfekt” so
wie es ist! Und auch Noahs Eltern, die
wihrend der Schwangerschaft eine von
den Arzten dringend angeratene Frucht-
wasseruntersuchung ablehnten, weil , es
Jftir sie keinen Unterschied machte“und
sie , selbstverstdndlich“ auch ein behin-
dertes Kind annehmen wollten, sind
voll Freude tiber ihren Sohn und einfach
nur dankbar daruber, dass er organisch
gesund ist.

Brasilien schiitzt ungeborene Kinder weiterhin

Leider haben nicht alle Kinder Noahs
Gliick. Als Birke haben wir immer
wieder Kontakt mit Frauen und Paaren,
die ihr Kind nach einer diagnostizierten
Chromosomenabweichung durch
Spatabtreibung toten lassen wollen.

In der Beratungsarbeit heifdt es dann:
begleiten, aufrichten, trosten, aufkliren
iiber die Behinderung, Angste abbauen,
gemeinsam Ressourcen und Stiarken
finden, Mut machen, Wege suchen.

Und welche Freude, wenn wieder eine
Mutter, ein Vater ,Ja“ sagt zu ihrem, zu
seinem ,besonderen“ Kind!

Henri Matisse meinte einmal, ,Man
darf nicht verlernen, die Welt mit den
Augen des Kindes zu sehen.” Diese Au-
gen eines Kindes, diesen Blick der Liebe,
wie ihn Lisa, Magdalena und Anna fir
ihren kleinen Bruder Noah haben, wiin-
schen wir Ihnen, liebe Freunde, und uns,
damit wir nicht miude werden, das Leben
eines jeden Kindes, sei es behindert
oder gesund, zu schiitzen, und im Antlitz
eines jeden Menschen die Schonheit des
Schopfers sehen!

Ich danke Ihnen von Herzen fiir all Ihre,
in so vielfiltiger Weise zum Ausdruck ge-
brachte Ermutigung und Unterstiitzung
unserer Arbeit!

Herzliche Frithlingsgriifie

Ihre
25 /./ (S. Dengler)

Die Gesetzgebungskommission fiir Soziale Sicherheit und Familie des brasilianischen Parlaments hat einstim-
mig den Gesetzentwurf Nr. 1135/91, der die Legalisierung der vorgeburtlichen Kindst6tung zum Ziel hatte,
abgelehnt. Die Befiirworter, offenbar nur zwei Abgeordnete, zogen sich aus der Sitzung zuriick, nachdem sie die
Aussichtslosigkeit ihres lebensfeindlichen Unterfangens einsehen mussten. Begriindet hatten sie ihre urspriing-
liche Absicht, fiir das ,,Anti-Leben-Gesetz“ stimmen zu wollen, zunichst damit, dass in Liandern, in denen die
Abtreibung legalisiert ist, die Zahl der Tétungen ungeborener Kinder riicklaufig sei. Dieses von Abtreibungs-
befiirwortern immer wieder vorgebrachte ,,Argument“ wurde schon langst als falsch entlarvt: Gegen diese
Behauptung sprechen alle Erfahrungen aus anderen Staaten wie USA, Kanada, Spanien, GroBbritannien und

(ACI Prensa 7. Mai 2008)
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Die Auswirkungen der prianatalen Diagnostik auf die Mutter-Kind-Beziehung

Angela K, (39) saff weinend in der Birke-Beratung: ,Der Triple-Test' hat
ein erhihtes Risiko fiir Down-Syndrom ergeben! Mein Frauenarzt meinte,
dass somit eine Fruchtwasseruntersuchung’ notwendig wdire! Nun habe ich
einen Termin fiir ndchsten Dienstag und bin ganz durcheinander! Eigent-
lich habe ich mir iiberhaupt nichts dabei gedacht, als ich den Test durchfiih-
ren lief§! Ich habe solche Angst!*

Es ist die natiirliche Empfindung ei-
ner Mutter, ihr ungeborenes Kind
zu beschiitzen und alles zu tun,
damit ihm kein Schaden zustoft.
Sorgen und Angste wihrend der
Schwangerschaft sind normal.
Dem berechtigten Wunsch
schwangerer Frauen nach einem
gesunden Kind, wie er in der
Redewendung ,guter Hoffnung
sein“ zum Ausdruck kommt, stellt
die Prinataldiagnostik (PND) nun
die Verheiflung entgegen, dass bei
Ausschopfung aller diagnostischen Mog-
lichkeiten eine Behinderung des ungeborenen
Babys vermeidbar sei.
Doch hilt die prinatale Diagnostik, was sie
verspricht? Reduziert sie tatsichlich die Befiirch-
tungen und Sorgen schwangerer Frauen?
Wer die Untersuchungsmethoden der PND in An-
spruch nimmt, will horen, dass mit seinem Baby
alles in Ordnung ist. Vordergriindig scheint dieses
Ziel erreicht zu werden, wenn kein auffilliger Be-
fund vorliegt. Viele Frauen nehmen die vielfiltige
Vorsorge-Routine als selbstverstindlich hin, ohne
ausreichend uiber mogliche Risiken und Folgen fiir
ihr weiteres Leben und das ihres Babys informiert
zu sein. Oft werden prinatale Untersuchungen
auch von Arzten aufgedringt und deren Verwei-
gerung als ,verantwortungslos“ hingestellt.
Ein behindertes Kind wird zum ,Ver-
saumnis“ der Mutter (, Haben Sie das
vorher nicht gewusst?*, ,So ein Kind
muss man doch heute nicht mehr
bekommen!*) ,Nein“ zur PND zu sa-
gen verlangt grof3es Selbstbewusstsein
und ein hohes Maf an Informiertheit.
Tatsichlich dient die Prinataldiagnostik

nur in den wenigsten Fillen der Therapie. Der
einzige ,Ausweg", der Eltern angeboten wird, bei
deren Baby eine Behinderung diagnostiziert wur-
de, ist zumeist die Totung durch Spatabtreibung.
Ein unerwartet ,auffilliger” Befund zieht, wie
wir es am Beispiel von Angela K. gesehen haben,
nahezu zwangsldufig in den Strudel der invasiven
Diagnostik®, und zwar selbst dann, wenn die be-
troffenen Eltern zuvor fest entschlossen waren,
diese nicht durchzufiihren: Die Schwangerschaft
wird zu einem Zustand, ,,in dem die Angst zum
vorherrschenden Gefiihl wird“. (Schleenbecker)
Viele Frauen berichten, dass die erste Ultraschall-
untersuchung die Bindung an das Kind starkt.
Meist ohne Wissen der Mutter wird dabei jedoch
schon nach moglichen Chromosomenabwei-
chungen gefahndet (Nackenfaltenmessung).
Auffilligkeiten bei diesen Untersuchungen fiithren
zur Veranlassung weitergehender Diagnostik. Da-
durch schlittern Miitter bereits zu einem extrem
frithen Zeitpunkt der Schwangerschaft in etwas
hinein, was sie vielfach gar nicht wollen. Steht
ein auffilliger Befund einmal im Raum, bleiben
entstandene Angste bis hin zur Geburt bestehen
- auch wenn weitere Untersuchungen zu einem
ganz unauffilligen Ergebnis gekommen sind. Die
Zeit der Schwangerschaft wird nicht mehr als
hoffnungsvoll und schon, sondern als belastend
erlebt.

Wie sehen diese Belastungen konkret aus, die
Schwangere durch invasive Diagnostik erfahren?
Wie beeinflusst eine solche Belastung die Bezie-
hung der Mutter zu ihrem ungeborenen Kind?

Zu nennen ist zundchst die Angst vor dem Eingriff
selbst, vor den damit verbundenen Schmerzen,
aber auch vor moglichen Folgen fur das ungebo-
rene Kind. Bei der Amniozentese liegt das Fehlge-
burtsrisiko bei etwa 1 %!

Nachdem Tina sich von ihrem Arzt zu einem
Ersttrimester-Test iiberreden lief und dieser einen
auffilligen Befund ergab, sollte sie eine Frucht-
wasseruntersuchung machen. Ihre Gefiithle vor
dem Eingriff beschreibt sie so: , Ich fiihle mich so
hilflos. Am ... soll die Fruchtwasseruntersuchung
stattfinden und ich habe solch panische Angst
davor. Ich Rann Raum mehr schlafen. Ich mdch-
te, dass dieses Baby gesund ist, aber die Arzte

1 Triple-Test: Blutuntersuchung. Stellt keine Diagnose, sondern ermittelt lediglich die Wahrscheinlichkeit eines Risikos fiir eine begrenzte Anzahl
potentieller Behinderungen des Kindes im Mutterleib. Er liefert gehauft falsch positive Befunde und hat groes Verunsicherungspotenzial. Der
Triple-Test wird heute zunehmend ersetzt durch das Ersttrimester-Screening. Auch durch dieses erfolgt lediglich eine Risikoeinschitzung.

2 Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese): Unter Ortlicher Betiubung wird der Schwangeren eine Nadel durch die Bauchdecke in die Ge-
barmutter eingefiihrt, aus der Fruchtblase Fruchtwasser entnommen und analysiert. Ziel der Untersuchung ist es, Erbkrankheiten, Fehlbildungen
und Chromosomenabweichungen festzustellen. Das endgiiltige Ergebnis ist nach zwei bis vier Wochen ausgewertet, also meist gegen Ende des 5.

Schwangerschaftsmonats.

3 Bei invasiver PND wie der Fruchtwasseruntersuchung handelt es sich im Unterschied zu den nicht-invasiven Diagnosemethoden (Ultraschall-
und Blutuntersuchungen wie der Triple-Test) um einen Eingriff in den Korper der Frau mit chirurgischem Charakter. Es wird gezielt nach Chromo-

somenabweichungen gesucht.



haben mir kaum irgendwelche Hoff-
nungen gegeben. Die Gesprdiche waren
so Ralt und vollkommen unverstdndlich
Jiir mich. Ich habe solche Angst davor,
eine Beziehung mit dem Kleinen im
Bauch einzugehen. Ich ertappe mich
schon ab und zu, wie ich iiber meinen
Batich streiche oder wie ich anfange zu
reden und dann auf einmal der Schreck
und ich hore sofort auf. Wiirde echt
wahnsinnig gerne mehr Bindung auf-
bauen, obwohl die Angst doch so grofs
ist. Mich stimmt das so traurig und ich
Jiihle mich dann so hilflos.”

Angst um ihr ungeborenes Kind haben
auch Viter. Eine Frau erzihlt von der
Fruchtwasseruntersuchung: ,, Mein
Freund war dabei, er hat sich wegge-
dreht, weil er solche Angst um unser
Kind hatte und mir nicht zeigen wollte,
dass er weint. ... Seelisch habe ich Mo-
nate gebraucht, das zu verarbeiten.”
Auch von einem schlechten Gewissen
dem Kind gegentiber berichtet eine Frau:
,Dieses Mal kann ich meinem Kind
nicht ins Gesicht sehen, als der orien-
tierende Ultraschall vor der Punktion
gemacht wird. Ich bin so sicher, so
gliicklich gewesen. Jetzt ist alles wie
abgeschnitten. Ich mdchte meine Hdinde
schiitzend tiber den Bauch halten. Statt-
dessen halte ich sie vor die Augen.”

BANGES WARTEN AUF DAS ERGEBNIS

Schwangere, die auf das Ergebnis einer
Amniozentese warten, bemithen sich

- bewusst oder unbewusst - bis zum Be-
fund keine tiefere gefiihlsmiige Bindung
zu ihrem ungeborenen Kind aufzubauen.
Sie verhirten sich innerlich, um im Fall
einer diagnostizierten Behinderung eine
Spatabtreibung durchfiithren lassen zu
konnen. ,, Die potentielle Abhdingigkeit
der Schwangerschaft vom Befunder-
gebnis erzwingt geradezu eine schwer
ertrdgliche Distanz zur Schwanger-
schaft und zum ungeborenen Kind. Die
LSchwangerschaft auf Probe“ ist eine
spezifische Sekundldirfolge der PND*.
(Nippert)

Durchaus konsistent in diesem Zusam-
menhang ist die Tatsache, dass Miitter, die
eine Fruchtwasseruntersuchung vorneh-
men lassen, erst in einem spiteren Stadi-
um Kindsbewegungen spiiren als Miitter,
die auf invasive PND verzichten!

Weitaus die meisten Frauen berichten
von Unsicherheit, Ruhelosigkeit, Ver-
zweiflung und der grolen Angst, unter
der sie wihrend der Wartezeit auf das
Untersuchungsergebnis litten: von einem
,absoluten Horrortrip“, einem , einzigen
Horror®, der ,,Holle“, den , schlimmsten
Stunden meines Lebens“ist da die Rede:

»Diese Warterei, das ewige gedankliche
Hin und Her, was machen wir, wenn,
waren Raum zu ertragen. Ich traute
mich damals tagelang nichi, die Bezie-
hung zu meinem Baby weiter aufzu-
bauen; wenn es in mir strampelte, hielt
ich mich zuriicR und legte die Hand
nicht auf meinen Bauch, es tat zu weh.”
(Martina)

,Die Zeit bis zum Ergebnis (einige Wo-
chen) waren fiir mich die Holle. Nie-
mand durfte in meiner Ndhe das Wort
,Baby“ nur erwdhnen.“ (Karin)

,Die A'ngste danach zu iiberstehen war
schrecklich. Was mache ich wenn..... und
und und. Diese schwierige Entscheidung
treffen zu miissen, ob das Baby leben
darf oder sterben muss. Nach der langen
Wartezeit Ronnte ich mich gar nichit
mehr so richtig auf meine Schwanger-
schaft einlassen und realisiere jetzt so
langsam erst, dass ich bald ein Baby im
Arm halte. Fiir mich war es ein trauma-
tisches Erlebnis.” (Julia)

wDas Erlebnis der Amniozentese und
die 3 Wochen Wartezeit danach waren
wirklich die Holle! Ich mdochte nicht
wissen, was bei meinem Baby psychisch
damit angerichtet wurde, denn es hat si-
cherlich meine Panik drei Wochen lang
gesptirt.“ (Mareike)

Viele halten die Schwangerschaft sogar
vor ihrer Umwelt geheim, solange noch
kein Untersuchungsergebnis vorliegt.

Aus dem Gefiihl, das Kind zur Dispositi-
on gestellt zu haben, erwachsen spiter
oft Schuldgefiihle dem Kind gegentiber:
»Dass ich dein Leben aufs Spiel gesetzt
habe, belastet mich unendlich.“ (Lea)

Fazrr: Es gibt weder eine Garantie,
noch ein Recht auf ein ,gesundes”
Kind. Die Methoden der Prinataldi-
agnostik, die nach Behinderungen
fahnden, ohne Therapie anbieten

zu konnen, sind nicht geeignet,

die Angste einer Frau wihrend der
Schwangerschaft zu lindern. Im
Gegenteil: sie schiiren neue Angste
und beeintrichtigen massiv die innige
Beziehung zwischen Mutter und Kind.
Einzig die Bereitschaft, jedes Kind in
seiner Eigenart und Besonderheit als
unverfugbares Geschenk anzunehmen,
schafft jenen geschiitzten Raum, in dem
die Schwangere das Heranwachsen ihres
ungeborenen Kindes als eine Zeit ,guter
Hoffnung“ erleben kann.
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Angela K, verzichtete nach langen Gesprichen mit ihrer Birke-Beraterin
und einem Besuch bei einem von der Birke empfohlenen Frauenarzt auf die

Fruchtwasseruntersuchung. Sie gewann Mut und Zuversicht, und erkannte,
dass auch ein Kind mit Down-Syndrom ,Rein Weltuntergang” wire, dass sie es

annehmen und lieben wiirde. Sie beRam ein gesundes Tochterchen.
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Eine bewegende Liebesgeschichte: Als bei ihrem vierten Kind Trisomie 18, das so genannte Edwards Syndrom, diagnostiziert
wird, drangen die Arzte auf Abtreibung: Entweder wiirde der kleine Junge die Schwangerschaft nicht tiberleben, bald nach der
Geburt sterben oder schwerstbehindert sein. Doch Dalila Simon und ihr Mann Josef entscheiden anders: , Es tat weh zu wis-
sen, dass das geliebte Kind kein langes Leben vor sich hatte. Aber wie viel absurder ist es, als Mutter das Leben des Kindes weiter zu
verkiirzen. ... Ich spiirte, dass es meinem Kind bei mir immer gut ging. Ich wollte seinen Tod nicht beschleunigen.”, sagt Dalila Simon
im Interview mit der Journalistin Dorothea Wolf-Stiegemeyer, die selbst Mutter einer schwerbehinderten Tochter ist, iiber
ihre Entscheidung, ihrem Kind das Leben zu schenken.

In der 39. Schwangerschaftswoche kommt David per Kaiserschnitt zur Welt — liebevoll erwartet und willkommen geheifien
von seinen Eltern und Geschwistern. Die Entscheidung stéf3t jedoch vielfach auf Unverstdndnis. Schmerzhaft miissen Dalila
und Josef Simon erfahren, dass notwendige medizinische Behandlungen ihres Babys aufgrund seiner Trisomie 18 hinaus-
gezogert, ihm nur widerwillig zuteil werden: , Nichts war selbstverstindlich fiir ein Kind mit Trisomie 18“. Die meiste Zeit seines
Lebens kann David zu Hause verbringen. Hier ist er geborgen. Er lebt regelrecht auf, ist aktiv und aufmerksam. Am 13. Mai
2003, wenige Tage vor seinem ersten Geburtstag stirbt David an einem angeborenen Herzfehler in den Armen seiner Eltern.

Uber ihre Einstellung zur PND sagt Dalila Simon: ,Ich war bereit jedes Kind, das

zu mir wollte anzunehmen — ohne Bedingungen. Verschiedene vorgeburtliche Untersu-
chungen hielt ich fiir sinnvoll, um zum Beispiel einen Schwangerschafts-Diabetes oder
andere Erkrankungen zu erkennen und zu behandeln. Ein paar Ultraschall-Aufnahmen
wdren auch als Andenken fiir das Kind schon. Bei dem Angebot, die Amniozentese
durchzufiihren, steht im Vordergrund, eine Behinderung aufzuspiiren. Ich hatte keine
Probleme, ein mit Behinderung lebendes Kind aufzuziehen. Das ist zwar eine grof3e > 1’(‘/1,
Herausforderung, aber mit viel Liebe war ich bereit, es anzunehmen. Darum hatte sich
die Fruchtwasseruntersuchung fiir mich eriibrigt.” liagere

%

Am meisten belastete Davids Mutter , die stindige Diskussion, ob ich wirklich die

Schwangerschaft bis zum Schluss ,aushalten® wollte.” Als besonders positiv erlebte sie hingegen die Beziehung zu ihrem unge-
borenen Sohn: ,,Meine Beziehung zu meinem Kind war intensiv! Eine liebevolle Beziehung, in der ich meinen Sohn als vollkommenes
Baby wahrnahm. ... Ich wollte und konnte die zweite Hdlfte der Schwangerschaft mit David geniefSen. Ich konnte Davids Leben in
meinem Bauch gut verfolgen. David gab mir auf seine Art eine Antwort. Die Ultraschallbilder konnten mich entziicken. Ich war jedes
Mal so gliicklich David zu sehen. Er war so sanft.”

Wihrend der Schwangerschaft erklarte ein Arzt Dalila Simon einmal, dass ihr Kind, falls es denn iiberlebe, nie laufen kénnen
werde. Daraufhin streichelte die Mutter ihren Bauch und antwortete, zu ihrem ungeborenen Kind gewandt: ,,Dann werde ich
dich tragen“. Diese bewegenden Worte bilden auch den Titel eines Buches, das Dalila Simon iiber die gemeinsame Zeit mit
ihrem Sohn David geschrieben hat. In Tagebucheintrigen lasst sie den Leser teilhaben an ihren Empfindungen wihrend der
Schwangerschaft und ihrer innigen Beziehung zu ihrem Baby: Angefangen von der Feststellung der ungeplanten Schwanger-
schaft, ihrer Freude dariiber, aber auch ihrer Sorge, weil sie bereits ein Kind durch
Fehlgeburt verloren hat, erzihlt sie von den Untersuchungen, der Diagnose, den
i Auseinandersetzungen mit Arzten, dem aufreibenden Kampf um Davids medizi-
Fakten nische Versorgung, aber auch von positiven, wertschitzenden Begegnungen, die
Mut schenkten. Vor allem aber erzahlt das Buch davon, ,,dass grofies Gliick un-

> - - . . . .
ser Leben mit David préigte“ und ,,die Freude, David kennen gelernt zu haben

95 - 97 Prozent der Kinder, denen groperist als die Trauer.
nach einer Untersuchung eine
auffallige Nackentransparenz Quellen: Dann werde ich dich tragen. Interview mit Dalila Simon, gefithrt von Dorothea
bescheinigt wurde, haben einen Wolf-Stiegemeyer, erschienen in Behinderte in Familie, Schule und Gesellschaft 2/2006,
normalen Chromosomensatz. www.muetter.besondere-kinder.de, www.geburtskanal.de
(Fachzeitschrift ,Der Gynakologe®, 3/2004) Angaben zum Buch: Dalila Simon: ,,Dann werde ich dich tragen*
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