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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

diese Broschire ist aus der Zusammenarbeit der psychosozialen Mitarbeiten-
den der Genetischen Beratungsstellen an den Universitaten Freiburg i. Br.,
Heidelberg, Homburg/Saar und Dresden entstanden. Wir begleiten und unter-
stitzen Frauen und Paare, wenn ihnen nach der vorgeburtlichen Untersuchung
ihres Kindes ein auffalliger Befund mitgeteilt werden muss.

In dieser Situation stehen Frauen und Paaren nur wenig umfassende Informati-
onsmaoglichkeiten zur Verfuigung. Mit unserer Broschlre méchten wir Sie gerne
bei lhrer Entscheidung unterstiitzen. Falls Sie in lhrer Entscheidung fir oder
gegen einen Schwangerschaftsabbruch noch unsicher sind, kénnen lhnen die
Informationen und Gedanken vielleicht helfen, eine fir Sie tragbare Entschei-
dung zu treffen. Wenn Sie lhre Entscheidung schon getroffen haben, finden Sie
hier vielleicht noch zusatzliche wichtige Informationen.

In der 20. Auflage (2019) wurden erstmals Hinweise zu den besonderen (z. B.
rechtlichen) Gegebenheiten in Osterreich und der Schweiz aufgenommen. Die-
se und alle anderen Informationen, wie Adressen und Links, wurden fir die 22.
Auflage Uberpruft, aktualisiert und erweitert. Wir freuen uns auch zukiinftig sehr
Uber Ihre Ergdnzungen, Prazisierungen und Hinweise auf weitere wichtige In-
formationen.

Leider kdnnen wir in diesem Rahmen nicht im Detail auf die verschiedenen Si-
tuationen nach der Geburt eines kranken oder behinderten Kindes eingehen.
Die Broschiire enthalt jedoch Hinweise auf die vielfaltigen Informationsquellen,
die hierfir zur Verfugung stehen. Wenn Sie sich fir einen Schwangerschaftsab-
bruch entschieden haben, finden Sie in der Broschure Antworten auf die wichtig-
sten Fragen zum Ablauf. Keinesfalls stellt diese Broschure einen Ersatz fir ein
persénliches Gesprach mit einer Arztin/einem Arzt oder einer psychosozialen Be-
raterin/einem Berater dar.

Freiburg, im April 2024 (22. Auflage)






|. Schlechte Nachrichten

Wenn Sie diese Broschire erhalten, haben Sie vermutlich ge-
rade erfahren, dass bei dem Kind, welches Sie erwarten, eine
schwerwiegende gesundheitliche Stdrung vorliegt. Meist [6st
diese Nachricht groRRe Verwirrung und Erschitterung aus.

Vielleicht haben Sie schon friher einmal dariiber nachge-
dacht, dass mit lhrem Kind etwas nicht in Ordnung sein konn-
te, und diese Mitteilung bestatigt nun lhre schlimmsten Be-
furchtungen. Fir andere kommt eine solche Nachricht ,aus
heiterem Himmel* und sie konnen die Diagnose zunachst
nicht glauben.

Vielleicht wurde bei lhrem Kind eine Chromosomenstérung,
wie z. B. eine Trisomie 21 (Down-Syndrom) oder eine Triso-
mie 18 (Edwards-Syndrom), festgestellt. Vielleicht hat lhr Kind
eine Fehlbildung des Zentralen Nervensystems, wie z. B.
Anenzephalie (eine Fehlbildung des Gehirns) oder eine Spina
bifida (,offener Riicken); oder es hat eine schwere Fehlbil-
dung des Herzens, eine Stoffwechselerkrankung oder eine
andere Stérung der korperlichen und/oder geistigen Entwick-
lung, die nicht heilbar ist.

In dieser Situation kann es fur Sie schwierig sein, weitere In-
formationen aufzunehmen oder sich auf das, was lhnen mit-
geteilt wird, zu konzentrieren. Es ist daher besser, zu zweit zu
Beratungs- und Informationsgesprachen zu gehen. Falls dies
nicht sofort méglich ist, sollten Sie die Arztin/den Arzt bitten,
lhnen und |hrer Partnerin/lhrem Partner oder einer anderen
Vertrauensperson am nachsten Tag alles noch einmal zu er-
klaren. Scheuen Sie sich nicht, Fragen zu wiederholen!

Bei allem, was Sie schon wissen, wird trotzdem vieles neu
und schwer verstandlich flr Sie sein.

Erste
Diagnose

Bestatigte
Befiirch-
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ll. Sie mussen eine Entscheidung treffen

Vielleicht steht fir Sie unausweichlich fest, dass Sie die
Schwangerschaft abbrechen werden. Genauso ist es mdglich,
dass Sie sich zutrauen, Ihr Kind auszutragen und versuchen,
alle verfugbaren Informationen zur Planung des Geburtsver-
laufes und der Versorgung des Kindes nach der Geburt zu
nutzen.

Wahrscheinlich wird lhre Entscheidung jedoch nicht so ein-
deutig und sehr konflikthaft sein. Vielleicht missen Sie sich
mit widerspriichlichen Geflihlen auseinandersetzen, die von
Nicht-Wahrhaben-Wollen bis zu tiefer Betroffenheit reichen.
Maoglicherweise werden lhnen jetzt zum ersten Mal gemischte,
zwiespaltige Gefilihle gegenuber Ihrer Schwangerschaft be-
wusst. Die eine oder andere Empfindung wird Sie vielleicht
Uberraschen oder erschrecken. Keine davon ist jedoch unge-
wohnlich. Sie sollten diese Empfindungen ruhig zulassen.

In diesem Ansturm von Geflhlen miissen Sie nun eine Ent-
scheidung von aufergewohnlicher Tragweite treffen und es
sind lhnen - im Gegensatz zu manch anderer Entscheidung -
hierfur zeitliche Grenzen gesetzt.

Sicherlich gibt es Menschen, die Ihnen gerne dabei helfen
wiurden, den ,richtigen“ Entschluss zu fassen. Eine objektiv
richtige Entscheidung gibt es allerdings nicht. Es geht viel-
mehr darum, dass Sie fur Ihre ganz persoénliche Situation ei-
nen Weg finden, zu dem Sie und lhre Partnerin/lhr Partner
auch spater noch stehen kénnen. Nur Sie als betroffene El-
tern kénnen diese Entscheidung treffen; niemand kann und
darf sie Ihnen abnehmen. Dies mag lhnen zunachst als gro-
Re Last erscheinen, gibt lhnen aber auch Entscheidungsfrei-
heit in einer sehr personlichen Angelegenheit. Professionelle
Beraterinnen und Berater verstehen ihr Beratungsangebot
so, dass sie lhnen Hilfestellung bei einer selbstverantwortli-
chen Entscheidung geben.

Abbruch
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Schwan-
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Entschei-
dung



Sie miissen eine Entscheidung treffen

1. Welche Fragen konnen bei lhrer Ent-
scheidung fiir oder gegen dieses Kind
eine Rolle spielen?

Hauptthema der Gesprache mit Ihrer Arztin/lnrem Arzt werden
Fragen sein, welche den gesundheitlichen Zustand lhres Kin-
des betreffen:

- Wie sicher ist die bisher gestellte Diagnose? Sind noch
weitere, bestatigende Untersuchungen erforderlich?

- Sollten andere Spezialistinnen/Spezialisten hinzugezo-
gen werden?

- Kann wahrend der Schwangerschaft oder nach der Ge-
burt eine Behandlung Ihres Kindes durchgefiihrt werden?

- Welche Uberlebenschance hat Ihr Kind?

- In welchem Umfang ist langfristig eine medizinische oder
anderweitige Betreuung Ihres Kindes erforderlich?

- Welche Schmerzen und korperlichen oder seelischen Be-
lastungen, z. B. durch Operationen, sind fur Ihr Kind zu
erwarten?

- Mit welchen bleibenden korperlichen oder geistigen Be-
hinderungen ist zu rechnen?

Aber auch die psychosozialen Fragen mussen erortert wer-
den:

- Wie sieht das Leben mit einem behinderten Kind aus?

- Was bedeutet das Vorliegen einer geistigen Behinderung
bei meinem Kind fir mich?

- Welche Hilfen (weitere Beratung, Kontakte zu Betroffe-
nen, familienentlastende Dienste, finanzielle Hilfen,
schriftliche Informationen etc.) gibt es?

- Welche weiteren Begleitungsmoglichkeiten gibt es fir
mich (Arztin/Arzt, Hebamme/Entbindungspfleger,
Schwangerenberaterin/Schwangerenberater, Psycholo-
gin/Psychologe, Seelsorgerin/Seelsorger, Sozialarbeite-
rin/Sozialarbeiter)?

Es ist nachvollziehbar, dass Sie sich fragen, ob diese Krank-
heit oder Entwicklungsstérung vermeidbar gewesen ware. Sie
nehmen vielleicht an, Sie selbst oder Ihre Arztin/lhr Arzt hatten
etwas dagegen tun kénnen. Vielleicht fragen Sie sich auch, ob
es passiert ist, weil Sie geraucht oder Medikamente einge-
nommen haben. Tatsachlich gibt es jedoch nur selten einen
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Sie muissen eine Entscheidung treffen

ursachlichen Zusammenhang zwischen dem, was in der
Schwangerschaft getan oder versaumt wurde, und der Scha-
digung eines Kindes.

Auf der Suche nach der Ursache fiir den auffalligen Unter-
suchungsbefund drangen sich Ihnen vielleicht weitere Fragen
auf: Ist es etwas Erbliches? Kann dasselbe noch einmal pas-
sieren? Konnen Sie je ein gesundes Kind bekommen?

Bei Ihren Reaktionen auf den Befund spielen auch Ihre voran-
gegangene Familienplanung und lhre Familiengeschichte eine
grofRe Rolle. Wenn Sie bereits eine langere Phase mit uner-
fulltem Kinderwunsch oder Fehlgeburten erlebt haben, sehen
Sie diese Schwangerschaft vielleicht anders an als Eltern, die
bereits ein oder mehrere gesunde Kinder haben. Wieder an-
ders kann es sein, wenn Sie bereits ein Kind mit der gleichen
oder einer anderen Beeintrachtigung haben. Fihlen Sie sich
als Eltern stabil genug, alle Schritte mit einem weiteren Kind
nochmals zu gehen? Trauen Sie es sich zu, Ihren eigenen
Vorstellungen vom Leben mit Ihrem Partner bzw. lhrer Partne-
rin, mit dem kranken Kind und eventuell mit weiteren gesun-
den Kindern gerecht zu werden? Erlauben Sie sich Hilfe an-
zunehmen? Trauen Sie sich zu, Hilfe zu organisieren?

Eigene Grundeinstellungen werden in Situationen personli-
cher Betroffenheit haufig neu Uberdacht. Viele Frauen und
Paare machen die Erfahrung, dass angesichts der neuen Si-
tuation grundlegende Einstellungen ins Wanken geraten.
Uberzeugte Gegnerinnen und Gegner von Schwanger-
schaftsabbriichen kdnnen es sich mdglicherweise nicht vor-
stellen, die Burde dieser Schwangerschaft bis zum Ende zu
tragen und sich auf das Leben mit einem Kind einzustellen,
das so ganz anders ist als erwartet. Andere Eltern, die bisher
zum Thema Schwangerschaftsabbruch eine eher liberale Ein-
stellung vertreten haben oder sich ein enges Zusammenleben
mit einem kranken oder behinderten Menschen nicht vorstel-
len konnten, beginnen, sich auf ihr Kind einzustellen und
mochten es unter allen Umstanden behalten.

Hinzu kommt die Frage nach Bereicherungen und Verlusten,
die dieses besondere Kind mit sich bringen kann. Die Bezie-
hung der Eltern wird sich erfahrungsgemal® verandern. Ein
Kind mit einer schwerwiegenden gesundheitlichen Beeintrach-
tigung wird die beruflichen und privaten Zukunftsplane, die
Gestaltung des Arbeitsalltags und der Freizeit, die finanzielle

Personliche
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Sie miissen eine Entscheidung treffen

Situation und die Beziehungen zu Nachbarinnen/Nachbarn
und Freundinnen/Freunden beeinflussen. Manche Mitmen-
schen werden sich distanzieren und lhnen dadurch ein Gefuhl
des Ausgeschlossenseins vermitteln. Zu anderen kann die
Beziehung an Tiefe gewinnen. Oder es werden neue Freun-
dinnen und Freunde gewonnen, auf die Sie sich verlassen
kénnen. Wahrscheinlich stellen sich neue Sorgen ein und vie-
le Dinge, die Ihnen friiher problematisch erschienen, verlieren
an Bedeutung. Die Geschwister der betroffenen Kinder mis-
sen einerseits auf einen Teil der elterlichen Aufmerksamkeit
verzichten und sehen sich groReren Anforderungen im Fami-
lienleben gegeniiber. Andererseits kann gerade das Zusam-
menleben mit diesem Kind seinen Geschwistern dazu verhel-
fen, selbstédndig zu werden, Verantwortung zu ibernehmen
und sensibel gegenuber denjenigen zu werden, die anders
sind als sie selbst.

An lhnen liegt es nun herauszufinden, wo Sie Hilfe und Unter-
stlitzung erwarten kénnen und in welchen Bereichen fir Sie
selbst und Ihre Familie Schwierigkeiten auftauchen kénnten.
Koénnen Sie sich vorstellen, in das Zusammenleben mit Ihrem
Kind hineinzuwachsen und sich auf eine neue, unbekannte
Erfahrung einzulassen? Wo liegt die Grenze, bis zu der Sie
sich ein Leben mit diesem Kind zutrauen? Konnte Ihnen die
Vorstellung, dieses Kind nach der Geburt zur Adoption/Pflege
freizugeben, einen weiteren Weg erdffnen (siehe: lll. Exkurs:
,oer dritte Weg“)?

2. Wie kommen Sie an die wesentlichen
Informationen? Das Recht auf Beratung

Viele Fragen lassen sich in personlichen Beratungs-
gesprachen klaren. Bitten Sie lhre Arztin/lhren Arzt, Sie an
weitere kompetente Stellen zu Uberweisen.

Entsprechend dem Gendiagnostikgesetz (GenDG) muss jede
Schwangere vor einer vorgeburtlichen Untersuchung und
nach Vorliegen eines auffalligen Untersuchungsergebnisses
genetisch beraten werden. Dies muss durch eine Facharz-
tin/einen Facharzt fir Humangenetik oder eine andere Arz-
tin/einen anderen Arzt, die/der sich durch eine Zusatzausbil-
dung fir genetische Beratung qualifiziert hat, durchgefihrt
werden. Zusatzlich haben Sie bei einem auffalligen vorgeburt-
lichen Untersuchungsbefund einen Anspruch auf Aufklarung
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Sie muissen eine Entscheidung treffen

und Beratung nach dem Schwangerschaftskonflikigesetz
(SchKG). Dies bedeutet, dass lhre Arztin/lhr Arzt bei der Di-
agnosemitteilung eingehend mit |hnen die medizinischen,
psychischen und sozialen Fragen, die sich aus dem Untersu-
chungsbefund ergeben, erdrtern muss und Sie auch an eine
Facharztin/einen Facharzt fur Humangenetik zur genetischen
Beratung Uberweisen kann. Zusatzlich mussen |hnen Mog-
lichkeiten und Ansprechpartnerinnen/Ansprechpartner zur Un-
terstitzung in der sich fir Sie ergebenden Belastungssituation
aufgezeigt und auf Ihren Wunsch hin Kontakte zu psychoso-
zialen Beraterinnen/Beratern, Schwangerschaftskonfliktbera-
tungsstellen, Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden
vermittelt werden. Naturlich kénnen Sie zusatzlich auch selbst
Kontakt zu lhnen geeignet erscheinenden Einrichtungen auf-
nehmen (siehe Adressenliste im Anhang). Auf diese Angebote
haben Sie einen Rechtsanspruch und sie sind in der Regel
kostenfrei.

Zu vielen Krankheitsbildern gibt es Informationsmaterial, wel-
ches z. B. von Selbsthilfeorganisationen, das heil}t, von selbst
Betroffenen und beratenden Fachleuten herausgegeben wird
(Viele Informationen koénnen Sie im Internet z. B. Uber
https://www.kindernetzwerk.de finden). Darin erhalten Sie
Auskunfte (ber Moglichkeiten der Behandlung oder uber
Probleme, welche eine bestimmte gesundheitliche Beein-
trachtigung im Alltag mit sich bringen kann, und Uber verflg-
bare Hilfsangebote.

Auszug aus dem Schwangeren- und Familienhil-
feanderungsgesetz:

,»§ 2a Aufklarung und Beratung in besonderen Fillen

(1) Sprechen nach den Ergebnissen von pranataldiagnostischen
MaRnahmen dringende Griinde flr die Annahme, dass die kor-
perliche oder geistige Gesundheit des Kindes geschadigt ist, so
hat die Arztin oder der Arzt, die oder der der Schwangeren die
Diagnose mitteilt, Gber die medizinischen und psychosozialen
Aspekte, die sich aus dem Befund ergeben, unter Hinzuziehung
von Arztinnen oder Arzten, die mit dieser Gesundheitsschadi-
gung bei geborenen Kindern Erfahrung haben, zu beraten. Die
Beratung erfolgt in allgemein verstandlicher Form und ergebnis-
offen. Sie umfasst die eingehende Erdrterung der mdglichen
medizinischen, psychischen und sozialen Fragen sowie der
Moglichkeiten zur Unterstitzung bei physischen und psychi-
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Sie miissen eine Entscheidung treffen

schen Belastungen. Die Arztin oder der Arzt hat iiber den An-
spruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung
nach § 2 zu informieren und im Einvernehmen mit der Schwan-
geren Kontakte zu Beratungsstellen nach § 3 und zu Selbsthil-
fegruppen oder Behindertenverbanden zu vermitteln.

(2) Die Arztin oder der Arzt, die oder der geméaRk § 218b Absatz
1 des Strafgesetzbuchs die schriftliche Feststellung tber die Vo-
raussetzungen des § 218a Absatz 2 des Strafgesetzbuchs zu
treffen hat, hat vor der schriftlichen Feststellung gemafR § 218b
Absatz 1 des Strafgesetzbuchs die Schwangere Ulber die medi-
zinischen und psychischen Aspekte eines Schwangerschafts-
abbruchs zu beraten, Giber den Anspruch auf weitere und vertie-
fende psychosoziale Beratung nach § 2 zu informieren und im
Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte zu Beratungsstel-
len nach § 3 zu vermitteln, soweit dies nicht auf Grund des Ab-
satzes 1 bereits geschehen ist. Die schriftliche Feststellung darf
nicht vor Ablauf von drei Tagen nach der Mitteilung der Diagno-
se gemal Absatz 1 Satz 1 oder nach der Beratung gemaf Satz
1 vorgenommen werden. Dies gilt nicht, wenn die Schwanger-
schaft abgebrochen werden muss, um eine gegenwartige er-
hebliche Gefahr fir Leib oder Leben der Schwangeren abzu-
wenden.

(3) Die Arztin oder der Arzt, die oder der die schriftliche Feststel-
lung der Indikation zu treffen hat, hat bei der schriftlichen Fest-
stellung eine schriftliche Bestatigung der Schwangeren Uber die
Beratung und Vermittlung nach den Absatzen 1 und 2 oder Gber
den Verzicht darauf einzuholen, nicht aber vor Ablauf der Be-
denkzeit nach Absatz 2 Satz 2."

Keine Fragen vergessen

Erfahrungsgemal tauchen die dringlichsten Fragen nicht
wahrend der Gesprache mit Fachleuten, sondern erst danach
auf. Notieren Sie sich, welche Themen Sie noch besprechen
mochten, und sorgen Sie dafiir, dass keiner der fur Sie wichti-
gen Punkte ausgeklammert wird. Sie werden zu lhrer Ent-
scheidung fir oder gegen die Fortsetzung lhrer Schwanger-
schaft nur dann stehen kénnen, wenn Sie sicher sind, alle
Gesichtspunkte berlicksichtigt zu haben.

Wenn Sie glauben, alles fiir Sie Wichtige bedacht zu haben,
entscheiden Sie Uber das weitere Vorgehen. Vielleicht gibt es
Menschen, die Sie durch diese schwierige Phase begleiten.
Es kann durchaus hilfreich sein, die Situation mit guten
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Sie muissen eine Entscheidung treffen

Freundinnen, Verwandten, einer vertrauten (Haus-)Arztin/Arzt
oder mit einer/einem Geistlichen zu besprechen. Letztlich
kénnen aber nur Sie entscheiden, welcher fiir Sie und lhre
Familie der tragfahigste Weg ist.

3. Einige Worte an die Partnerin/den Part-
ner

Viele Manner auflern sich dahingehend, dass sie sich in je-
dem Fall der Entscheidung ihrer Partnerin anschlieRen und
den Weg mit ihr gehen werden, egal wie die Entscheidung
ausfallt. Diese AuRerungen sind zwar gut gemeint, jedoch
manchmal nicht das, was lhre Partnerin in dieser Situation
von lhnen braucht. Ihre Partnerin ist dringend darauf ange-
wiesen zu erfahren, was lhre ganz personliche Meinung ist.
Sie sollte die Chance haben, lhre ganz eigenen Gedanken
und Gefiihle kennen zu lernen. Anderenfalls wird lhre Part-
nerin sich bei der Entscheidungsfindung und der damit ver-
bundenen Ubernahme von Verantwortung allein gelassen
und vielleicht Gberfordert fihlen.

Vielleicht haben Sie ganz bewusst die Entscheidung zur
vorgeburtlichen Diagnostik mitgetragen, da Sie die Einstel-
lung haben, dass bei einem auffalligen Befund ein Schwan-
gerschaftsabbruch durchgefiihrt werden sollte. Eine solche
Einstellung gerat bei Frauen leichter ins Wanken als bei
Mannern, da Frauen mit zunehmender Dauer der Schwan-
gerschaft eine immer engere Bindung zu ihrem Kind aufbau-
en.

Versuchen Sie gerade dann, wenn Sie unterschiedlicher
Meinung sein sollten, den Austausch miteinander nicht ab-
brechen zu lassen. Versuchen Sie, die Entscheidung mog-
lichst gemeinsam zu tragen.

Es ist in dieser Situation durchaus legitim, auf professionelle
Hilfe zurickzugreifen. Ansprechpartnerinnen/ Ansprechpart-
ner kénnen hier neben Psychotherapeutin-
nen/Psychotherapeuten auch die Beratungsstellen fir ,Ehe-,
Familien- und Lebensfragen® und insbesondere auch die
Schwangerenberatungsstellen sein. Uber
https://www.familienplanung.de finden Sie die Stellen mit
speziell geschulten Mitarbeitenden.
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lll. Die Entscheidung ist gefallen

1. Sie setzen die Schwangerschaft fort

Wenn Sie sich entschlossen haben, die Schwangerschaft
fortzusetzen, werden Sie wahrscheinlich sehr gegensatzliche
Gedanken und Gefuhle bei sich wahrnehmen. Dies hangt un-
ter anderem davon ab, mit welchem weiteren Verlauf Sie
rechnen missen.

Es ist sicher mit anderen seelischen Belastungen verbunden,
den naturlichen Verlauf abzuwarten und Ihr Kind auszutragen,
wenn bei ihm keine Uberlebenschance oder eine nur sehr be-
grenzte Lebenszeit nach der Geburt zu erwarten ist, als die
Aussicht und Vorbereitung auf ein dauerhaftes Leben mit ei-
nem kranken oder behinderten Kind. Dennoch gibt es zumin-
dest unmittelbar nach der Entscheidung zur Fortsetzung der
Schwangerschaft viele Ahnlichkeiten zwischen den Gedanken
und Geflihlen von Eltern, die sich auf das Leben mit einem
kranken oder behinderten Kind einstellen, und denjenigen El-
tern, die sich auf den Tod ihres Kindes vorbereiten miissen.

Sie werden sich vielleicht erleichtert filhlen, dass Sie Uber-
haupt eine Entscheidung getroffen haben. Maoglicherweise
werden Sie immer noch Hoffnung in sich spiren, selbst wenn
Ihrem Kind eine nur sehr begrenzte Lebenszeit vorausgesagt
wurde. Aber auch dann sollten Sie versuchen, sich gedanklich
und emotional mit dem mdglichen Tod lhres Kindes zu be-
schaftigen. Hierbei kdnnen die Informationen und Anregungen
ab Punkt lll. 6. in dieser Schrift vielleicht eine Orientierungshil-
fe fur Sie sein.

Falls Ihr erwartetes Kind keine unmittelbar lebensbedrohli-
che Krankheit hat, werden Sie vielleicht Vorfreude empfin-
den und auch die Bereicherung und das Glick sehen, wel-
ches ein behindertes oder krankes Kind fiir die Eltern bedeu-
ten kann.

Unter-
schiedliche
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dhnliche
Gefiihle
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mit Tod und
Sterben

Bereiche-
rung durch
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Viele Eltern eines behinderten Kindes berichten, dass gerade
dieses Kind ihrem Leben einen besonderen Sinn gibt, und
dass sie viele bislang selbstverstandliche Dinge wieder in be-
sonderem Male zu schatzen wissen.

Geschwister entwickeln durch das Zusammenleben mit dem
behinderten oder kranken Kind oft ein besonderes Mal3 an
Verstandnis und Mitgefuhl fir die Belange anderer Menschen.

Sie werden aber wahrscheinlich auch Trauer und Enttau-
schung daruber erleben, dass Sie kein gesundes Kind erwar-
ten durfen. Vielleicht werden Sie mit lhrem Schicksal hadern
oder empfinden Schuldgefiihle wegen der Krankheit oder Be-
hinderung lhres Kindes. Moglicherweise erschrecken Sie Gber
sich selbst, weil Sie Neid und Missgunst empfinden, wenn Sie
Eltern mit gesunden Kindern begegnen.

Viele Paare sehen mit Furcht und einem Geflhl der Unsicher-
heit dem Tag der Geburt ihres Kindes entgegen, da selbst bei
bekannten Erkrankungen und Behinderungen keine vollig si-
chere Voraussage uber die Entwicklung des Kindes und das
Zusammenleben mit ihm gemacht werden kann. Manche lhrer
allzu verstandlichen Fragen und Sorgen werden deshalb bis
zum Ende der Schwangerschaft und auch dartber hinaus be-
stehen bleiben. Wie wird unser Kind aussehen? Werden wir
den vielleicht dauerhaften Belastungen durch dieses besonde-
re Kind gewachsen sein? Wie werden unsere Verwandten,
Freundinnen/Freunde und Bekannten auf unser Kind reagie-
ren? Welche medizinischen, psychosozialen und finanziellen
Hilfen gibt es und wo kdnnen wir sie erhalten? Welches Aus-
mafd der Behinderung ist bei unserem Kind zu erwarten?

Es kann sein, dass durch die Diagnose und den Entschei-
dungsprozess der enge Kontakt zur Schwangerschaft und
zum ungeborenen Kind abgebrochen ist. Es wird dann oft als
hilfreich erlebt, sich schon friih mit einer Hebamme/einem
Entbindungspfleger in Verbindung zu setzen, die/der helfen
kann, den Kontakt wieder herzustellen.

Auch bei lhren Mitmenschen wird lhre Entscheidung fir das
Fortsetzen der Schwangerschaft unterschiedliche Reaktionen
hervorrufen. Einige werden Sie vielleicht zu lhrer als mutig
angesehenen Entscheidung begliickwiinschen und lhnen ihre
Hochachtung aussprechen. Andere werden Sie bedauern
oder gar ihr Unverstandnis dariiber ausdriicken, dass Sie sich
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Die Entscheidung ist gefallen

,ein solches Kind“ zumuten wollen.

Alle diese Reaktionen kénnen bei lhnen und bei lhren Mit-
menschen auftreten. Dennoch wird es |hnen wahrscheinlich
schwerfallen, die eine oder andere Reaktion von sich selbst
oder von anderen zu akzeptieren. Gesprache mit anderen
Menschen koénnen lhnen hier Verstandnis und Erleichterung
bringen.

Einige Genetische Beratungsstellen in Deutschland bieten
lhnen durch psychosoziale Mitarbeitende Unterstiitzung und
Begleitung wahrend der Schwangerschaft an. In der Regel
bieten sich dafiir auch die Schwangerenberatungsstellen in |h-
rer Nahe an. Hier werden Sie Uber psychische, soziale und fi-
nanzielle Hilfen, die Ihnen und lhrem Kind nach der Geburt
zustehen, informiert und beraten. Beispielsweise erfahren Sie,
wo Sie padagogische und therapeutische Hilfe erhalten kon-
nen, wenn Sie sich bei der Erziehung und Versorgung |hres
kranken oder behinderten Kindes Uberlastet fiihlen. Auch der
Frage, wie Sie den eigenen Bedurfnissen, denen lhres behin-
derten oder kranken Kindes, denen der schon vorhandenen
Kinder und denen lhrer Partnerin/lhres Partners bestmdglich
und gleichermalen gerecht werden kdnnen, wird Raum ge-
geben. Informationen Uber vorhandene Spezialeinrichtungen
und soziale Dienste zur Foérderung lhres Kindes werden von
Ihnen vielleicht schon in dieser Phase als entlastend und Mut
machend erlebt.

Daneben stehen lhnen als Eltern eines kranken oder behin-
derten Kindes verschiedene gesetzliche und finanzielle Hilfen
zu. Dazu zahlt der Schwerbehindertenausweis fir lhr Kind (ab
dem vollendeten ersten Lebensjahr) ebenso wie Sachleistun-
gen und Pflegegeld nach dem Pflegeversicherungsgesetz
oder Leistungen nach dem Kinder- und Jugendhilfegesetz
(BSG lll). Bei berufstatigen Eltern gewahrt auch das Einkom-
menssteuergesetz erhdhte Abzugs- und Abschreibungsmog-
lichkeiten fur finanzielle Aufwendungen, die Eltern behinderter
oder kranker Kinder leisten mussen.

Falls Sie das Bedirfnis haben, mit anderen betroffenen Eltern
zu sprechen, vermitteln Ihnen die psychosozialen Mitarbeiten-
den oder auch Selbsthilfebiiros gerne Kontakte zu Einzelper-
sonen, Paaren oder Elterngruppen. Im Internet finden Sie zu-
dem die Adressen zahlreicher Selbsthilfeorganisationen zu
den verschiedensten Krankheitsbildern. Hier finden Sie auch
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Gleichbetroffene und die Moglichkeit zum Erfahrungsaus-
tausch. Andere Paare kénnen lhnen aus eigener Erfahrung
berichten, wie sich die Geburt eines Kindes mit gleicher oder
ahnlicher Beeintrachtigung auf das Leben der Familie ausge-
wirkt hat und wie diese Familie gelernt hat, sich in dieser Situ-
ation zurechtzufinden.

Kirchliche und nichtkirchliche Wohlfahrts- und Behinderten-
verbande (z. B. Caritas, Diakonie, Lebenshilfe, Arbeiterwohl-
fahrt, Paritatischer Wohlfahrtsverband) sowie kommunale und
freie Trager unterhalten in ganz Deutschland ein engmaschi-
ges Netz an Beratungsstellen zu den verschiedensten Le-
bensbereichen und Fragestellungen. Unter den Bezeichnun-
gen ,Schwangerenberatungsstelle®, ,Erziehungs-, Ehe-, Fami-
lien- und Lebensberatungsstelle“ und anderen stehen Ihnen
wohnortnah die unterschiedlichsten Hilfsangebote zur Verfu-

gung.

Seit Januar 2010 schreibt der Gesetzgeber vor, dass die
schwangere Frau im Zusammenhang mit auffalligen Befunden
in der Schwangerschaft iber den Anspruch auf eine psycho-
soziale Beratung zu informieren ist und dass ihr mit ihrem
Einverstandnis eine solche Beratung sowie Kontakte zu
Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden zu vermitteln
sind. Die Mitarbeitenden der Schwangerenberatungsstellen
haben sich in den letzten Jahren im Bereich Beratung im Kon-
text von Pranataldiagnostik fortgebildet und kénnen in der Re-
gel auch kurzfristig Gesprachstermine und Begleitung anbie-
ten. Ahnliches gilt fiir einige Hebammen/Entbindungspfleger,
die auch schon fruh in einer Schwangerschaft Begleitung an-
bieten kénnen. Diese beiden Angebote sind in der Regel fir
Sie kostenfrei. Die jeweilige Adresse kdnnen Sie, soweit Sie
Ihnen nicht schon von Ihrer genetischen Beraterin/lhrem ge-
netischen Berater mitgeteilt wurde, Uber das Telefonbuch oder
das Internet (siehe Anhang) erfahren.

Vielleicht hat man bei lhrem Kind eine so schwere Entwick-
lungsstérung festgestellt, dass ein langerfristiges Uberleben
des Kindes unwahrscheinlich erscheint. In dieser Lage ent-
scheiden sich nicht wenige Eltern dafir, den naturlichen Ver-
lauf abzuwarten. Auch unter diesen Umstanden ist eine konti-
nuierliche Begleitung durch eine Hebamme/einen Entbin-
dungspfleger oder Mitarbeitenden einer Schwangerenbera-
tungsstelle fir die Dauer der Schwangerschaft und oft auch
dariiber hinaus maoglich.
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Exkurs: ,,Der dritte Weg“
(Adoption/Pflege)

Zunachst erscheint es Ihnen vielleicht ,abwegig®, ein krankes
oder behindertes Kind in Pflege oder zur Adoption freizuge-
ben. Diese Madglichkeit berihrt ein gesellschaftliches Tabu,
das noch groRer zu sein scheint als das des Schwanger-
schaftsabbruches. Dennoch gibt es Paare, die auch diesen
Weg gehen, wenn sie sich nicht vorstellen kdnnen, mit einem
kranken oder behinderten Kind zu leben, oder wenn sie darin
die Mdglichkeit sehen, einen Schwangerschaftsabbruch zu
vermeiden und ihrem Kind das Leben zu schenken, auch
wenn sie sich durch die langjahrige Pflege dieses Kindes
Uberfordert fihlen.

Hilfestellung kénnen die Adoptionsvermittiungs- oder Pflege-
kinderdienste vor Ort (meist bei Stadt- oder Kreisjugendamt
angesiedelt) geben. Eventuell kann auch die ibergeordnete
Adoptionsstelle des jeweiligen Bundeslandes Auskunft geben.

Oft ist es moglich, sofort ein Paar zu finden, welches ein kran-
kes oder behindertes Kind bei sich aufnimmt und adoptiert.
Naturlich besteht auch immer die Mdglichkeit, sein Kind vor-
erst in eine Pflegestelle zu geben, falls man sich nach der
Geburt mit dessen Pflege zunachst Uberfordert sieht. Manche
Eltern fUhlen sich nach einer gewissen Zeit stark genug, ihr
Kind wieder bei sich aufzunehmen.

2. Sie entscheiden sich zum Schwanger-
schaftsabbruch

a) Die rechtlichen Voraussetzungen

Die Durchfiihrung eines Schwangerschaftsabbruchs ist in den
§§ 218ff. des Strafgesetzbuches (StGB) geregelt. Die derzeit
gultige Fassung ist seit dem 01.10.1995 in Kraft. In Ihrer Si-
tuation geht es um die so genannte medizinische Indikation
(§ 218a, Abs. 2 StGB) ohne zeitliche Befristung.

§ 218a, Abs. 2 StGB hat folgenden Wortlaut:

L0er mit Einwilligung der Schwangeren von einem Arzt vorge-
nommene Schwangerschaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn
der Abbruch der Schwangerschaft unter Beriicksichtigung der ge-
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genwartigen und zukiinftigen Lebensverhaltnisse der Schwange-
ren nach arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr fir
das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrachti-
gung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes
der Schwangeren abzuwenden und die Gefahr nicht auf eine an-
dere fiir sie zumutbare Weise abgewendet werden kann.”

b) Was bedeutet das flir Sie?

Die ausschlielliche Orientierung an der Gesundheit der
Schwangeren bedeutet, dass eine Erkrankung oder Behinde-
rung des erwarteten Kindes als solche allein kein Grund fir
einen Schwangerschaftsabbruch sein darf. Eine Indikation,
das heilt ein medizinischer Grund fir einen Schwanger-
schaftsabbruch, ist nur dann gegeben, wenn durch das Aus-
tragen der Schwangerschaft die Gefahr einer schweren Be-
eintrachtigung lhres korperlichen oder seelischen Gesund-
heitszustandes besteht und diese Gefahr nicht anders als
durch einen Schwangerschaftsabbruch abgewendet werden
kann. Entscheidend ist also die Frage, ob Sie sich den mdgli-
chen Belastungen durch das Leben mit dem kranken oder
behinderten Kind korperlich und seelisch gewachsen fihlen,
und ob Ihnen - ausgehend von Ihren Bewertungen und von |h-
ren personlichen Lebensverhaltnissen - eine Fortsetzung der
Schwangerschaft zugemutet werden kann.

c) Welche Schritte sind erforderlich?

Voraussetzung fir den Schwangerschaftsabbruch aus medi-
zinischer Indikation ist, dass Sie zuvor durch eine Arztin/einen
Arzt nach § 2a des Schwangerschaftskonfliktgesetzes beraten
wurden. Auf diese Pflichtberatung durch eine Arztin/einen Arzt
darf nur dann verzichtet werden, wenn der Schwanger-
schaftsabbruch notwendig ist, um eine akute erhebliche Le-
bensgefahr von der Schwangeren abzuwenden. Besteht flr
Sie zum gegenwartigen Zeitpunkt keine akute Gefahr fir Leib
und Leben, dann missen mit Ihnen in allgemeinverstandlicher
Form und ergebnisoffen die moglichen medizinischen, psychi-
schen und sozialen Fragen im Zusammenhang mit dem auf-
falligen Befund eingehend erértert werden. Zudem missen
Ihnen Unterstltzungshilfen bei physischen und psychischen
Belastungen angeboten worden sein. All dies ist von lhrer Arz-
tin/lhrem Arzt schriftlich zu dokumentieren.
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Im Gegensatz zu friheren Regelungen gilt jetzt auch bei der
medizinischen Indikation eine gesetzlich vorgeschriebene
Wartezeit von mindestens drei Tagen zwischen der Diagno-
semitteilung einschlieRlich Beratung und dem Schwanger-
schaftsabbruch. Erst nach dieser mindestens dreitagigen War-
tezeit wird Ihnen die fir den Schwangerschaftsabbruch erfor-
derliche so genannte medizinische Indikation ausgestellt. Sie
miissen der ausstellenden Arztin/dem Arzt schriftlich bestati-
gen, dass Sie die beschriebene umfassende Beratung erfah-
ren haben. Ein Schwangerschaftsabbruch auf Grund einer
medizinischen Indikation wird unter den beschriebenen Be-
dingungen von den Krankenkassen bezahlt.

Die vorgeschriebene dreitédgige Bedenkzeit zwischen der Be-
ratung und dem Schwangerschaftsabbruch wird von manchen
Betroffenen vielleicht zunachst als zu lang und belastend
empfunden. Nach unseren Erfahrungen wird sie jedoch von
fast allen Frauen nach dem erfolgten Abbruch im Ruckblick
als wichtig und hilfreich bewertet.

Bitte beachten Sie, dass die Indikation zum Schwanger-
schaftsabbruch aus medizinischen Griinden theoretisch von
einer Arztin/einem Arzt jeglicher Fachrichtung ausgestellt
werden kann, sofern er oder sie sich in der Lage sieht, |hr Be-
finden zu beurteilen. Allerdings ist nach § 12 des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes keine Arztin/kein Arzt verpflichtet, an
einem Schwangerschaftsabbruch mitzuwirken oder eine Indi-
kation zum Abbruch auszustellen.

Anders als bei der Fristenregelung (§ 218a, Abs. 1 StGB)
sieht das Gesetz fir einen Schwangerschaftsabbruch nach
medizinischer Indikation keine zeitliche Grenze vor, nach der
der Abbruch nicht mehr durchgefiihrt werden darf. Allerdings
kann bei einem sehr spaten Schwangerschaftsabbruch, etwa
ab der 24. Woche, das Kind unter Umstanden bereits aul3er-
halb des Mutterleibs lebensfahig sein. Dies ist fiir alle Beteilig-
ten eine auRerordentlich belastende, konfliktreiche Situation,
die moglichst vermieden werden sollte.
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d) Schwangerschaftsabbruch bei zu er-
wartender Lebensfahigkeit des Kindes
(Fetozid)

Aus verschiedenen Griinden kann es dazu kommen, dass Sie
erst dann (sicher) von einer schwerwiegenden Erkrankung
oder Entwicklungsstorung lhres Kindes erfahren, wenn es au-
Rerhalb des Mutterleibs bereits lebensfahig sein konnte. Dies
ist ein besonders schwerwiegender Konflikt fur alle Beteilig-
ten. Im Fall einer Beendigung der Schwangerschaft kann ein
Kind die Geburt Uberleben und zusatzliche Schaden durch die
Frihgeburtlichkeit erleiden. Um zu erreichen, dass das Kind
nach dem Schwangerschaftsabbruch nicht mehr lebt, muss es
im Mutterleib getotet werden (= Fetozid). Dies geschieht zum
Beispiel durch eine Kaliumchloridspritze ins Herz des Kindes.

Keine Arztin/kein Arzt kann jedoch gezwungen werden, einen
solchen Eingriff durchzufiihren oder sich daran zu beteiligen.
Viele Arztinnen und Arzte lehnen eine solche Mafnahme
grundsatzlich ab. Es kann deshalb im Einzelfall besonders
schwierig sein, eine Klinik zu finden, die den Eingriff durch-
fuhrt. Das Vorliegen einer medizinischen Indikation ist zwar
die Voraussetzung fiir einen Fetozid, beinhaltet fiir die Arztin-
nen/die Arzte jedoch keine Verpflichtung, den Eingriff auch
wirklich durchzufihren.

3. Aufnahme in die Klinik

Es gibt nur wenige Kliniken, die einen Abbruch im Zusam-
menhang mit einer zu erwartenden Gesundheitsstorung der
Frau durchfiihren. lhre Arztinjihr Arzt wird sich erkundigen,
welche Klinik das sein kann und den Kontakt vermitteln.

Bevor Sie sich auf den Weg in die Klinik machen, gibt es si-
cherlich noch einiges zu regeln und zu bedenken.

Wenn Sie bereits Kinder haben, sollten Sie diese darauf vor-
bereiten, dass Sie vielleicht mehrere Tage nicht zu Hause
sein kdnnen.

Was mussen Sie mitnehmen?

- Indikationsschreiben oder &rztliches Gutachten ge-
maR § 218a, Abs. 2 StGB

- Einweisungsschein flr stationare Behandlung

- Nachthemden, Bademantel, bequeme BHs, Hausschuhe
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- Toilettenartikel
- Zeitungen, Buch oder etwas anderes, um sich zu be-
schaftigen

Es sollte selbstverstandlich sein, dass Sie auf einer allgemei-
nen gynakologischen Station und nicht auf der Entbindungs-
station der Klinik aufgenommen werden. Wenn Sie es win-
schen, fragen Sie nach einem Einzelzimmer.

Vielleicht ist es moglich, dass Ihre Partnerin/lhr Partner, ein
anderes Familienmitglied oder eine Freundin/ein Freund we-
nigstens zeitweise bei lhnen sein kann. Uberlegen Sie, ob Sie
dies gerne mochten, und teilen Sie dies in der Klinik mit.

Sollte ein langerer Klinikaufenthalt erforderlich werden, stellt
sich die Frage, ob Sie gerne Besuch bekommen wirden.
Uberlegen Sie sich, ob Sie mdchten, dass Angehérige, Freun-
dinnen/Freunde oder Arbeitskolleginnen/Arbeitskollegen den
Grund fir lhren Klinikaufenthalt kennen.

Vielleicht fiihlen Sie sich trotz der hinter lhnen liegenden drei-
tagigen Bedenkzeit dazu gedrangt, den Schwangerschafts-
abbruch mdglichst rasch durchzufiihren. Falls Sie Ihre Ent-
scheidung nochmals Uberdenken mochten und dem keine
schwerwiegenden medizinischen Griinde entgegenstehen,
bitten Sie um Aufschub. Nehmen Sie sich soviel Zeit, wie Sie
brauchen!

4. Wie wird der Schwangerschaftsabbruch
durchgefiihrt?

Viele Frauen/Paare bedauern riickwirkend, dass sie vor dem
Schwangerschaftsabbruch Uber die damit verbundenen kor-
perlichen Vorgange nicht genau informiert waren. Deshalb
méchten wir lhnen im Folgenden einen Uberblick tber die
moglichen medizinischen Ablaufe geben.

Da invasive vorgeburtliche Untersuchungen heute in den
meisten Fallen zwischen der 14. und 17. Schwangerschafts-
woche mittels einer Punktion der Fruchtblase (Amniozentese)
durchgefiihrt werden und der endgtiltige Befund erst nach ca.
2 bis 3 Wochen vorliegt, ist bei einer Entscheidung zum
Schwangerschaftsabbruch oft die 18. bis 22. Schwanger-
schaftswoche erreicht. Auch auffallige Ultraschallbefunde
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werden haufig in diesem Schwangerschaftszeitraum erhoben.

Deshalb mdéchten wir hier vor allem auf diesen spaten
Schwangerschaftsabbruch eingehen. Da ein operativer Ein-
griff mit Dehnung des Gebarmutterhalskanals unter Vollnarko-
se negative Auswirkungen auf die Funktion des Gebarmutter-
halses in weiteren Schwangerschaften hatte und sich weitere
Komplikationen fiur die Frau ergeben konnten, wird in diesem
fortgeschrittenen Schwangerschaftsalter die Geburt des Kin-
des kinstlich eingeleitet.

In manchen Kliniken wird zunéchst 24 bis 48 Stunden vor der
Geburtseinleitung ein Medikament als Tablette verabreicht,
das gegen das Schwangerschaftshormon wirkt, wodurch die
geburtseinleitenden Medikamente besser wirken konnen.
Durch Hormongaben (in der Regel Prostaglandine) werden
dann Wehen hervorgerufen.

Prostaglandine koénnen entweder als Tabletten, Schei-
denzapfchen oder -gel verabreicht werden. Haufig ist jedoch
zusatzlich die Gabe Wehen auslésender Medikamente Uber
eine Infusion erforderlich (,Wehentropf‘). Nebenwirkungen
dieser Hormongabe koénnen in Form von grippeahnlichen
Symptomen (z. B. erhéhte Temperatur, Frieren, Ubelkeit,
Durchfélle) auftreten. Nicht alle Frauen haben solche Symp-
tome, aber wenn sie bei lhnen auftreten, werden Sie Medika-
mente bekommen, um die Beschwerden so gering wie mog-
lich zu halten. Wahrenddessen werden regelmafig Blutdruck
und Puls kontrolliert und die Wehentatigkeit beobachtet.

Die Zeitspanne zwischen der Gabe von Prostaglandinen und
dem Geburtsvorgang unterliegt groRen Schwankungen. Da
Ihr Kérper zu diesem Schwangerschaftszeitpunkt noch nicht
fur eine Entbindung bereit ist, sollten Sie sich auf mehrere
Stunden oder Tage mit Wehen einstellen. In Einzelfallen ent-
stehen auch nach mehreren Tagen keine geburtsauslosenden
Wehen, so dass der Vorgang abgebrochen und zu einem spa-
teren Zeitpunkt wiederholt werden muss.

Allerdings gibt es die Mdglichkeit, lhre Schmerzen mit Hilfe
von schmerzstillenden Injektionen, einer Lokalanasthesie (6rt-
liche Betdubung), durch einen Parazervikalblock (6rtliche Be-
tdubung durch jeweils eine Spritze rechts und links des Ge-
barmutterhalskanals, die durch die Scheide verabreicht wird)
oder auch durch eine Periduralanasthesie (Injektion in der
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Nahe des Rickenmarks, gewahrleistet weitgehende
Schmerzfreiheit, wahrend die Patientin wach ist und das Ge-
schehen bewusst wahrnehmen kann) so gering wie mdglich
zu halten.

Da sich bei einer eingeleiteten Geburt, vor allem vor der 24.
Schwangerschaftswoche, die Plazenta (der Mutterkuchen)
nicht immer vollstéandig abl6st, wird nach der Geburt des Kin-
des in der Regel eine Ausschabung der Gebarmutter vorge-
nommen. Fir diesen Eingriff erhalten Sie eine Kurznarkose.

Seltener, z. B. wenn zur vorgeburtlichen Diagnostik eine Cho-
rionzottenbiopsie (CVS; Gewebsentnahme vom Mutterku-
chen) durchgefuhrt wurde, kann der Befund bereits vor der 12.
Schwangerschaftswoche vorliegen. Dies wird durch die Inan-
spruchnahme der nicht-invasiven Pranataldiagnostik (NIPD)
zukuinftig wahrscheinlich haufiger der Fall sein. In diesem Fall
kann der Schwangerschaftsabbruch auch anders durchge-
fuhrt werden: Nach der Vorreifung des Gebarmutterhalses
durch die Gabe von Prostaglandin-Zapfchen oder Prostaglan-
din-Gel vor den Muttermund am Vorabend des Eingriffs kann
dann unter Vollnarkose das Kind nach leichter Dehnung des
Gebarmutterhalskanals durch Absaugen (Saug-Curettage)
oder Ausschabung (Curettage) aus der Gebarmutter heraus-
genommen werden. Falls eine Untersuchung des Kindes
auf Fehlbildungen wichtig ist, sollte - um die Unversehrtheit
des kindlichen Koérpers zu gewahrleisten - auch hier abgewar-
tet werden, bis durch die Prostaglandingabe Wehen ausgel6st
werden, die zu einer Geburt des toten Kindes fiihren.

Wie der Schwangerschaftsabbruch in der durchfiihrenden Kii-
nik genau ablaufen wird, kdnnen Sie dort vorab oder nach der
Aufnahme in der Klinik erfahren.

5. Spater Schwangerschaftsabbruch
- Stille Geburt

Wenn Sie sich fur die Einleitung des Geburtsprozesses ent-
schieden haben, sehen Sie die zusténdige Arztin/den Arzt
moglicherweise einen Tag vorher und kénnen mit ihr/ihm das
weitere Vorgehen besprechen.

Bei |hrer Ankunft in der Klinik werden Sie von einer Schwe-

Ausscha-
bung oder
Absaugung

Schwan-
gerschafts-
abbruch im
ersten
Schwan-
gerschafts-
drittel
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ster/einem Pfleger aufgenommen, die/der lhre Personalien
und die Vorgeschichte erfragt und Sie Uber die weiteren Ab-
laufe informiert. Dies ist auch eine Gelegenheit fur Sie, Fragen
zu stellen und Ihre eigenen Vorstellungen und Bedenken mit-
zuteilen. Allerdings kann es vorkommen, dass diese Aufnah-
meformalitaten mehr Zeit in Anspruch nehmen, als Sie erwar-
tet hatten, und dass sich damit der Abbruch selbst verzogert.
SchlieBlich wird die Geburt eingeleitet.

Wegen der zu erwartenden Narkose dirfen Sie nach Einlei-
tung des Geburtsprozesses (evil. schon einige Stunden vor-
her) keine feste Nahrung mehr zu sich nehmen. Sie bekom-
men jedoch entweder klare Flissigkeiten zu trinken oder
Flissigkeit durch eine Infusion zugefihrt.

Wenn es Ihnen gut geht, durfen Sie in der folgenden Zeit ver-
mutlich herumlaufen. Wird Ihnen Bettruhe verordnet, ent-
spannen Sie sich so gut wie mdglich und versuchen Sie, sich
irgendwie zu beschaftigen, zum Bespiel durch Lesen oder
Musikhdren.

Falls Beschwerden wie Schmerzen, Ubelkeit oder Ahnliches
auftreten, sollten Sie dies nicht schweigend erdulden, sondern
eine Schwester/einen Pfleger informieren.

Auch wenn es sich bei einem Schwangerschaftsabbruch nicht
um eine Geburt im Ublichen Sinn handelt, tut es lhnen viel-
leicht gut, Hilfen anzuwenden, die Sie im Rahmen der Ge-
burtsvorbereitung erlernt haben. Haben Sie damit noch keine
Erfahrung, kann lhnen eine Hebamme/ein Entbindungspfleger
der Klinik eine entsprechende Anleitung, z. B. zum Veratmen
von Wehen, geben. Nehmen Sie entsprechende Angebote
ruhig an oder fragen Sie danach.

Ein Druckgefihl im Beckenbereich (auch auf Blase oder
Darm) zeigt lhnen schlief3lich an, dass die Geburt des Kindes
unmittelbar bevorsteht. Vielleicht sind Sie zu diesem Zeitpunkt
allein, aber sicher ist jemand erreichbar, um lhnen zu helfen.

Nach dem Austritt des Kindes missen Sie die Nachgeburt
abwarten. Dies kann ein paar Minuten oder bis zu einer Stun-
de dauern. Wahrend dieser Zeit konnen Sie vielleicht lhr Kind
ansehen und, wenn Sie es moéchten, eine Weile mit ihm allei-
ne sein. Eventuell lassen Sie ein Erinnerungsstuick, wie etwa
ein Foto, einen Hand- oder FuRabdruck, anfertigen.
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Wird die Plazenta (Mutterkuchen) nicht von selbst abgesto-
Ren, muss eine Ausschabung der Gebarmutter durchgefiihrt
werden. AnschlieRend bekommen Sie ein Medikament, wel-
ches das Zusammenziehen der Gebarmutter und ihre Ruick-
bildung férdern soll. Dies nehmen Sie eventuell als krampfar-
tige Schmerzen wahr.

Wahrend der Entbindung kdénnen Sie Schmerzmittel bekom-
men. Wieviel fir Sie sinnvoll ist, kann nur mit dem behandeln-
den arztlichen Personal geklart werden. Sie werden die Ent-
bindung auf jeden Fall bewusst erleben, was jedoch fir die
spatere Verarbeitung des Geschehenen hilfreich sein kann.

Gibt es in den Stunden nach dem Abbruch keine besonderen
Komplikationen (z. B. Fieber), werden Sie in der Regel bald-
moglichst entlassen.

Vermutlich bekommen Sie auch ein Medikament, um die
Milchbildung lhrer Brust zu verhindern oder wenigstens ein-
zuschranken. Die Milchproduktion setzt normalerweise zwei
bis drei Tage nach dem Schwangerschaftsabbruch ein.

Wenn es trotz der Medikamente zum Milcheinschuss kommt,
sollten Sie einen elastischen, stitzenden BH tragen und even-
tuell kalte Kompressen auflegen. Auch Salbei- oder Pfeffer-
minztee haben eine positive Wirkung. Nach zwei bis drei Ta-
gen wird sich das Gefuhl in Ihrer Brust wieder normalisieren.

Kommt es in den folgenden Tagen zu starken Blutungen, ho-
her Temperatur oder Ubelriechendem Ausfluss, sollten Sie
dies Ihrer Arztin/lnrem Arzt mitteilen. Solche Symptome kénn-
ten beispielsweise auf eine Infektion hinweisen und entspre-
chende Malinahmen erfordern.

Es ist in der Regel nicht mdglich, von der Einleitung bis zum
Ende der Entbindung eine feste Kontaktperson aus der Klinik
bei sich zu haben. Da der Zeitpunkt der Geburt nicht absehbar
ist und der gesamte Vorgang mehrere Tage dauern kann, ist
es gut moglich, dass wahrend der Entbindung eine dienstha-
bende Arztin/ein diensthabender Arzt oder eine Schwester
oder ein Pfleger bei lhnen ist, die/den Sie kaum kennen. Ver-
suchen Sie, sich darauf einzustellen. Maoglicherweise sind
auch Schwestern und Pfleger sowie Arztinnen und Arzte, die
Sie wahrend des Abbruchs und in den darauffolgenden Tagen
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Entlassung

Komplikati-
onen

Betreuung
in der Klinik

27



Die Entscheidung ist gefallen

betreuen, unsicher, wie sie lhnen begegnen sollen. Bedenken
Sie, dass auch fir das Klinikpersonal ein Schwangerschafts-
abbruch kein ,Routineeingriff* ist und ein solches Ereignis ei-
nige Menschen in ihren Gefilhlen und Wertvorstellungen be-
rihren kann.

Manner, die den Schwangerschaftsabbruch miterleben, sind
in dieser Situation haufig unsicher. Wie die Partnerinnen und
Partner sich in dieser Zeit gegenseitig am besten helfen kon-
nen, wird bei jedem Paar anders sein. Vielleicht kénnen Sie
gemeinsam herausfinden, welche Art von Unterstitzung fur
jeden von lhnen am besten ist. Nutzen Sie Mdglichkeiten der
professionellen Beratung.

Fur Sie als Partnerin/Partner wird es einfacher sein, lhre eige-
nen und die Gefuhle lhrer Partnerin nach dem Schwanger-
schaftsabbruch zu verstehen, wenn Sie wahrend der gesam-
ten Zeit bei ihr waren. Aber gestehen Sie sich selbst und ge-
genseitig ruhig ein, wenn Sie auch Momente des Alleinseins
bendtigen.

Machen Sie sich bewusst, dass Sie nicht nur der Unterstiitzer
bzw. die Unterstiitzerin Ihrer Partnerin, sondern auch Leidtra-
gende/Leittragender sind. Unabhangig davon, was lhre Part-
nerin erlebt und noch erleben wird, verlieren auch Sie ein
Kind, mit dem Sie Hoffnungen, Winsche und Lebensplane
verbunden haben. Versuchen Sie nicht, Ihre Starke und Un-
terstitzung dadurch auszudriicken, dass Sie sich bemuhen,
stets vernunftig und gefasst zu erscheinen. Erlauben Sie sich,
lhren Schmerz oder andere Empfindungen wahrzunehmen
und mitzuteilen. Es wird ihre Partnerschaft starken.

6. Abschied vom Kind

Die Erfahrungen vieler Frauen und Paare haben gezeigt, dass
das Abschiednehmen vom Kind fur die Bewaltigung des
Schwangerschaftsabbruchs ganz wichtig ist. Vielen Eltern hat
es gut getan, ihr Kind anzusehen und eventuell auch einmal in
den Arm zu nehmen. Fur sie war es wichtig, ihr Kind gesehen
zu haben und sich von ihm zu verabschieden. Gleichzeitig
konnten sie dabei im wahrsten Sinne des Wortes ,begreifen®,
dass ihr Kind wirklich tot ist.

Sie befiirchten vielleicht, der Anblick lhres Kindes konnte Sie
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erschrecken. Viele angeborene Schadigungen (z. B. oft auch
das Down-Syndrom) sind jedoch fir medizinische Laien gar
nicht ohne Weiteres zu erkennen. Auch wenn das Kind an-
ders aussieht als erwartet, finden Eltern meist etwas Schones
an ihrem Kind, das sie gerne in Erinnerung behalten. Vielleicht
hilft lhnen das Anschauen des Kindes auch zu erkennen,
dass die mit der Diagnose festgestellten Stérungen wirklich
existieren und dass die Diagnose kein schrecklicher Irrtum
war.

Wenn Sie als Frau nach der Entbindung zu erschopft oder zu
traurig sind, um das Kind anzuschauen, kann es eine Entlas-
tung fir Sie sein zu wissen, dass lhre Partnerin/lhr Partner
oder eine andere Person das Kind gesehen hat und spater mit
Ihnen dartiber sprechen kann. Bitten Sie gegebenenfalls da-
rum.

Fur manche Eltern kann es in einer solchen Situation jedoch
auch der richtige Weg sein, das Kind nicht anzusehen. In je-
dem Fall kénnen Sie die Hebamme/Entbindungspfleger oder
Ihre Arztin/lhren Arzt bitten, ein Foto, einen Hand- oder FuR-
abdruck zu machen oder eine Haarlocke zu bergen und dies
mit Ihren Krankenunterlagen aufzubewahren. Sie haben dann
die Mdglichkeit, zu einem Zeitpunkt, den Sie selbst bestim-
men, lhr Kind anzusehen, falls dies spater fur Sie wichtig wird.

Unabhangig davon, welchen Weg Sie wahlen, sollten Sie sich
vor dem Abbruch Gedanken dariiber machen, was Ihnen per-
sonlich in dieser Situation helfen konnte. Es steht Ihnen aber
jederzeit zu, lhre Einstellung zu andern und ein anderes Vor-
gehen zu winschen.

7. Religiose Aspekte/Segnung

Selbst Paare, die kaum noch einen Bezug zur Kirche oder zu
religidsen Fragen haben, kdnnen in einer solchen existenziel-
len Situation das Bedurfnis entwickeln, Gber ethische und reli-
giése Fragen im Zusammenhang mit ihrer Entscheidung zum
Schwangerschaftsabbruch und dem Tod ihres Kindes zu
sprechen. Auch fur Paare, die dem Glauben enger verbunden
sind, kdnnen sich neue Fragen stellen.

Scheuen Sie sich nicht, nach der zustandigen Klinikseelsor-
gerin/dem Klinikseelsorger zu fragen, falls Sie Uber lhre Ge-
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danken und Gefiihle zu diesem Thema reden moéchten. Falls
Sie sich entgegen lhrer religidsen Uberzeugung zum Abbruch
entschieden haben, kann Sie dieser innere moralische Konflikt
zusatzlich belasten. Klinikseelsorgerinnen/Klinikseelsorger
sind jedoch in aller Regel mit solchen Situationen vertraut und
werden Sie und lhre Entscheidung respektieren und begleiten.

Mit der Klinikseelsorgerin/dem Klinikseelsorger kdnnen Sie
auch dariber sprechen, was nach der Geburt mit dem Kind
geschieht (siehe auch folgende Kapitel) und sie kénnen lhnen
Hilfen bei der Trauerbewaltigung geben.

Taufe/Segnung

Die Taufe Toter ist nach konfessionsuibergreifendem Konsens
nicht méglich.

Da bei einem Schwangerschaftsabbruch das Kind tot zur Welt
kommt, wird eine Nottaufe in den meisten Fallen nicht mdglich
sein. Wenn die Frage einer Taufe lhres Kindes fur Sie wichtig
ist, konnen Sie schon vor der Aufnahme in die Klinik mit der
Klinikseelsorgerin/dem Klinikseelsorger Kontakt aufnehmen.
Sicher finden Sie zusammen einen Weg, den Abschied vom
Kind, z. B. in Form einer kurzen Andacht/Segnungsfeier wir-
dig zu gestalten.

8. Was geschieht mit dem Kind?
Obduktion

Vielleicht werden Sie zunachst erschrecken, wenn man Sie
kurz vor oder nach dem Schwangerschaftsabbruch nach Ihrer
Einwilligung zu einer Obduktion des Kindes fragt. Sollte die
Ursache flr beim Kind vorliegende Fehlbildungen unklar sein,
ist dies jedoch haufig die einzige Mdglichkeit, um genauere In-
formationen uber das vorliegende Krankheitsbild zu gewinnen
und die Wahrscheinlichkeit fur ein Wiederauftreten der Krank-
heit oder Entwicklungsstérung bei einem weiteren Kind einzu-
schatzen. Wird eine Obduktion durchgefuhrt, sollte gewahr-
leistet sein, dass auch Sie als Eltern den Befund erklart be-
kommen. Bei bereits bekannter Ursache der Auffalligkeiten
(z. B. Chromosomenstérung) ist eine Obduktion meist nicht
notwendig.

30

Klinikseel-
sorge

Segnung
und wiirdi-
ger Ab-
schied statt
Taufe

Einwilligung
zur Obduk-
tion?



Die Entscheidung ist gefallen

Abgesehen von einer Obduktion kann es eventuell sinnvoll
sein, etwas Gewebe lhres Kindes fiir eine Chromosomen-
bzw. Genanalyse zu entnehmen. Auch aus diesen Untersu-
chungen lassen sich mdglicherweise Informationen gewinnen,
die fir Ihre zukiinftige Familienplanung und die lhrer Ver-
wandten von Bedeutung sind. Sprechen Sie lhre Arztin/lhren
Arzt auf diesen Punkt an.

Beisetzung des Kindes

Die folgenden Ausfuhrungen sollen |hnen die Entschei-
dungsmdglichkeiten nach dem Tod lhres Kindes aufzeigen.

Die gesetzlichen Bestimmungen sind von Bundesland zu
Bundesland unterschiedlich. In der Regel gilt jedoch:

,Ein Kind, das durch einen Schwangerschaftsabbruch geboren
wird, wird als Totgeburt im Sinne von § 21 Personenstandsgesetz
angesehen. Dies bedeutet, dass ein Kind ab einem Mindestge-
wicht von 500 g als Totgeburt in den Personenstandsbiichern zu
beurkunden ist, wahrend es bei einem geringeren Gewicht als
Fehlgeburt gilt und nicht standesamtlich gemeldet werden muss.”
(OLG Dresden 1999).

Erganzend hierzu hat der Bundestag am 01.02.2013 jedoch
eine Anderung des bisherigen § 31 der Verordnung zur Aus-
fuhrung des Personenstandsgesetzes (Personenstands-
verordnung - PStV) beschlossen. Danach kdnnen sorgebe-
rechtigte Personen (i. d. R. leibliche Mutter oder leiblicher Va-
ter) auch eine Fehlgeburt von weniger als 500 Gramm Ge-
wicht beim zustandigen Standesamt anzeigen. Auf Wunsch
der meldenden Person wird vom Standesamt eine Bescheini-
gung ausgestellt, in der Vor- und Zuname des Kindes, sein
Geschlecht und alle weiteren Angaben einer normalen Ge-
burtsurkunde enthalten sind. Gleichzeitig berechtigt diese Be-
scheinigung zur Durchfiihrung einer normalen Bestattung.

Fur Kinder unter 500 g vor Erreichen der 24. Schwanger-
schaftswoche bedeutet dies:

Die Zahlungspflicht des Arbeitgebers fur den Mutterschutzlohn
endet mit dem Schwangerschaftsabbruch. Sie erhalten von
der Krankenkasse auch kein Mutterschaftsgeld. Falls Sie be-
rufstatig sind, besteht nach einem Schwangerschaftsabbruch
kein Anspruch auf Mutterschutz gemaR § 6 des Mutterschutz-
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gesetzes.

Seit dem 01.02.2013 ist eine ganz normale Bestattung des
Kindes durch ein Bestattungsunternehmen im Auftrag der El-
tern maoglich. Mit der vom Standesamt ausgestellten ,Be-
scheinigung Uber die Anzeige einer Fehlgeburt” kdnnen Sie
ein Bestattungsunternehmen lhrer Wahl beauftragen. Das
Bestattungsunternehmen ist Ihnen bei der Erledigung der
Formalitdten behilflich und klart Sie Uber die verschiedenen
Maoglichkeiten einer Bestattung auf. Detailfragen kdnnen Sie
auch mit dem zustandigen Friedhofsamt Ihrer Heimatstadt
oder Heimatgemeinde klaren.

Auf Wunsch der Eltern kann aber auch die Klinik die Ein-
ascherung oder sonstige Bestattung des Kindes veranlassen,
unabhangig davon, ob eine pathologische Untersuchung oder
Obduktion stattgefunden hat oder nicht. Es entstehen Ihnen
keine Kosten.

Lassen Sie sich Zeit zu tUberlegen, welche Art der Bestattung
lhres Kindes fur Sie in Frage kommt. Entscheiden Sie nicht,
wenn Sie das Geflihl haben, zu einer solchen Entscheidung
eigentlich noch nicht in der Lage zu sein. Bitten Sie die Arztin-
nen/die Arzte in der Klinik oder in dem Pathologischen Institut
um Zeit fur die Entscheidung. Man wird sie lhnen sicher ein-
raumen.

Die Auseinandersetzung mit der Bestattung Ihres Kindes kann
fur Sie sehr schmerzlich sein. Sie ist fur Sie jedoch eine weite-
re Mdglichkeit, den Abschied von lhrem Kind bewusst zu ge-
stalten.

Bei einem Gewicht liber 500 g oder beim Erreichen der 24.
Schwangerschaftswoche unabhangig vom Geburtsgewicht

gilt:

Sie bekommen Mutterschutz, das heil’t, es besteht ein Be-
schaftigungsverbot nach der Entbindung bzw. dem Schwan-
gerschaftsabbruch. Da fast alle Kinder in diesem Fall unter
2500 g wiegen und somit auch als Frihgeburten einzuordnen
sind, gilt die verlangerte Mutterschutzfrist von 12 Wochen, zu-
satzlich der nicht in Anspruch genommenen Mutterschutzwo-
chen vor der Entbindung. Also kénnen Sie theoretisch bis zu
18 Wochen zu Hause bleiben und Mutterschaftsgeld von der
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Krankenkasse beziehen. Falls Sie zeitiger wieder arbeiten ge-
hen wollen, kénnen Sie dies ab frilhestens der dritten Woche
nach der Entbindung bzw. dem Schwangerschaftsabbruch
tun, brauchen dafir jedoch ein arztliches Attest.

Die einzelnen Bundeslander haben in ihren Bestattungsge- .
setzen unterschiedlich geregelt, welchen Status ein Kind aus Stimmige
einem spaten Schwangerschaftsabbruch tber 500 g hat. In Losung
manchen Bundeslandern wird es mit einer Fehlgeburt gleich- suchen
gestellt und muss somit nicht bestattet werden. In anderen
Bundeslandern wird dieses Kind als Totgeburt betrachtet und
muss somit bestattet werden. Aus diesem Grund gilt es, sich
zunachst einmal zu informieren, wie die Regelungen im eige-
nen Bundesland sind. Falls es eine Bestattungspflicht fur lhr
Kind gibt, miissen Sie eine Bestattung veranlassen und auch
die Kosten tragen. Sprechen Sie mit einem Bestattungsinsti-
tut, das nach Mdglichkeit Erfahrung mit der Bestattung von
Totgeburten hat. Haufig kennen die Kliniken entsprechende
Adressen.

Unter-
schiedliche
Regelungen

Es kann sein, dass dieser Punkt Sie Uberraschend trifft, da
weder die Arztinnen/Arzte noch Sie selbst damit gerechnet
haben, dass das Kind so schwer sein kénnte (dies kann zum
Beispiel bei vermehrten Wassereinlagerungen des Kindes der
Fall sein). Uberlegen Sie dann gemeinsam mit den Bestatte-
rinnen/Bestattern, welche Form der Bestattung und des Gra-
bes fur Sie stimmig ist. Sie missen kein Kindergrab nehmen,
kénnen aber, wenn Sie es wiinschen.

Es gibt verschiedene Mdglichkeiten der Bestattung, die wir im
Folgenden kurz beschreiben wollen.

Erdbestat-

Fur eine normale Erdbestattung beauftragen Sie ein Bestat- tung

tungsunternehmen an dem Ort, an dem die Beerdigung statt-
finden soll. Dieses Unternehmen wird fir Sie alles organisie-
ren und den Ablauf mit den zustandigen Stellen klaren (z. B.
Grabstelle, Friedhofsamt, Abholung aus der Pathologie, evtl.
Uberfiihrung).

Bei vorhandenem Familiengrab kann ein totgeborenes oder Beilegung
kurz nach der Geburt verstorbenes Kind ,uberbeerdigt” wer- in Familien-
den, ohne eine eigene Grabstelle zu bendtigen. Die nachsten grab
Angehorigen des Verstorbenen missen damit einverstanden

sein.
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Totgeborene Kinder und verstorbene Sauglinge bis zu einem
Jahr kénnen in einem eigenen Kindergrab in einem Graber-
feld beerdigt werden.

Bei einer so genannten ,stillen Beisetzung” findet die Beerdi-
gung ohne Angehdrige statt. Sie kénnen auf Wunsch erfah-
ren, wo genau lhr Kind begraben ist. Sie kdnnen jedoch kei-
nen eigenen Grabstein aufstellen lassen. Die Mdglichkeit der
stillen Beisetzung gibt es nicht in jeder Gemeinde. Um zu er-
fahren, was in lhrer Gemeinde mdglich ist, missen Sie sich
bei einem Bestattungsunternehmen vor Ort oder beim zu-
standigen Friedhofsamt erkundigen.

Eine Einascherung des Kindes im Krematorium und die Be-
stattung der Urne sind theoretisch moglich. Nicht in jeder Ge-
meinde besteht jedoch die Moglichkeit eines Urnenbegrabnis-
ses. Dies missten Sie vorher erfragen. Es ist sinnvoll, eine
Bestatterin/einen Bestatter zu beauftragen, Ihr Kind aus der
Pathologie abzuholen und ins Krematorium zu uberfuhren.
Von dort wird die Urne direkt an den Friedhof weitergegeben.
Fur die Bestattung bendétigen Sie keine Bestatterin/keinen Be-
statter, sondern kdnnen in Absprache mit der Friedhofsverwal-
tung die Beisetzung vereinbaren.

Fur die Kosten der Bestattung mussen Sie als Eltern auf-
kommen. Da die Kosten fur eine Beerdigung von Gemeinde
zu Gemeinde unterschiedlich sind und sich im Rahmen der
allgemeinen Kostenentwicklung andern, kénnen wir keine Be-
trage fur die einzelnen Bestattungsarten nennen.

Erkundigen Sie sich vorab bei einem Bestattungs-
unternehmen oder auch bei der Verwaltung des Friedhofs, auf
dem Sie Ihr Kind beerdigen mdchten, welche Kosten auf Sie
zukommen. Wenn Sie den Betrag fur eine Bestattung auf-
grund einer finanziellen Notlage nicht aufbringen kénnen,
wenden Sie sich an das zustdndige Sozialamt. In der Regel
werden die Kosten fir eine ,stille Beisetzung“ vom Sozialamt
Ubernommen, wenn die Voraussetzungen vorliegen.
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V. Die Zeit danach

1. Riickkehr nach Hause

Bevor Sie aus der Klinik entlassen werden, kann es hilfreich
sein, folgende Punkte zu besprechen:

- Wann und wo wird eine Nachuntersuchung durch-
gefuhrt?

- Weill Ihre Hausarztin/Frauenarztin bzw. lhr Haus-
arzt/Frauenarzt von lhrem Schwangerschaftsabbruch?
Eine erste Kontaktaufnahme mit ihr/ihm wird fir Sie
leichter sein, wenn sie/er vorher informiert wurde.

- Wer bekommt die arztlichen Befunde zugeschickt?

Sicherlich werden Sie froh sein, wieder nach Hause zu
kommen. Aber auch das kann belastend und schmerzlich fiir
Sie sein. Sie haben eine korperlich und seelisch sehr belas-
tende Zeit durchgemacht. Nun kommen Sie ohne lhr Kind
nach Hause und werden den Verlust noch um vieles
schmerzlicher empfinden. Haben Sie sich wahrend lhres Kii-
nikaufenthaltes noch zur Selbstbeherrschung gezwungen,
so sind Sie in lhrer vertrauten Umgebung umso starker mit
lhren Gefiihlen konfrontiert. Fir einige von lhnen mag es
hilfreich sein, Angehdrige oder Freundinnen/Freunde zur
Seite zu haben, die bei der Erledigung der taglichen Aufga-
ben mithelfen. Andere ziehen sich voribergehend etwas zu-
rick und sind lieber nur mit den engsten Angehorigen zu-
sammen.

Nach Ihrer Entlassung aus der Klinik sollten Sie sich zu Hau-
se noch etwa ein bis zwei Wochen Erholungszeit gdnnen.
Fragen Sie gegebenenfalls Ihre Arztin/lhren Arzt nach einem
Attest fur die Arbeitgeberin/den Arbeitgeber.

Was ist zu
beachten?

Wieder
daheim

Erholungs-

zeit
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Wie viel Zeit jemand wirklich bendtigt, um wieder voll einsatz-
fahig zu sein, ist jedoch von Person zu Person unterschied-
lich. Einigen tut es gut, so bald wie méglich zum Gewohnten
zuriickzukehren, andere brauchen etwas langer, um sich zu
sammeln und auf den Alltag einzustellen.

Falls Ihr Kind mindestens 500 Gramm gewogen hat oder die
24. Schwangerschaftswoche erreicht wurde (unabhangig vom
Geburtsgewicht) und als Totgeburt amtlich registriert wurde,
gelten fir Sie die Bestimmungen des Mutterschutzgesetzes,
d. h., als berufstatige Mutter missen Sie eigentlich die acht-
beziehungsweise zwdlfwdchige Mutterschutzfrist einhalten.
Jedoch gilt nach § 6 Mutterschutzgesetz: ,.... Beim Tod ihres
Kindes kann die Mutter auf ihr ausdriickliches Verlangen aus-
nahmsweise schon vor Ablauf dieser Fristen, aber noch nicht in
den ersten zwei Wochen nach der Entbindung, wieder beschaftigt
werden, wenn nach arztlichem Zeugnis nichts dagegenspricht.
Sie kann ihre Erklarung jederzeit widerrufen.”

2. Gefiihle

In den Tagen und Wochen nach dem Krankenhausaufenthalt
kénnen sich bei den betroffenen Frauen/Paaren ganz unter-
schiedliche Geflihle einstellen. Mit der nachfolgenden Be-
schreibung moglicher Gefiihle im Trauerprozess mochten wir
Ihnen helfen, die eine oder andere Empfindung zu verstehen,
und lhnen versichern, dass Sie mit lhrem Erleben nicht alleine
sind. Vieles davon ist vergleichbar mit dem, was andere Frau-
en und Paare erleben, die ein geliebtes Kind verloren haben.

Nach einem Schwangerschaftsabbruch trauern Frauen um
das Ende der Schwangerschaft und um den Verlust des Kin-
des. Eine Schwangerschaft ist gewohnlich eine Zeit, wahrend
der die Frau viel Zuwendung und Aufmerksamkeit genieft.
Nach einem Schwangerschaftsabbruch erleben viele Frauen
den Riickgang der bisherigen Zuwendung als belastend.

Bei vielen Paaren stellt sich in dieser Zeit - unabhangig davon,
welcher Beschaftigung sie nachgehen oder was von aufien
auf sie zukommt - ein Gefuhl der ,Leere” und Einsamkeit ein.

Manche Frauen berichten auch von einer gewissen Empfin-
dungslosigkeit, einem Taubheitsgefuhl. Zeitweise glauben sie,
nie wieder Freude empfinden zu kénnen. Sie kdnnen keine
Geflihle zeigen und auch Zartlichkeiten ihrer Partnerin/ihres
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Partners erreichen sie nicht wirklich. Manche haben sogar das
Empfinden, vom normalen Leben ausgeschlossen und nir-
gends zugehorig zu sein.

Leere, Einsamkeit und Traurigkeit bis hin zur Depression,
Schmerz uber den erlebten Verlust oder auch Gefiihle von
Schuld sind in dieser Zeit ganz normale Empfindungen und
kein Zeichen einer seelischen Krankheit. Diese Gefiihle kon-
nen sehr stark sein und lange andauern. Manche spiiren den
Schmerz und die Trauer erst einige Wochen nach dem
Schwangerschaftsabbruch, wenn Bekannte, Verwandte oder
Kolleginnen/Kollegen bereits zur ,Tagesordnung” ibergehen.

Den meisten Menschen fallt es leichter, diese Phase der
Trauer zu durchleben, wenn sie weinen oder ihre Gefiihle in
irgendeiner Weise ausleben oder mitteilen. Bei den Partnerin-
nen/Partnern kann es sein, dass sie weniger intensive Gefih-
le erleben, daflir mehr aktiv handeln. Nehmen Sie sich die Zeit
flr Gesprache.

Von manchen wird die Trauer nach einem Schwangerschafts-
abbruch als besonders ungewohnlich erlebt, da kaum Erinne-
rungen an das Kind vorhanden sind. Bei anderen Verlusten,
z. B. eines Elternteils oder der Grof3eltern, konnen Familien-
mitglieder (iber besondere Erlebnisse mit der betreffenden
Person sprechen, Erinnerungen austauschen, iber gute und
schlechte Erlebnisse zusammen lachen und weinen. Erinne-
rung erleichtert die Trauer.

Es kann aber auch sein, dass Sie es vermeiden mochten, Er-
innerungen zu schaffen. Moglicherweise haben Sie wegen
des Schwangerschaftsabbruchs Schuldgefiihle, obwohl diese
Entscheidung firr Sie die einzig mogliche war, und Sie be-
furchten, dass sich diese Gefiihle mit dem Zulassen von Erin-
nerungen an das Kind verstarken konnten. Schuldgefiihle zu-
zulassen und sie auch in Gesprachen zu aufdern, kann aber
den Trauerprozess erleichtern und tragt langfristig zu einer
besseren Verarbeitung des Geschehenen bei. Selbst eine mit
Schuldgefiihlen verbundene Entscheidung kann spater positiv
angenommen werden.

Nach einem Schwangerschaftsabbruch kann, wie bei jedem
anderen Verlust auch, eine vorangegangene unbewaltigte
Trauer wieder aufleben. Plotzlich stellen Sie fest, dass Sie an
Geschehnisse zurtickdenken, die Sie langst vergessen zu ha-
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ben glaubten. Diese Erinnerungen und die damit verbundenen
Gefiihle kdnnen sich in die Trauer um den aktuellen Verlust
mischen und Ihnen die Verarbeitung erschweren.

Vielleicht stellt sich ein fur Sie unerwartetes Gefuhl von Wut
ein. Dies kann Ihnen beangstigend und unpassend erschei-
nen. Sie sollten aber wissen, dass es in Ordnung ist, auch wu-
tend zu sein. Sie sind zufallig von einem Ungliick betroffen
und nicht, weil Sie es aus irgendeinem Grund verdient hatten.
Aus zuriickliegenden Erfahrungen haben wir gelernt, dass
sich Wut und damit verbundene Aggressionen auf verschie-
dene Weise auRern kénnen. Aggressionen richten sich ge-
wohnlich gegen jemanden oder etwas auferhalb von uns
selbst. Wogegen wird sich Ihre Wut richten? Gegen lhre Part-
nerin/lhren Partner? Gegen andere Frauen, die schwanger
sind, oder gegen solche, die gerade ein gesundes Kind gebo-
ren haben? Gegen die Kinder selbst, gegen die Arztinnen/die
Arzte, gegen Gott? Oder richten Sie lhre Aggressionen gegen
sich selbst? Wenn Sie lhre aggressiven Gefiihle nach innen
richten, kdnnen diese in Depression umschlagen.

Naturlich ist es moglich, dass vieles von dem bisher Beschrie-
benen fir Sie nicht zutrifft. Auch ganz andere, eventuell sogar
gegensatzliche Empfindungen, wie zum Beispiel Erleichterung
und Dankbarkeit sind denkbar und berechtigt!

Im Umgang mit Gefiihlen im Trauerprozess sind Menschen
sehr verschieden. Manche haben das Bedirfnis, immer wie-
der Uber das Erlebte zu sprechen, wahrend andere eher allein
sein mochten und sich nicht mitteilen wollen. Manche Men-
schen durchleben eine solche Phase schnell und kdnnen sie
ebenso schnell abschlieRen, wahrend andere sehr viel Zeit
und ,Geflihlsarbeit“ dafur benétigen. Versuchen Sie, sich Ihrer
Geflihle bewusst zu sein und sie auszudricken, gleichgliltig,
ob Sie dariiber sprechen oder sie niederschreiben.

Haufig glauben vor allem Manner, sie mussten starker als ihre
Frauen sein und schnell wieder zum Alltagsgeschehen Uber-
gehen. Auch Sie als Mann haben jedoch, wie lhre Frau, ein
Kind verloren und missen sich damit und moglicherweise mit
Veranderungen in lhrer Partnerschaft auseinandersetzen. Ge-
rade dann, wenn Sie so tun, als sei nichts geschehen und es
ablehnen, Uber das Vorgefallene zu sprechen, fuhlt sich lhre
Partnerin allein gelassen. Sie haben lhr gemeinsames Kind
verloren. Dieses gemeinsame Erleben kann lhre Beziehung
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starken und Sie kénnen noch mehr Nahe zueinander gewin-
nen. Allerdings trauern Mann und Frau haufig auf unterschied-
liche Weise. Das Bedlirfnis von nur einer Person, in der Trau-
er unbedingt ,zusammenzustehen®, kann folglich zu umso
groRerer Enttduschung filhren. Sie sollten deshalb versuchen,
die maoglicherweise andere Art der Trauer bei lhrer Partne-
rin/lhrem Partner zu akzeptieren.

Falls fir Sie Gesprache mit lnrem Partner oder Ihrer Partnerin

nicht gut moglich sind, oder wenn Sie merken, dass Sie in ei- Professio-
ner Phase lhrer Trauer stecken bleiben, sollten Sie sich an nelle Hilfe
verstandnisvolle Freundinnen/Freunde oder professionelle Be-
raterinnen/Berater/Therapeutinnen/Therapeuten oder Trauer-

gruppen (Selbsthilfegruppen) wenden. Wenn Sie dies tun, ist

es kein Zeichen fir personliches Versagen, sondern Ausdruck

daflir, dass Sie Ihre Bedirfnisse und die Ihrer Partnerin/lhres

Partners ernst nehmen.

Die Initiative Weltweites Kerzenleuchten (Worldwide Candle

Lighting) begeht am zweiten Sonntag des Monats Dezember Worldwide
einen jahrlichen Weltgedenktag fiur alle verstorbenen Kinder. Candle
Die Initiatorinnen/Initiatoren laden Angehdrige in der ganzen Lighting

Welt ein, an diesem Tag ihrer verstorbenen Kinder, Enkel und
Geschwister besonders zu gedenken, indem sie um 19 Uhr
eine brennende Kerze ins Fenster stellen. Dadurch geht eine
Lichterwelle in 24 Stunden um die Welt.

3. Familie, Freundinnen, Bekannte, Nach-
barlnnen

Falls Sie bereits Kinder haben, ist es gut, mit ihnen offen tber

den Verlust des Geschwisters zu sprechen, statt so zu tun, als .
sei nichts geschehen. Altere Kinder brauchen eine Erklérung Geschwis-
und die Moglichkeit zu weiteren Gesprachen. Jingere werden ter

zwar nicht vollstéandig begreifen kénnen, was geschehen ist,

doch sie sind sehr sensibel fir Stimmungen. Sie sehen oder

spuren in der Regel sehr deutlich, wenn ihre Eltern traurig

sind, auch wenn die Eltern versuchen, ihre Gefiihle zu verber-

gen. Ohne eine kindgerechte, aber dennoch ausreichende Er-

klarung kénnen Kinder schnell zu der Uberzeugung gelangen,

dass sie selbst der Grund fir die Trauer ihrer Eltern sind.
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Bedenken Sie, dass Kinder sehr leicht Phantasien entwickeln
und sich manchmal Sorgen machen, die wir als Erwachsene
nicht so einfach nachvollziehen kénnen. Zeigen Sie lhren Kin-
dern ruhig, dass Sie trauern, und erklaren Sie ihnen warum.
Geben Sie lhren Kindern aber dartiber hinaus die Sicherheit,
dass auch sie wertvoll sind und Sie auch weiterhin fiir sie da
sein werden.

Wenn Sie mit lhrer Trauer offen umgehen, dann ermdéglichen
Sie auch lhren Kindern, ihre Gefiihle zu zeigen. Vielleicht fin-
den Sie gemeinsam mit Ihren Kindern ein Ritual, so dass Sie
sich als Familie gemeinsam verabschieden kénnen. So kon-
nen auch lhre Kinder im gemeinsamen Trauerprozess unter-
stutzt werden.

Im Gesprach mit Ihren Kindern wird das Thema Tod eine Rol-
le spielen. Es ist nicht einfach, mit Kindern dartiber zu spre-
chen. Wichtig ist ein altersangemessener Umgang, da Kinder
je nach Entwicklungsalter unterschiedliche Vorstellungen zum
Thema Tod und Sterben haben. Kinderblicher kénnen fir
Kinder eine wichtige Hilfe sein, um sich mit dem Thema Tod
auseinanderzusetzen. Auch hier sollten Sie entscheiden, wel-
ches Buch fiir Sie und Ihr Kind am besten zu lhren Gedanken
und Geflhlen passt. Einige Kinderbuicher finden Sie in den Li-
teraturempfehlungen im Internet.

Fur fast alle Paare ist die Unterstiitzung durch andere sehr
wichtig. Viele finden bei ihren Eltern und Geschwistern grof3es
Verstandnis, zuweilen mehr, als sie erwartet haben. Andere
kénnen dartiber hinaus auf den Trost und die Hilfe von Freun-
dinnen und Freunden bzw. Kolleginnen und Kollegen zahlen.
Wenn lhnen Unterstiitzung angeboten wird, scheuen Sie sich
nicht, diese anzunehmen!

Andererseits konnen fehlendes Verstandnis, Schuldzuwei-
sungen und Hilflosigkeit Anderer zusatzliche Probleme verur-
sachen. Solche Schwierigkeiten lassen sich nur selten voll-
standig vermeiden. Es ist kaum madglich, jeden bis ins Detail
aufzuklaren und die Gefihle und Reaktionen im Einzelnen
vorherzusehen und zu berticksichtigen.

In manchen Fallen verschweigen Frauen/Paare bewusst ihre
Schwangerschaft gegentber Auflenstehenden, weil sie erst
die Befunde vorgeburtlicher Untersuchungen abwarten méch-
ten. Dann koénnen die Menschen in ihrer Umgebung auch
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nichts von der schwierigen Situation ahnen, in der sich die Be-
troffenen nach der Befundmitteilung befinden. Die Information
Uber einen auffalligen Befund oder einen Schwangerschafts-
abbruch bedeutet fiir die meisten dann eine Uberforderung, so
dass sie nicht angemessen reagieren kdnnen und selbst eini-
ge Zeit fur die Verarbeitung brauchen.

Andere Paare haben zwar ihr Umfeld ber die Schwanger-
schaft informiert, nicht aber tiber das Ergebnis der vorgeburtli-
chen Untersuchung und die nachfolgende Entscheidung. Ent-
sprechend unsicher fiihlen sie sich im Hinblick auf die Reakti-
onen bei Angehorigen und Freundinnen/Freunden. Um sich
eventuelle Kritik und das Gefihl, sich rechtfertigen zu missen
zu ersparen, sagen manche Betroffene deshalb lieber, sie hat-
ten das Kind durch eine natirliche Fehlgeburt verloren. Dies
ist allerdings haufig mit dem Gefiihl verbunden, nicht ganz
aufrichtig zu sein. So kann es fir Sie schwer werden, offenes
Mitgefihl anzunehmen. Vielleicht wird lhnen auch bewusst,
dass niemand das Ausmalf Ihrer Belastung kennt und wahrer
Trost somit gar nicht moglich ist.

Gelegentlich finden sich Paare auch in einer Situation wieder,
in der sie wegen ihrer Entscheidung angegriffen werden. Sol-
chen Angriffen zu begegnen ist deshalb besonders schwierig,
weil eine Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch und
die Phase danach in der Regel von hochst ambivalenten Ge-
fuhlen begleitet sind. Sie haben sich lhre Entscheidung nicht
leicht gemacht und hatten das Recht, gemeinsam mit lhren
Arztinnen/lhren Arzten und sonstigen Beraterinnen/Beratern
diese Entscheidung zu treffen. Machen Sie sich dieses be-
wusst und begegnen Sie eventuellen Vorwirfen nach Mog-
lichkeit mit Gelassenheit, auch wenn das fiir Sie schmerzlich
ist. Auch diejenigen, die lhnen Vorwirfe machen, kénnten in
einer ahnlichen Situation zu der gleichen Entscheidung wie
Sie gelangen. Jedes Paar und jede alleinstehende Mutter be-
finden sich in einer ganz besonderen Situation. Andere kon-
nen Meinungen anbieten, die von lhrer eigenen abweichen,
und Sie kénnen DenkanstéRe von aulen in lhre Uberlegun-
gen einbeziehen. Falls Sie jedoch den Eindruck haben, dass
es nur um eine Verurteilung geht, haben Sie das Recht, ein
weiteres Gesprach abzulehnen.
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V. Perspektiven fur die Zukunft

1. Genetische Beratung

Nach einem Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer ge-
sundheitlichen Stérung bei lhrem Kind sollten Sie - sofern Sie
dies nicht bereits zuvor getan haben - die Genetische Bera-
tung bei einer Facharztin/einem Facharzt fir Humangenetik in
Anspruch nehmen.

Anhand mitgebrachter oder von der Gynakologin/dem Gyna-
kologen zugesandter Unterlagen erhalten Sie nochmals um-
fassende Informationen Uber die gesundheitliche Stérung bei
Ihrem Kind. Falls Sie dies méchten, ist die Arztin/der Arzt auch
gerne bereit, den pathologischen Befund mit Ihnen zu bespre-
chen. Weiterhin kénnen die Ursache fiir die Krankheit oder
Entwicklungsstérung lhres Kindes erlautert und gegebenen-
falls noch zusatzliche Untersuchungen zur Klarung durchge-
fiihrt werden. Die Arztin/der Arzt wird versuchen, eine Aussa-
ge zu der Wahrscheinlichkeit zu machen, ob ein nachstes
Kind von einer gleichartigen oder ahnlichen Stérung betroffen
bzw. nicht betroffen sein wird und Sie ber die Mdglichkeiten
der Vorsorge und der vorgeburtlichen Diagnostik beraten. In
das Ergebnis der Beratung gehen sowohl die vorliegenden
Befunde als auch die Informationen aus lhrer personlichen
gesundheitlichen Vorgeschichte (Eigenanamnese) und der
gesundheitlichen Familienvorgeschichte (Familienanamnese)
ein.

Die Genetische Beratung wird von einer Arztinfeinem Arzt
durchgefihrt, manchmal auch gemeinsam mit einer psycho-
sozialen Mitarbeiterin/einem psychosozialen Mitarbeiter. Sie
ist eine kassenarztliche Leistung, die, je nach Beratungsstelle,
mit oder ohne Uberweisungsschein mit Ihrer Krankenkasse
abgerechnet wird. Erkundigen Sie sich bitte im Vorfeld, ob Sie
einen Uberweisungsschein benétigen. Hinweise auf lhre
nachstgelegene Genetische Beratungsstelle finden Sie am
Ende der Broschure.
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2. Familienplanung - neue Schwanger-
schaft?

Einige Frauen/Paare erhalten von ihrer Arztin oder ihrem Arzt
den Rat, sobald wie mdglich einen ,neuen Versuch® zu wa-
gen, um die negativen Erfahrungen schneller vergessen zu
kénnen. Frauenarztinnen/Frauenarzte empfehlen meist drei
bis sechs Monate Wartezeit bis zur nachsten Schwanger-
schaft. Unabhangig davon sollten Sie sich erst dann auf eine
neue Schwangerschaft einlassen, wenn Sie wirklich dazu be-
reit sind. Ein weiteres Kind kann niemals ein verlorenes erset-
zen, und das Zusammentreffen der Trauer um ein Kind mit
der Freude und Sorge um ein nachstes Kind kann in lhnen
starke Gefuhlsverwirrungen auslésen. Aufierdem sollten Sie
sich vor Eingehen einer neuen Schwangerschaft moglichst si-
cher fiihlen, dass Sie im ungunstigsten Fall auch einen erneu-
ten Schicksalsschlag wie den gerade erlebten seelisch und
korperlich verkraften kénnen.

Vielleicht ist lhnen voriubergehend gar nicht nach kor-
perlicher Liebe zumute. Mdglicherweise braucht einer von
lhnen aber gerade jetzt kérperliche Nahe und Sexualitat und
der andere kann genau das (noch) nicht ertragen. Manchmal
wird man gerade in diesen Situationen von der Erinnerung
an die vorangegangene Schwangerschaft oder den Schwan-
gerschaftsabbruch und der Angst vor einer neuen Schwan-
gerschaft Uberwaltigt.

Wenn Sie in dieser Hinsicht zu keiner Ubereinstimmung ge-
langen oder spuren, dass |hre Partnerschaft bedroht ist, soll-
ten Sie sich nicht scheuen, professionelle Hilfe (z. B. Ehebera-
tung, psychotherapeutische Hilfe) in Anspruch zu nehmen.

In der Regel braucht es einige Zeit, zur gewohnten Beziehung
zuruckzufinden.

Falls Sie sich noch nicht im Klaren darliber sind, ob Sie sich
schon wieder auf eine Schwangerschaft einlassen wollen,
sollten Sie wirklich sicher verhtten.

Wenn Sie dann tatsachlich wieder ein Kind erwarten, ist es
wahrscheinlich, dass in lhnen emeut Angste erwachen. Man-
che Befiirchtungen lassen sich durch Gesprache mit Ihrer
Frauenarztin/lhrem Frauenarzt oder im Rahmen der Geneti-
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schen Beratung ausrdumen. Sie sollten sich auf jeden Fall
wieder an eine Arztin/einen Arzt Ihres Vertrauens wenden.
Genlgt lhnen das nicht, haben Sie jederzeit die Moglichkeit,
zusatzlich eine Schwangerenberatungsstelle aufzusuchen.
Schon friih in der Schwangerschaft konnen Sie auch Hebam-
men/Entbindungspfleger um Begleitung bitten.

Unter Umsténden wird man Ihnen die eine oder andere vor-
geburtliche Untersuchung anbieten. Lassen Sie sich die ver-
schiedenen Diagnoseverfahren erklaren und informieren Sie
sich, welche Aussagekraft sie fur lhre personliche Situation
bieten kénnen. Wagen Sie gemeinsam mit lhrer Arztin/lhrem
Arzt die Vorteile gegen die Risiken ab, bevor Sie sich ent-
scheiden, welche Untersuchungen Sie in Anspruch nehmen
oder ob Sie auf vorgeburtliche Untersuchungen ganz verzich-
ten mochten. Lassen Sie sich die moglichen Konsequenzen
erklaren, welche die Ergebnisse der jeweiligen Untersuchung
fur Sie hatten. Vielleicht ermdglicht lhnen die vorgeburtliche
Diagnostik, lhre Schwangerschaft beruhigt zu verbringen, viel-
leicht aber auch nicht. Insgesamt wird man versuchen, die Ri-
siken fir Sie und lhr Kind so gering wie mdglich zu halten.

Viele Frauen und Paare sind darauf eingestellt, die einem Ab-
bruch folgende Schwangerschaft mit gemischten Gefiihlen zu
erleben. Sie erwarten aber, Uberglicklich zu sein, wenn |hr
nachstes Kind wirklich gesund geboren wird. Sie sollten je-
doch nicht allzu sehr erschrecken, wenn die Freude nicht un-
getribt ist und sich erst allmahlich einstellt. Der Krankenhaus-
aufenthalt, die Entbindungssituation und die Zeit danach wer-
den fur Sie mit vielen schmerzlichen Erinnerungen verbunden
bleiben. Nach und nach werden diese jedoch verblassen und
Ihr Kind wird als eigenstandige Personlichkeit seinen Platz in
Ilhrer Familie einnehmen.

Mdoglicherweise mussen Sie in der folgenden Schwanger-
schaft im Rahmen einer vorgeburtlichen Untersuchung oder
nach der Geburt des Kindes erkennen, dass erneut eine ge-
sundheitliche Stérung vorliegt, sei es die gleiche wie bei dem
vorherigen Kind oder eine andere. Wie Sie diese erneute
,schlechte Nachricht” verkraften, und wie belastend die dann
auf Sie zukommenden Entscheidungssituationen fiir Sie sind,
wird u. a. davon abhangen, wie hilfreich oder belastend Sie Ih-
re gegenwartigen Erfahrungen erleben. Unabhangig davon,
wie hoch die Wiederholungswahrscheinlichkeit bei einem Kind
in einer weiteren Schwangerschaft ist, wiinschen wir Ihnen je-
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denfalls sehr, dass sie gut verlaufen moge.

Vielleicht kommen Sie zu dem Entschluss, keine weitere
Schwangerschaft einzugehen, vor allem dann, wenn Sie die
Wiederholungswahrscheinlichkeit fiir ein weiteres krankes
oder behindertes Kind als hoch empfinden. Diese Entschei-
dung hat die gleiche Berechtigung wie der Entschluss zu einer
nachsten Schwangerschaft. Auf Kinder zu verzichten kann
bedeuten, den eigenen Lebensentwurf vollig umschreiben zu
mussen. Dies ist nach dem Verlust eines Kindes ein weiterer
schmerzlicher Prozess. Falls Sie dennoch als Familie mit Kin-
dern leben modchten, konnen Sie versuchen, ein Kind zu
adoptieren oder ein Pflegekind bei sich aufzunehmen.

3. Praimplantationsdiagnostik

Durch das 2011 vom Bundestag verabschiedete sogenannte
,Praimplantationsdiagnostik-Gesetz“ steht nun auch in
Deutschland ein (weltweit erstmals 1990 beschriebenes)
Verfahren zur Verfugung, bei dem durch kinstliche Befruch-
tung erzeugte Embryonen vor ihrer Einsetzung in die Ge-
barmutter straffrei auf konkrete genetische oder chromoso-
male Veranderungen untersucht werden kénnen. Ziel dieses
Vorgehens ist, nur solchen Embryonen eine Entwicklungs-
chance zu geben, die keine bereits vorab bekannte geneti-
sche Krankheitsanlage aufweisen. Embryonen, die diese An-
lage tragen, werden verworfen. Fiur eine bestimmte, recht
kleine Gruppe von Paaren mit hoher Wiederholungswahr-
scheinlichkeit fir eine schwerwiegende erbliche Stérung bei
ihren Nachkommen ist dieses Verfahren eine mogliche Al-
ternative in der Familienplanung, weil hierdurch die enorme
psychische Belastung durch mehrere Fehlgeburten oder
Schwangerschaftsabbriiche bei gravierenden genetisch be-
dingten Krankheiten vermieden werden kann.

Eine Praimplantationsdiagnostik (PID) kann nur im Rahmen
einer kunstlichen Befruchtung durchgefihrt werden, auch
wenn diese normalerweise gar nicht erforderlich ware. Nur
so kdénnen ausreichend befruchtete Eizellen fiir die Untersu-
chung gewonnen werden. Nach den deutschen Regelungen
muss darlber hinaus das betroffene Paar die Zustimmung
einer eigens fur dieses Verfahren eingerichteten Ethik-
Kommission einholen. Da Gesundheitspolitik Landersache
ist, sind Besetzung und Vorgehensweise dieser Kommissio-
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Perspektiven fiir die Zukunft

nen bundesweit etwas unterschiedlich. Uberwiegend werden Ethikkom-
Arztinnen/Arzte verschiedener Fachrichtungen und Juristin- mission
nen/Juristen berufen, dazu auch Vertreterinnen/Vertreter von
Patientenverbanden und von Behindertenorganisationen.
Leider hat der Gesetzgeber versaumt, die Zentren, die sol- Recht auf
che Verfahren anbieten, zu verpflichten, ihre Patientinnen echtau
auf ihr Recht auf Beratung nach § 2 Schwangerschaftskon- Beratung
fliktgesetz bei den staatlich anerkannten Schwangerenbera-

tungsstellen hinzuweisen.

Problematisch sind fiir einige Betroffene die hohen Kosten, Kosten
die bei der Durchfiihrung einer Praimplantationsdiagnostik

entstehen konnen. Allein fir das Votum der Ethik-

Kommission sind mehr als 1.000 € zu veranschlagen. Nimmt

man die Kosten fur die kinstliche Befruchtung hinzu, kann

durchaus ein funfstelliger Betrag zustande kommen.

Fragen Sie lhre Frauenarztin/lnren Frauenarzt oder in der Regelung

Genetischen Beratung nach den Modalitaten der Praimplan- erfragen
tationsdiagnostik in lhrem Bundesland.
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VI. Moglichkeiten der Unterstutzung

1. Was konnen Sie als Freund/in oder Fa-
milienangehorige/r tun?

Oft mochten Freundinnen und Freunde oder Familien-
angehorige einem Paar nach einem Schwangerschaftsab-
bruch helfen, wissen aber nicht, wie.

Wenn ein Familienmitglied verstorben ist, gibt es feste Rituale.
Wird eine Schwangerschaft abgebrochen oder verlieren Eltern
ihr Kind durch eine spontane Fehlgeburt, tritt in der Regel eine
allgemeine Unsicherheit ein.

Die meisten Frauen und Paare haben das Bediirfnis, tber ihre
Erfahrungen zu sprechen, das heil’t mitzuteilen, was gesche-
hen ist und wie sie sich dabei gefiihlt haben. Auch wenn die
,Geschichte” des Abbruchs schnell erzahlt ist, so muss sie
doch oft erzahlt und noch o6fter tiberdacht werden, bis sie zu
einem gewissen Abschluss kommt. Viele Frauen oder Paare
erleben nach einer ersten Phase mit vielen Gesprachen eine
eher schweigsame Zeit. Manche Personen moéchten vorwie-
gend ihrem inneren Dialog lauschen. Viele glauben jedoch, ih-
rer Umwelt zu viel zuzumuten, wenn sie das Erlebte wieder
und wieder erzahlen. Sie schweigen, obwohl sie lieber reden
wurden. Zeigen Sie lhre Bereitschaft, auch Uber einen lan-
geren Zeitraum offen furs Zuhéren zu sein!

Nicht nur Gesprache, sondern auch praktische Hilfen, wie
z. B. das Durchfiihren von Besorgungen, das Kochen fiir die
Familie oder die Betreuung der Kinder kénnen einem be-
troffenen Paar/einer Mutter lhre Anteilnahme ausdriicken.

Wie unter-
stiitzen?

Offene Oh-
ren zur
rechten Zeit

Praktische
Hilfe
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Méglichkeiten der Unterstlitzung

Einzelne Eltern haben es Uberdies als positiv empfunden,
dass Freundinnen/Freunde oder Angehorige mitgeholfen ha-
ben, dem verlorenen Kind einen festen Platz einzurdumen, in-
dem sie z. B. mit den Eltern zusammen einen Namen fiir das
Kind auswahlten, ein Baumchen pflanzten oder Ahnliches an-
regten.

2. Was konnen Sie als Frauenarztin, Heb-
amme/Entbindungspfleger, Kranken-
pflegerin, Seelsorgerin, Sozialarbeiterin
oder Psychologin tun?

Wie konnen Sie vor, wihrend oder nach einem Schwan-
gerschaftsabbruch unterstiitzend wirken?

Die Mitteilung eines auffalligen Befundes in der Schwanger-
schaft sollte unbedingt im Rahmen eines personlichen Ge-
spraches stattfinden.

Bedenken Sie, dass Sie dadurch bei den meisten Paaren ei-
nen Schock auslosen werden, der mit starken Emotionen und
einer verminderten Aufnahmefahigkeit verbunden sein kann.

Ubernehmen Sie Verantwortung fiir die weitere Betreuung
des Paares. Auch wenn Sie die Schwangere an andere Spe-
zialistinnen/Spezialisten verweisen, sollten Sie die Hauptan-
sprechpartnerin/der Hauptansprechpartner im Verlauf bleiben.

Um die vom Gesetzgeber geforderte Weitervermittlung an an-
dere Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen oder Behinderten-
verbande mdglichst effektiv zu gestalten, kann es nutzlich
sein, wenn Sie sich ein Netzwerk personlicher Ansprechpart-
nerinnen/Ansprechpartner in lhrer Nahe schaffen.

Sprechen Sie die Moglichkeiten an, die es gibt, um Informati-
onen zu sammeln, Abschied vom Kind zu nehmen oder nach
dem Schwangerschaftsabbruch Hilfe zu bekommen. Klaren
Sie uber die Moglichkeiten und deren Folgen auf. Seien Sie
eher zurtickhaltend bei Empfehlungen.
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Méglichkeiten der Unterstitzung

Zeigen Sie |hre Fursorge. Die aufkommenden Geflhle, ver-
bunden mit unbekannten korperlichen Vorgéngen, losen héu-
fig Angste und das Bedurfnis nach Zuwendung aus.

Vermeiden Sie es, Entscheidungen, welche die Eltern treffen
oder getroffen haben, zu bewerten. Die Betroffenen selbst ha-
ben vielfach Schwierigkeiten, mit ihren widersprichlichen Ge-
fuhlen zurechtzukommen und sind gegeniber Bemerkungen
Aulenstehender leicht verletzlich.

Unterstiitzen Sie die Frau/das Paar, soweit es lhnen mdglich
ist, und seien Sie hellhorig fir ihre/seine Bedurfnisse, z. B.
auch flr das Bedurfnis, allein zu sein oder gemeinsam zu
schweigen.

Vermitteln Sie, soweit moglich, Informationen lber das, was
die Eltern erwartet. Zu diesem Zeitpunkt der Schwanger-
schaft sind Paare vielleicht noch nicht mit den Vorgangen
rund um die Entbindung (z. B. Atmung) vertraut.

Versuchen Sie bei alledem, lhre Informationen in leicht ver-
standlicher Sprache zu vermitteln.

Helfen Sie den Eltern, wenn sie ihr Kind sehen moéchten. Be-
denken Sie, dass die Eltern in dieser Situation vielleicht nicht
in der Lage sind, selbst herauszufinden, was hilfreich sein
kénnte. Wenn Sie es in dieser Situation nicht wagen, die EI-
tern nach ihren Wiinschen zu fragen, kénnen dadurch wichti-
ge Entscheidungen versaumt oder von anderen vorwegge-
nommen werden.

Ermdglichen Sie es den betroffenen Frauen/Paaren, Erinne-
rungen an ihr Kind mit nach Hause zu nehmen. Bieten Sie
beispielsweise an, Fotos von dem Kind zu machen. Scheuen
Sie sich nicht, auch unkonventionelle Ideen ins Gesprach zu
bringen. Manche Paare finden es z. B. schon, eine Karte mit
FuRabdriicken ihres Kindes oder Ahnliches zu besitzen.

Behandeln Sie das Paar/die Frau wie Eltern. Sie sind Eltern,
auch wenn ihr Kind nicht mehr lebt!

Scheuen Sie sich nicht, auch als Mensch erlebbar zu sein.
Auch fiir Sie gehoren Erlebnisse dieser Art nicht zum Alltagli-
chen. In der Regel fuhlen Eltern sich weniger allein, wenn sie
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Méglichkeiten der Unterstlitzung

Mitgeflhl spuren.

Sicherlich gibt es auch fiir Sie Situationen, in denen Sie kein An Kolle-
Verstandnis fur die Betroffenen aufbringen kénnen oder wol- -

L . > . . gin/Kolle-
len. Das ist in Ordnung. Sie sollten es jedoch vermeiden, die gen iiber-

Eltern dafiir ,buflen” zu lassen. Vertrauen Sie die Betreuung
dieser Paare einer Kollegin/einem Kollegen an. Nutzen Sie geben
Maoglichkeiten zur Supervision, zur Intervision, zur Selbstfir-

sorge und zur Psychohygiene.

52



VII. Hinweise fiir Osterreich und die Schweiz

Viele Informationen fir Ratsuchende in dieser Broschire
sind unabhangig vom Land, in dem man lebt. Bei den forma-
len und rechtlichen Aspekten gibt es jedoch einige Unter-
schiede zwischen Deutschland, Osterreich und der Schweiz.
Die meisten Abschnitte und Kapitel in dieser Broschiire zu
diesen Themen beziehen sich auf die Situation in Deutsch-
land. Die nachfolgenden Informationen fiir Osterreich und
die Schweiz sollen daher auf einige landerspezifische Be-
sonderheiten hinweisen. Die Angaben erheben keinen An-
spruch auf Korrektheit und Vollstandigkeit. Wir freuen uns
sehr Uber Ihre erganzenden Hinweise und Vorschlage an:
vorstand@vpah.de.

1. Hinweise fiir Osterreich

Wie kommen Sie an die wesentlichen Informationen?
Das Recht auf Beratung

Eine Beratungspflicht vor Abbruch einer Schwangerschaft
besteht nicht. AuRerhalb des medizinischen Kontextes gibt
es Beratungsstellen mit dem Schwerpunkt Pranataldiagnos-
tik, die Sie im Internet recherchieren kénnen.

Rechtsgrundlagen, Dreitagesfrist, Indikation

Laut § 97 StGB (1) ist ein Schwangerschaftsabbruch dann
nicht strafbar, wenn ,.... der Schwangerschaftsabbruch zur Ab-
wendung einer nicht anders abwendbaren ernsten Gefahr fir
das Leben oder eines schweren Schadens fir die korperliche
oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist
oder eine ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder
korperlich schwer geschadigt sein werde ..."

Hinweise
willkommen

Keine Bera-
tungspflicht

Rechts-
grundlagen
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Hinweise fiir Osterreich und die Schweiz

Eltern brauchen bei einem auffalligen Befund bis zur 22.
Schwangerschaftswoche eine Indikation. Nach der 22.
Schwangerschaftswoche gibt es einen (rechtlich nicht bin-
denden) Konsens dariiber, dass der Spatabbruch von einer
Ethikkommission, bestehend aus mehreren  Arztin-
nen/Arzten, bewilligt werden muss und psychosozial gut be-
gleitet werden soll. Durchgefiihrt wird ein solcher Abbruch
mit Fetozid und anschlieRender Einleitung.

Welche Schritte sind erforderlich?

Es gibt keine gesetzlich vorgeschriebene Beratungspflicht
und auch keine drei Tage Bedenkzeit, die einzuhalten sind,
dennoch brauchen Sie eine Indikation zum Schwanger-
schaftsabbruch, sofern Sie jenseits der 14. Schwanger-
schaftswoche sind.

Beisetzung des Kindes

Die Bestattung ist in Osterreich je nach Bundesland unter-
schiedlich geregelt, Sie miussen sich also Uber die genauen
Bestimmungen in lhrem Bundesland informieren. Die
Grundsatze sind jedoch ahnlich: Still geborene Kinder unter
500 g werden als Fehlgeburten eingeordnet und fir diese
besteht keine Bestattungspflicht, wohl aber ein Bestattungs-
recht. Das Kind wird nicht beurkundet, aber der Mutter-Kind-
Pass ist ein Dokument und Sie kdnnen im Krankenhaus da-
rum bitten, dass er ausgefullt wird. Still geborene Kinder
Uber 500 g sind Totgeburten und es besteht eine Bestat-
tungspflicht. Diese Kinder bekommen auch einen Vornamen,
der in der Geburtsurkunde eingetragen wird. Bei lebend ge-
borenen Kindern besteht unabhangig vom Gewicht Bestat-
tungspflicht. In vielen Bundeslandern gibt es spezielle Sam-
melgraber fur fehl- und totgeborene Kinder.

Mutterschaftsgeld

Die entsprechende Leistung in Osterreich ist das Wochen-
geld. Nach einer Fehlgeburt haben Sie leider keinen An-
spruch auf Mutterschutz, Sie kénnen sich aber von lhrer
Hausarztin/lhrem Hausarzt krankschreiben lassen. Nach ei-
ner Totgeburt oder wenn lhr Kind nach der Geburt gestorben
ist, haben Sie Anspruch auf Mutterschutz. Die Dauer des
Wochengeldbezuges hangt von der Dauer des Mutterschut-
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Hinweise fiir Osterreich und die Schweiz

zes ab. Bitte wenden Sie sich fur Fragen zum Wochengeld
an lhren zustandigen Sozialversicherungstrager.

Internetverweise:

Adressen humangenetischer Beratungsstellen in Osterreich
finden Sie auf den Seiten der Deutschen Gesellschaft fur
Humangenetik e. V. (https://gfhev.de) und der Osterreichi-
schen Gesellschaft fir Humangenetik (http://www.oegh.at).

Weitere hilfreiche Internetadressen:

https://www.verein-pusteblume.at
https://www.schwangerschaft.at/category/schwangerschaft/s
chwanger-sein/abtreibung/

2. Hinweise fiir die Schweiz

Wie kommen Sie an die wesentlichen Informationen?
Das Recht auf Beratung

Entsprechend dem Bundesgesetz Uber genetische Untersu-
chungen beim Menschen (GUMG) ist jede schwangere Frau
vor und nach einer pranatalen genetischen Untersuchung
ausdrucklich Uber ihr Selbstbestimmungsrecht zu informie-
ren. Vorgeburtliche genetische Untersuchungen mussen vor
und nach ihrer Durchfiihrung von einer fachkundigen (Fach-
arztin/Facharzt fir Humangenetik oder Arztin/Arzt mit Zu-
satzqualifikation Humangenetik) nichtdirektiven genetischen
Beratung begleitet sein. Eine Beratungspflicht vor Abbruch
einer Schwangerschaft besteht nicht.

Rechtsgrundlagen, Dreitagesfrist, Indikation

Es gibt keine expliziten Indikationen fir einen Schwanger-
schaftsabbruch nach der 12. Schwangerschaftswoche. Man
geht davon aus, dass bei einer schweren Erkrankung des
Embryos eine sogenannte ,maternale sozialmedizinische In-
dikation® vorliegt, die zu einem Abbruch berechtigen kann,
falls eine Arztin/ein Arzt (Gynékologie oder andere Fachrich-
tung) zu dem Schluss kommt, dass das Austragen der
Schwangerschaft fur die Mutter eine psychische Notsituation
darstellt. Es gibt keine Beratungspflicht, dennoch werden in

Beratungs-
stellen

Selbstbe-
stimmungs-
recht

Keine Bera-

tungspflicht

Sozialmedi-
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diesem Kontext Beratungen angeboten. In diesem Zusam-
menhang muss Uber Alternativen zum Abbruch informiert
werden und auf Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder
sowie Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht werden.
Partner sind nach Moglichkeit mit einzubeziehen. Auch eine
vorgeschriebene Bedenkzeit gibt es nicht.

Beratung und Begleitung durch Schwangerenbera-
tungsstellen

Seit 1981 gibt es in der Schweiz den Anspruch auf unent-
geltliche Beratung und Hilfe in der Schwangerschaft. Dies
beinhaltet auch die Beratung im Kontext eines Schwanger-
schaftsabbruches. Beratungsstellen bieten z. B. Caritas, pro
infirmis, procap und andere.

Exkurs: ,,Der dritte Weg“ (Adoption/Pflege)

Hilfestellung bei der Vermittlung kénnen die zustandigen
zentralen Behorden der Adoptionsvermittlungs- oder Pflege-
kinderdienste des Kantons an Ihrem Wohnsitz geben.

Die rechtlichen Voraussetzungen

Die Durchfiihrung eines Schwangerschaftsabbruchs ist im
Artikel 119 Abs. 1 StGB geregelt. In lhrer Situation geht es
um den sogenannten Schwangerschaftsabbruch nach Ab-
lauf der gesetzlichen Frist von 12 Schwangerschaftswochen.
.Der Abbruch einer Schwangerschaft ist straflos, wenn er nach
arztlichem Urteil notwendig ist, damit von der schwangeren Frau
die Gefahr einer schwerwiegenden korperlichen Schadigung
oder einer schweren seelischen Notlage abgewendet werden
kann. Die Gefahr muss umso groRer sein, je fortgeschrittener
die Schwangerschaft ist.”

Welche Schritte sind erforderlich?

Auch in der Schweiz wird vom Gesetz ein Beratungsge-
sprach vor dem Abbruch verlangt. Das Gesprach soll in ei-
ner allgemeinverstandlichen Form und ergebnisoffen gefiihrt
werden. Ziel ist es, den Betroffenen die méglichen medizini-
schen, psychischen und sozialen Fragen im Zusammenhang
mit dem auffalligen Befund eingehend zu erértern, damit die
Frau/die werdenden Eltern informiert und reflektiert eine
Entscheidung treffen kénnen. Zudem sollen Unterstiitzungs-
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hilfen bei physischen und psychischen Belastungen angebo-
ten werden. All dies ist vom Arzt/von der Arztin schriftlich zu
dokumentieren.

Die Indikation zum Schwangerschaftsabbruch kann von ei-
ner Arztin/einem Arzt jeglicher Fachrichtung ausgestellt wer-
den, der/die sich in der Lage sieht, das Befinden der Be-
troffenen zu beurteilen.

Was miissen Sie mitnehmen? Kein
Indikations-
Ein Indikationsschreiben ist nicht erforderlich. schreiben

Beisetzung des Kindes

Die folgenden Ausfuhrungen sollen lhnen die Entschei-
dungsméglichkeiten nach der Geburt Ihres Kindes aufzei- Kantonale
gen. Die gesetzlichen Bestimmungen sind von Kanton zu Unterschie-
Kanton unterschiedlich, in der Regel gilt jedoch: Ein Kind de

wird dann als Totgeburt bezeichnet, wenn es ohne Lebens-

zeichen auf die Welt kommt und ein Geburtsgewicht von

mindestens 500 Gramm oder ein Gestationsalter von min-

destens 22 vollendeten Schwangerschaftswochen aufweist

(Schweizerische Zivilstandsverordnung vom 29.04.2004, Art.

9, Abs. 2). Die Behandlung als ,Totgeburt* bedeutet, dass

die Angaben Uber Abstammung, Namen und Birgerrecht in

das Zivilstandsregister eingetragen werden. Umgekehrt be-

deutet es aber auch, dass Kinder, die diese genannten

Grenzen nicht erreichen, nicht eingetragen werden.

Es gibt auf Bundesebene keine gesetzlichen Vorschriften

zum Bestattungswesen. Die gesetzlichen Bestimmungen Kommunale
sind kantonal und kommunal unterschiedlich. Es lasst sich Unterschie-
daher nicht generell sagen, welche Gemeinde einen Bestat- de

tungszwang fur Kinder tber 500 g und/oder 22 Schwanger-
schaftswochen vorsieht. Erkundigen Sie sich am besten vor
Ort. Auf Wunsch der Eltern kann ein Kind jedoch bestattet
werden. Einige Spitaler stehen den Eltern auch diesbezig-
lich beratend zur Seite und bieten oftmals auch spitalinterne
Lésungen an.

Mutterschaftsgeld

Die entsprechende Schweizer Leistung ist die Mutter-
schaftsentschadigung, die wahrend 14 Wochen ab Geburts-
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datum gewahrt wird. Sofern die Schwangerschaft mindes-
tens 23 Schwangerschaftswochen gedauert hat, haben Sie
Anspruch auf Mutterschaftsentschadigung, unabhangig da-
von, ob es sich um eine Totgeburt handelt oder nicht. Wird
das Kind jedoch vor der 23. Schwangerschaftswoche totge-
boren, spricht man von einem Abort oder einer Fehlgeburt.
In diesen Fallen greift die Mutterschaftsentschadigung nicht.
In diesem Moment gilt aber die Lohnfortzahlungspflicht des
Arbeitgebers gemafR Art. 324a OR.

Praimplantationsdiagnostik (PID)

Das revidierte Fortpflanzungsmedizingesetz und das Aus-
fuhrungsrecht traten per 01.09.2017 in Kraft. Damit kann die
PID in der Schweiz unter gewissen Voraussetzungen ange-
wendet werden. Bei der PID wird ein im Labor erzeugter
Embryo genetisch untersucht, bevor er der Frau in die Ge-
barmutter eingesetzt wird. Das Gesetz lasst diese geneti-
sche Untersuchung nur in zwei Fallen zu. Zum einen kénnen
sie Paare in Anspruch nehmen, die ,Trager einer schweren
Erbkrankheit* sind. Zum anderen kénnen sich Paare fir eine
solche Untersuchung entscheiden, die auf nattrlichem Wege
keine Kinder bekommen kénnen. Das Gesetz sieht nun neu
vor, dass fur eine kunstliche Befruchtung maximal zwolf statt
wie bisher drei Embryonen pro Behandlungszyklus entwi-
ckelt werden dirfen. Zudem durfen nicht eingesetzte Emb-
ryonen im Hinblick auf eine spatere Behandlung eingefroren
werden.

Bevor ein solches Fortpflanzungsverfahren durchgefihrt
wird, muss eine Arztin/ein Arzt das betroffene Paar hinrei-
chend informieren. Im Beratungsgesprach ist in geeigneter
Weise auch auf andere Moglichkeiten der Lebensgestaltung
und der Erfillung des Kindeswunsches hinzuweisen. Zwi-
schen dem Beratungsgesprach und der Behandlung muss
eine angemessene Bedenkfrist liegen, die in der Regel vier
Wochen dauert. Auf die Mdglichkeit einer unabhangigen Be-
ratung ist hinzuweisen. Vor, wahrend und nach der Behand-
lung ist eine psychologische Begleitung anzubieten (Art. 6
Fortpflanzungsmedizingesetz).

Die Krankenkasse Ubernimmt drei IVF-Verfahren. Inwieweit

die Kosten fir die PID Gbernommen werden, ist derzeit noch
in Abklarung.
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Internetverweise:

Adressen humangenetischer Beratungsstellen in der
Schweiz finden Sie auf den Seiten der Deutschen Gesell-
schaft fur Humangenetik e. V. (https://gfhev.de) und der
Schweizerischen Gesellschaft fir Medizinische Genetik
(https://sgmg.ch).

Weitere hilfreiche Internetadressen (alphabetisch):

https://www.appella.ch
https://www.herzensbilder.ch
https://www .kindsverlust.ch
https://mein-sternenkind.ch
https://schwangerschaftsabbruch.org
https://www.staernechind.ch
https://www.sternenkinder-eltern.ch
https://www.svss-uspda.ch
https://verein-regenbogen.ch
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VIIl. Anhang

1. Literaturhinweise

Viele Betroffene wiinschen sich Hinweise auf weiterfihrende Literatur zu den
hier angesprochenen Themengebieten Die Auswahl an Biichern und Broschu-
ren ist mittlerweile sehr gro und nimmt stetig zu.

Um interessierten Leserinnen und Lesern moglichst aktuelle Literaturhinweise
geben zu koénnen, ist die Liste nun im Internet abrufbar:

https://vpah.del/literatur
Weitere Literaturhinweise erhalten Sie (iber den Buchhandel oder im Internet,
z. B. unter den Stichworten ,Schwangerschaftsabbruch®, ,Trauer”, ,Trauerbe-
waltigung”, ,Geschwistertrauer®, ,Verlust®, ,Fehlgeburt®, ,Totgeburt”, ,Kindstod*,
,PDown-Syndrom”, ,Leben mit einem behinderten Kind” usw.

Hinweise auf weitere relevante Literatur senden Sie bitte per E-Mail an: vor-
stand@vpah.de.
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2. Adressen

Die Adressen der Schwangerenberatungsstellen finden Sie im 6rtlichen Tele-
fonbuch oder im Internet unter https://www.familienplanung.de.

Hebammen und Entbindungspfleger finden Sie im Internet unter
https://www.hebammensuche.de.

Friihforderstellen fiir entwicklungsverzdgerte, (moglicherweise) behinderte
oder chronisch  kranke Kinder finden Sie im Internet unter
https://frihférderstellen.de.

Die Anschriften von Ehe-, Familien- und Lebensberatungsstellen der ver-
schiedenen kirchlichen und nichtkirchlichen Trager finden Sie ebenfalls in |h-
rem Telefonbuch oder im Internet.

Kontakte zu Gleichbetroffenen, Gesprachskreise bzw. begleitende Schrif-
ten und Informationen kénnen Sie bei folgenden Adressen erfragen:

Initiative REGENBOGEN, "Gliicklose Schwangerschaft e. V."

Kontaktkreis fur Eltern, die ein Kind vor, wahrend oder nach der Geburt verlo-
ren haben

http://www.initiative-regenbogen.de

Bundesverband Verwaiste Eltern und trauernde Geschwister in Deutsch-
land e. V.
https://www.veid.de

Kindernetzwerk e. V.

Adressen zu vielen seltenen und haufigen Krankheitsbildern und Behinderun-
gen

https://www.kindernetzwerk.de

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE)
https://www.achse-online.de

deutsches down-syndrom infocenter
https://www.ds-infocenter.de
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Arbeitskreis Down-Syndrom

Selbsthilfe von Menschen mit Down-Syndrom, von ihren Eltern und Geschwis-
tern in Deutschland

https://down-syndrom.org

Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e. V.
https://down-syndrom-netzwerk.de

Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus e.V.
https://asbh.de

Bundesverband Bunter Kreis e.V.
https://www.bv-bunter-kreis.de/

Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
https://bvkm.de

Bundesverband zur Begleitung von Familien vorgeburtlich erkrankter
Kinder e.V.
https://bfvek.de

Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
https://www.lebenshilfe.de

Turner-Syndrom-Vereinigung Deutschland e. V.
https://turner-syndrom.de

Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e. V.
https://www klinefelter.de

Leona e. V., Verein fiir Eltern chromosomal geschédigter Kinder
https://www.leona-ev.de

Bundesverband herzkranke Kinder e. V.
https://bvhk.de

Bundesverband behinderter Pflegekinder e. V.
https://bbpflegekinder.de

Bundesverband der Pflege- und Adoptivfamilien e. V.
https://www.pfad-bv.de
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Weitere hilfreiche Internetadressen (alphabetisch):

https://dein-sternenkind.eu

https://einfach-teilhaben.de

https://familienportal.de

https://familienplanung.de/fehlgeburt-totgeburt/
https://familienratgeber.de
https://www.kindergesundheit-info.de/themen/entwicklung/behinderung
https://www.land-der-sternenkinder.de
https://sternenkinderhimmel.com

https://teilhabeberatung.de

Spezialisierte Pranatalmedizinerinnen/Pranatalmediziner finden Sie beim Be-
rufsverband niedergelassener Pranatalmediziner e.V. (https://bvnp.de).

Detaillierte Informationen zur vorgeburtlichen Diagnostik, Selbsthilfeorganisati-
onen, Kontaktadressen erhalten Sie bei den Genetischen Beratungsstellen
oder Arztpraxen mit humangenetischem Schwerpunkt.

Die Adressen der einzelnen Beratungsstellen (Deutschland, Osterreich,
Schweiz) finden Sie im Internet auf den Webseiten der Deutschen Gesellschaft
fur Humangenetik e. V. (https://gfhev.de) und des Berufsverbandes Deutscher
Humangenetiker (https://bvdh.de). Dort finden Sie unter ,Genetische Bera-
tungsstellen“ ein vollstandiges Verzeichnis und kénnen auch nach einer Stelle
oder Praxis in lhrer Nahe suchen. Eine telefonische Auskunft erhalten Sie bei
der Geschéftsstelle der Zeitschrift ,medizinischegenetik®
(https://medgenetik.de, Tel. 030 77008663).
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3. Der VPAH e. V. stellt sich vor

Der VPAH e. V. wurde als gemeinnutziger Verein am 12. April 1991 in Ulm ge-
grundet. Er ist im Vereinsregister des Amtsgerichts Freiburg unter der Nr. 2335
mit Datum vom 08. Oktober 1991 eingetragen. Die jingste steuerliche Freistel-
lung erfolgte durch das Finanzamt Dresden-Sud mit Bescheid vom 21.11.2023.
Derzeit gehéren dem Mitgliederstamm Arztinnen/Arzte, Psychologin-
nen/Psychologen, Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter, Sozialpadagogin-
nen/Sozialpadagogen und Soziologinnen/Soziologen an. Mitglied kdnnen auch
Vertreterinnen/Vertreter anderer Berufsgruppen (z. B. aus den Bereichen Schu-
le, Theologie, Geburtshilfe, Krankenpflege usw.) werden, soweit sie in ihrer be-
ruflichen Tatigkeit mit humangenetischen Fragestellungen befasst sind bzw. mit
humangenetischen Beratungsstellen kooperieren. Mitglied des Vereins kann
jede voll geschaftsfahige natirliche oder juristische Person werden.

Ziele des Vereins:

- Intensivierung der Forschung zu psychosozialen Aspekten der Humange-
netik,

- Umsetzung der gewonnenen Erkenntnisse in der Ausbildung von Human-
genetikerlnnen und mit humangenetischen Fragestellungen betrauten Be-
rufsgruppen,

- qualifizierte Anwendung dieser Erkenntnisse in der humangenetischen
Beratungspraxis sowie

- Verbreitung dieser Erkenntnisse in der Offentlichkeit und Einwirkung auf
die Entwicklung berufsstandiger Regelwerke, Vorschriften, Leit- und Richt-
linien usw.

Kontakt:

Verein Psychosoziale Aspekte der Humangenetik (VPAH e. V.)
c/o Prof. Dr. Hendrik Berth

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden
Fetscherstr. 74

01307 Dresden

Tel.: 0351 4584028

Telefax: 0351 458884028

E-Mail: vorstand@vpah.de

Internet: https://vpah.de
https://www.facebook.com/vpah.de

Unterstlitzen Sie die Arbeit des VPAH e. V. mit einer Spende: Konto IBAN:
DE24 3006 0601 0005 0769 00, BIC: DAAEDEDD, Deutsche Apotheker- und
Arztebank.
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4. Erlauterung von Fachbegriffen

Amniozentese

Anenzephalie

Ausschabung

Chorionzotten-
biopsie

Chromosomen-
analyse

Chromosomen-
storung

Curettage
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ist eine vorgeburtliche Untersuchungsmethode, um
mogliche genetische, vor allem chromosomal beding-
te Erkrankungen des Ungeborenen abzuklaren. Hier-
bei wird mittels einer Punktionsnadel direkt aus der
Fruchtblase eine kleine Menge Fruchtwasser ent-
nommen.

bezeichnet das teilweise oder vollstandige Fehlen des
GroRhirns und des knéchernen Schéadeldachs. Anen-
zephalie ist wie die Spina bifida (s. dort) eine Form
des Neuralrohrdefekts. Die Lebenserwartung von
Neugeborenen mit Anenzephalie liegt maximal im Be-
reich von Wochen.

bzw. Abschabung von Gewebe. Meist ist damit die
Ausschabung der Gebarmutter gemeint.

ist eine vorgeburtliche Untersuchungsmethode, um
mogliche genetische Erkrankungen des Ungeborenen
abzuklaren. Die Chorionzottenbiopsie (engl. Chorion
Villi Sampling: CVS) kann wesentlich friiher als eine
Amniozentese (s. 0.) durchgefiihrt werden (ab ca. 10.
Schwangerschaftswoche). Mittels einer Punktionsna-
del wird Zellmaterial des Mutterkuchens entnommen,
welches genetisch identisch mit dem des Ungebore-
nen ist.

Verfahren zum Nachweis von zahlenmafRigen (nume-
rischen) Abweichungen oder strukturellen Verande-
rungen der Erbtrager (Chromosomen).

strukturelle Veranderung oder zahlenmaRige (numeri-
sche) Abweichung der Erbtrager (Chromosomen).
Chromosomenstérungen kénnen zu Entwicklungssto-
rungen des Kindes fuhren.

franzosisch fir Ausschabung.
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Disposition
(genetische
Pradisposition)

DNA/DNS

Down-Syndrom

Eigenanamnese

Embryo

Embryonen-
schutzgesetz

Embryotransfer

Familienanam-
nese

Fetozid

Veranlagung, Anfalligkeit. Unter der genetischen Pra-
disposition versteht man die erblich bedingte Anlage
bzw. erhohte Empfanglichkeit fir bestimmte Erkran-
kungen.

Deoxyribonucleic acid (DNA), deutsch: Desoxyribo-
nukleinsaure (DNS), ist der Trager der Erbinformation,
der Gene in den Zellen. Die Untersuchung der DNA
bezeichnet man als Genanalyse oder Gendiagnostik
(s. u.).

klinisches Erscheinungsbild der haufigsten Chromo-
somenstorung (Trisomie 21, s. u.), das in der Regel
mit typischen Veranderungen des Aussehens, verzo-
gerter Entwicklung, verminderten geistigen Fahigkei-
ten und maoglicherweise Fehlbildungen einiger innerer
Organe einhergeht.

personliche gesundheitliche Vorgeschichte.

ein Lebewesen in der Frihphase seiner Entwicklung
(Keimling). Von der befruchteten Eizelle bis zur Aus-
bildung der inneren Organe (9. Schwangerschaftswo-
che) wird der sich entwickelnde Mensch so bezeich-
net.

deutsches Strafgesetz zur Regelung des Umgangs mit
im Labor erzeugten Embryonen.

Teil der Reproduktionsmedizin. Ein im Labor durch
kinstliche Befruchtung erzeugter Embryo wird in die
Gebarmutter einer Frau eingebracht.

gesundheitliche Vorgeschichte der Familienangehdri-
gen.

die aktive Beendigung des Lebens eines Ungebore-
nen.
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Fotus (Fetus)

Fristenregelung

Gendiagnostik

hereditar

Humangenetik

Indikation, me-
dizinische

Infektion

Infusion

Injektion
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Ungeborenes ab der 9. Schwangerschaftswoche, nach
Ausbildung der inneren Organe und bis zur Geburt
wird der sich entwickelnde Mensch als Fotus bzw. Fe-
tus bezeichnet.

In Deutschland ist der Schwangerschaftsabbruch bis
zur 12. Woche nach der Empfangnis rechtswidrig,
aber straffrei, wenn u. a. vor dem Eingriff eine Bera-
tung bei einer anerkannten Schwangerenkonfliktbera-
tungsstelle stattgefunden hat und eine dreitagige Be-
denkzeit eingehalten wurde.

auch DNA- oder DNS-Analyse, Genanalyse. Eine mo-
lekularbiologische Methode, bei der Abschnitte des
Erbmaterials gezielt auf Veranderungen untersucht
werden. Umgangssprachlich nicht korrekt auch als
,Gentest” bezeichnet.

lateinisch fir erblich.

ist das Teilgebiet der Genetik, das sich speziell mit
dem Erbgut und den Erscheinungen der Erblichkeit
des Menschen beschéaftigt. Dazu gehéren u. a. die Er-
forschung des Erbgutes, die Diagnostik von genetisch
bedingten Krankheiten und die Genetische Beratung.

bedeutet die Begriindung bzw. den Grund fur den Ein-
satz einer medizinischen Maflnahme oder Untersu-
chungsmethode. Eine medizinische Indikation ist fur
einen Schwangerschaftsabbruch jenseits der Fristen-
regelung (s. o.) erforderlich.

Ansteckung.

kontinuierliches Einbringen einer Substanz in den Kor-
per mit Hilfe einer Hohlnadel.

mit Hilfe einer Spritze wird eine Substanz in den Kor-
per gebracht.
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interdisziplinar Zusammenarbeit von Fachleuten verschiedener Fach-
gebiete (hier z. B. Frauenarztinnen/Frauenarzte, Hu-
mangenetikerinnen/Humangenetiker, Psychologin-
nen/Psychologen).

invasiv in urspringlicher Bedeutung alle medizinischen Maf3-
nahmen, bei denen Haut oder Schleimhaut verletzt
und somit in den Korper eingedrungen wird. In Bezug
auf die vorgeburtliche (pranatale) Diagnostik bedeutet
dies die Materialentnahme durch Punktion in die Ge-
barmutter (Chorionzottenbiopsie, Amniozentese, Na-
belschnurpunktion).

Kaliumchlo- Kann beim Fetozid (s. 0.) eingesetzt werden. Verab-

ridspritze reicht wird Kaliumchlorid ins Herz des Ungeborenen
und bewirkt die Lahmung des Herzmuskels und fihrt
zum Tod.

Kurznarkose s. Narkose.

Lokalanasthesie ortliche Betaubung.

Narkose Der Korper oder Teile des Korpers werden in einen
Schlafzustand versetzt, bei dem das Schmerzempfin-
den ausgeschaltet ist.

NIPD = Nicht-invasive Pranataldiagnostik. Ein genetisches
Analyseverfahren, bei dem =zellfreies Erbgut (DNS
bzw. DNA) des Embryos bzw. Fotus (s. 0.) aus dem
mitterlichen Blut untersucht wird, um so Riickschlisse
auf die genetischen Eigenschaften des Ungeborenen
zu ziehen (z. B. Nachweis einer Trisomie 21 als Ursa-
che des Down-Syndroms).

Obduktion Offnung eines menschlichen Leichnams zum Zweck
einer Untersuchung.
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Parazervikal-
block

pathologisch

Periduralan-
asthesie

Plazenta

Praimplanta-
tionsdiagno-
stik

Pranataldiag-
nostik

Pravention

Prostaglandi-
ne,-zapf-
chen, -gel

Punktion

Ratsuchende
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Methode ortlicher Betaubung des inneren Bereiches der
Vagina zur Schmerzlinderung unter der Entbindung.

krankhaft.

ortliche Betdubung des Unterleibes zur Blockierung des
Schmerzempfindens bei medizinischen Eingriffen.

Mutterkuchen. Erndhrt den Embryo und Fétus im Mutterleib
und wird bei der Geburt als sogenannte Nachgeburt mit
ausgestolien.

= PID. Genetische Untersuchung der durch kunstliche Be-
fruchtung erzeugten Embryonen vor deren Einsetzen in die
Gebarmutter. Das Untersuchungsergebnis beeinflusst die
Entscheidung, welcher Embryo in die Gebarmutter einge-
setzt wird.

Untersuchung des Ungeborenen auf genetische Verande-
rungen, Krankheiten oder Fehlbildungen.

vorbeugende MaRnahmen zur Vermeidung einer uner-
wiinschten Entwicklung.

Medikament zur Einleitung der Geburt.

mit Hilfe einer Hohlnadel werden dem Kérper Gewebe oder
Flussigkeiten entnommen, um diese anschlieRend zu unter-
suchen.

als Ratsuchende bezeichnet man in der Genetischen Bera-
tung Menschen, die sich Uber eine Erkrankung, deren Ursa-
che, Verlauf, Therapie, Prognose und Erblichkeit informieren
wollen, z. B. weil in der Familie diese Erkrankung aufgetre-
ten ist.
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psychosoziale unterstitzende Beratung und Begleitung durch fach-
Angebote lich geschultes Personal nach oder wahrend eines be-
lastenden Ereignisses.

Saug-Curettage = Beim Schwangerschaftsabbruch wird ein saugendes
Rohr in die Gebarmutter eingefiihrt, um den Embryo
und die Plazenta zu entfernen.

Schwanger- dient der Vermeidung und Bewaltigung von Schwan-
schaftskonflikt-  gerschaftskonflikten. Es gewahrleistet den Anspruch
gesetz auf eine umfassende Beratung oder eine spezielle

Schwangerenkonfliktberatung.

Spina bifida unzureichend geschlossene Wirbelkdrper. Spina bifida
ist wie die Anenzephalie (s. dort) eine Form des Neu-
ralrohrdefekts. Bei schwerer Auspragung ist das kind-
liche Nervengewebe am Riicken freigelegt (sogenann-
ter ,offener Riicken®).

Trisomie 18 zahlenmaRige Abweichung des Chromosoms Nr. 18,
das hier drei- statt gewohnlich zweimal vorliegt und
Ursache des sogenannten Edwards-Syndroms ist. Das
Edwards-Syndrom ist durch eine groRe Anzahl ver-
schiedener korperlicher Fehlbildungen und eine gerin-
ge Uberlebenszeit nach der Geburt gekennzeichnet.

Trisomie 21 zahlenmaRige Abweichung des Chromosoms Nr. 21,
das hier drei- statt gewohnlich zweimal vorliegt und
weitaus haufigste Ursache des sogenannten Down-
Syndroms (s. 0.) ist.

liberbeerdigt Bei vorhandenem Familiengrab kann ein tot gebore-
nes oder kurz nach der Geburt verstorbenes Kind in
der Grabstelle des Verwandten beerdigt werden. Es
wird dann keine eigene Grabstelle bendtigt.

Veratmen Atemtechnik mit deren Hilfe der Wehenschmerz gelin-
dert werden soll.
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Wehentropf
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Zur kunstlichen Einleitung einer Geburt wird ein Medi-
kament verabreicht, welches Wehen hervorruft. Die
Gabe erfolgt Uber mehrere Stunden mit Hilfe einer In-
fusion (s. 0.).






~ochlechte Nachrichten nach vorgeburtlicher Untersuchung®
wendet sich an alle Frauen und Paare, die vor einer Entschei-
dung fur oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch stehen.

In dieser Situation stehen Frauen und Paaren nur wenig um-
fassende Informationsmaoglichkeiten zur Verfugung. Wir méch-
ten Sie gerne unterstitzen. Falls Sie in Ihrer Entscheidung fur
oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch noch unsicher
sind, konnen lhnen die Informationen und Gedanken vielleicht
helfen, eine flr Sie tragbare Entscheidung zu treffen. Wenn
Sie sich schon entschieden haben, finden Sie hier vielleicht
noch zusatzliche wichtige Informationen.

Die Broschire wurde erstellt von erfahrenen Gynakologin-
nen/Gynakologen, Humangenetikerinnen/Humangenetikern,
Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeitern  und  Psychologinnen/
Psychologen. Sie stellt keinen Ersatz fur ein personliches Ge-
sprach mit einer Arztin/einem Arzt oder einer psychosozialen
Beraterin/einem psychosozialen Berater dar.
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