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Vorwort

Die Nachricht, GrofSmutter zu werden, hat bei mir viel freigesetzt: Viele Angste,
viele Erinnerungen, sowohl an berufliche als auch an private Situationen. Ich bin
seit mehr als 30 Jahren als Arztin in der Humangenetik titig. Meine Mutter sagt
immer halb im Spaf3, dass ich doch auch eine richtige Arztin hitte werden konnen
und meint damit eine, unter deren Arbeit sich die Menschen etwas vorstellen kon-
nen. Humangenetik als arztliche Facharztrichtung ist noch recht jung und deshalb
nicht so bekannt. Ich erlebe in Gesprichen immer wieder, dass mit der Tétigkeit
primdr Laborarbeit verbunden wird, wie die Analyse von Genen. Die ist zwar ein
Teil davon, aber vor allem gehort der direkte Kontakt mit den Patienten dazu, die
mit verschiedenen Fragestellungen kommen: Sie mochten zum Beispiel wissen,
ob ihre eigene Erkrankung genetisch bedingt ist und damit moglicherweise wei-
tervererbt werden kann, warum ihr Kind eine Entwicklungsverzogerung hat und
ob ein weiteres Kind diese auch bekommen konnte. Zudem kommen werdende
Eltern mit Fragen zu vorgeburtlichen Untersuchungen im Rahmen einer Schwan-
gerschaft zur humangenetischen Beratung.

Ich habe selbst zwei erwachsene Sohne. In den letzten Monaten war es fast so,
als wiirde ich noch einmal Mutter werden. Durch die Schwangerschaft meiner
Schwiegertochter wurde ich angeregt, dariiber nachzudenken, wie ein Kind ent-
steht und auch dariiber, welche Storungen es dabei geben kann. Ich habe mich
noch einmal mit den Methoden der vorgeburtlichen Untersuchung auseinander-
gesetzt und an meine personlichen Erfahrungen damit gedacht. Der Preis der
hoch entwickelten Medizin ist, dass sich Patienten stindig entscheiden miissen -
fiir das eine oder gegen das andere Medikament oder fiir die eine oder die andere
Operation. Durch Ergebnisse vorgeburtlicher Untersuchungen konnen Eltern in
die Lage kommen, iiber Leben und Tod des Ungeborenen entscheiden zu miis-
sen, oder auch iiber ein Leben mit einem Kind mit einer Behinderung. Manchmal

Dieses Dokument ist nur fiir den persénlichen Gebrauch bestimmt und darf'in keiner Form vervielfaltigt und an Dritte weitergegeben werden.
Aus Stephanie Spranger: Unser Wunschkind - Hauptsache gesund? (9783456862224) © 2022 Hogrefe Verlag, Bern.



12

Vorwort

miissen sie auch damit weiterleben, dass das Kind, das sie nicht bekommen woll-
ten, eventuell doch gesund gewesen wire. Riickgingig zu machen sind diese Ent-
scheidungen nicht; mit ihnen muss das Paar weiterleben. Da lohnen sich ein Inne-
halten und das Hinzuziehen von Argumenten und Fachinformationen bei
manchen, bei anderen die Hoffnung auf das Gottvertrauen oder die richtige Ent-
scheidung aus dem Bauch heraus.

Schwanger zu sein, bedeutet nach wie vor guter Hoffnung zu sein. Manchmal
muss man jedoch ein ,trotz allem® zu der guten Hoffnung ergénzen. Wenn die
Frau zum Beispiel schon mehrere Kinder gleich nach der Geburt an einer seltenen
Stoffwechselerkrankung verloren hat und sich trotzdem traut, wieder schwanger
zu werden. Dass Frauen dazu in der Lage sind, sich nach solchen Schicksalsschla-
gen neu aufzurappeln und wieder schwanger werden und dies auch wieder mit ei-
ner positiven Grundstimmung tun, beeindruckt mich jedes Mal aufs Neue.

Immer noch und immer wieder fasziniert mich, wie Leben entsteht — dass aus
einer befruchteten Eizelle ein Mensch wird, dass Arme und Beine wachsen und
dass das Kind ein funktionierendes Gehirn bekommt. Erstaunlich ist es zudem,
dass es meistens gut geht, obwohl so viel auf dem Weg bis zur Geburt passieren
kann.

Schwanger zu werden heifdt fiir mich, sich auf die abenteuerlichste Reise zu be-
geben, die man sich vorstellen kann und die das eigene Leben nachhaltig veran-
dern wird.
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1
Die Ankundigung

Ich war gleich in Alarmbereitschaft, als mich mein Sohn in der Praxis anrief. Das
zu tun, war uniiblich fiir ihn. Es war nachmittags um 4 Uhr, ich war noch mitten in
meiner Sprechstunde. Dass er es war, der mich sprechen wollte, konnte ich nur an-
hand seiner Nummer erkennen, die im Display aufleuchtete. Seine Stimme klang
fremd. Als er sich meldete, vibrierte sie, als sei er wieder im Stimmbruch. Die Fra-
ge, ob er mich heute gleich nach der Praxis abholen konnte, war mehr in den Ho-
rer gehaucht. Es gebe etwas zu besprechen, setzte er mit kratziger Stimme nach.
Bevor ich fragen konnte, um was es ginge, hatte er das Gesprach schon beendet.

Jetzt sitze ich hier zuhause an unserem neuen Kiichentisch und fahre mit den
Fingern der Holzmaserung nach. Manchmal bleibe ich mit dem Zeigefinger bei
einem Kratzer hangen und fiihle ihn unter meiner Fingerkuppe; rau fiihlt er sich
an. Der Spur des Kratzers folge ich und kann nicht authéren, immer wieder hoch
und hinunter mit dem Zeigefinger zu fahren — und wenn ich unten angekommen
bin, gleich noch mal von vorne. Mittlerweile fiihlt sich die Spitze meines Zeigefin-
gers taub davon an. Fiir einen Augenblick nehme ich meine Hande in den Schof3,
damit der Finger nicht wieder und wieder in Versuchung gerit. Fast gleichzeitig
bemerke ich, dass ich sie wie zum Gebet gefaltet halte und dass ich tatsachlich an-
gefangen habe, das Vaterunser zu sprechen, tonlos, nur die Lippen bewegend. Ich
war zuletzt Weihnachten in der Kirche.

Wihrend der letzten Stunden meiner Sprechstunde kreisten in meinem Kopf
nur die Sorgen, die sich vermutlich auch andere Miitter machen wiirden, wenn
ihre erwachsenen Sohne sie um ein Gesprich bitten. Zwischendurch erschrak ich
iiber meine Unaufmerksamkeit gegeniiber meinen Patienten und deren Belan-
gen. Als ich endlich neben meinem Sohn in dessen Auto saf3, fing ich gleich an, in
seinem Gesicht nach Spuren zu suchen, die mir einen Hinweis geben konnten, um
was es ginge, wihrend er gewohnt souverdn mit seinem Wagen die Strafden fiir
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1 Die Ankiindigung

sich einnahm und nichts sagte. Ein bisschen blasser als sonst kam er mir vor, was
mich in der Annahme bestitigte, er konne krank sein. Oder kamen die dunklen
Augenringe von durchwachten und sorgenvollen Nachten? Drohte ihm der Verlust
seiner Arbeitsstelle? Es hitte keinen Sinn, ihn gleich nach seinem Ansinnen zu
fragen. Stattdessen tat ich das, was ich immer tue, wenn mich mein alterer Sohn
nervos macht und ich neben ihm im Auto sitze. Ich meckerte ein bisschen an sei-
nem Fahrstil herum und er sagte wie immer dazu: ,,Ach Mutti“ - nur das, und da-
nach wieder nichts mehr. Auch wie immer nahm er, als wolle er mich ein bisschen
bestrafen, die nachste Kurve mit extra viel Schwung. Ich musste mich an den Griff
in der Autotiir klammern und rutschte dennoch mit meinem Korper zur Tiir. Viel-
leicht war es doch nicht so schlimm, dachte ich und zog mich wieder in die norma-
le Position. Aus den Augenwinkeln sah ich, wie seine Mundwinkel fiir einen Mo-
ment nach oben zeigten.

Doch es dauerte noch lange, bis er endlich mit der Sprache rauskam. Zuhause
angekommen wollte er erst noch eine Kleinigkeit essen. Ich tischte auf, wie ich
es iiber viele Jahre jeden Tag fiir die Kinder getan hatte, und konnte selbst nichts
von all den Leckereien zu mir nehmen. Mein Magen war mittlerweile zu einem
Knoten geworden. Er hingegen kaute und trank, nahm sich nach und kaute wei-
ter und nahm sich noch einmal nach und schwieg bei all dem beharrlich. Ver-
mutlich hatte ich zu oft gesagt, dass man mit vollem Mund nicht spricht. Nach
einer Weile konnte ich nicht mehr an mich halten und fragte: ,Was ist denn
nun?“. Am liebsten hitte ich dazu noch mit der Faust auf den Tisch gehauen.
Entweder hatte er die Frage nicht gehort, oder er wollte sie nicht gehort haben.
Zumindest tat er so vollig unbeeintrachtigt, dass ich mich kurz zuriickversetzt
fihlte in die Zeit seiner Pubertit. Ich musste an die vielen Situationen am alten
Tisch denken, in denen ich ihn ebenfalls gerne zum Reden gebracht hitte und er
konsequent geschwiegen hatte. Hatte ich ihn doch falsch verstanden, als er am
Telefon sagte, dass er mir etwas erzdhlen wollte? Ich sah ihn an. Im selben Au-
genblick nahm er sein Glas hoch und trank es aus, wischte sich den Mund ab,
rausperte sich und sagte wieder mit der gewohnt tiefen Stimme diesen einen
Satz, der seitdem in meinem Kopf Karussell fihrt und Bilder hervorholt, von de-
nen ich nie geahnt hitte, dass sie noch vorhanden sind. Parallel iiberschwem-
men mich Gefiihle, die in der Intensitit schwer zu tiberbieten sind, weder in die
eine noch die andere Richtung. Ich mochte vor Freude auf dem Tisch tanzen
und dazu so laut Musik horen, dass ich die Bésse im Bauch spiiren kann. Ich
mochte mich zugleich vor lauter Angst unter den Tisch kauern und meine Ohren
zuhalten. Diese Zerrissenheit lahmt mich, sodass ich, seit mein Sohn gegangen
ist, hier nur sitzen kann, wahrend die Nacht aufzieht.
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1.1 Was ist schon gesund?

»Du wirst Gromutter®, hatte er gesagt und dazu gestrahlt, als sei ein Licht
in ihm angegangen. Wie konnte ich das vorher nur nicht gesehen haben! Kaum
war der Satz verklungen, lagen wir uns schon in den Armen und driickten
uns und hielten uns fest, so fest es eben ging, damit ich noch ausreichend Luft
holen konnte. Wir weinten auch ein bisschen. Zumindest wischte mein Sohn da-
nach mit dem Armel {iber seine Augen und ich brauchte endlich die Serviette,
die neben meinem unbenutzten Teller lag. Danach haben wir nicht mehr viel
gesagt.

Und nun sitze ich hier und denke nach, wihrend mein Enkelkind genau in die-
sem Moment im Bauch meiner Schwiegertochter durch unendlich viele Zelltei-
lungen grofder und reifer wird. Eine Explosion von Zellteilungen findet in ihr statt,
damit aus ihrer befruchteten Eizelle ein Baby wird. Ihr Baby. Ich hoffe, dass bei
diesem langen Prozess nichts schief geht und bekomme gleich wieder Magendrii-
cken, weil ich weifs, was alles schief gehen kann. Gleichzeitig sehe ich ein dickes,
blondes Baby und stelle mir vor, wie gut es sich anfithlen wird, hoffentlich bald in
dessen Beinchen kneifen zu konnen. Ich wiinsche meinem Enkelkind so sehr,
dass es gesund auf die Welt kommt, und bin mir nicht sicher, ob ich ihm das wiin-
sche, oder ob ich das mehr seinen Eltern wiinsche und mir auch.

1.1 Was ist schon gesund?

Hauptsache, es ist gesund, das ist der meistgesagte Satz von Frauen, die frither
von ihrer Hebamme unter der Geburt gefragt wurden, ob sie denn lieber einen
Jungen oder ein Mddchen hitten. Damals wussten die Frauen anders als heute vor
der Entbindung noch nicht, welches Geschlecht des Kindes hatte, denn vorge-
burtliche Ultraschalluntersuchungen gibt es erst seit Ende der 1970er Jahre.
Schnell und hektisch stieflen die Frauen diesen Satz aus, noch bevor die nichste
Wehe sie iiberrollte. So erinnere ich es zumindest aus alten Filmen. Aber ich bin
nicht dabei gewesen. Wahrscheinlich war es bei meiner Mutter dhnlich, die wie
die meisten Frauen ihres Jahrgangs noch allein im Kreif3saal lag. Die Viter wur-
den damals nach Hause geschickt und durften spiter das Neugeborene nur frisch
verpackt durch eine Fensterscheibe betrachten. Ich habe in meinen Schwanger-
schaften bewusst nicht wissen wollen, ob ich ein Médchen oder einen Jungen be-
kommen wiirde, auch wenn es zu der Zeit schon mdglich war, dies vorgeburtlich
zu bestimmen. Vermutlich habe ich zu viele dieser alten Filme mit Entbindungs-
szenen gesehen und beim Zuschauen die Uberraschung der Frauen zu sehr mitge-
nossen, als sie erfuhren, ob es nun ein Sohn oder eine Tochter geworden ist. Ge-
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nauso wollte ich es auch erleben. Bei meinem ersten Kind ging der Wunsch in
Erfiillung. Bei meinem zweiten Kind hat der betreuende Frauenarzt mir das Ge-
schlecht in der Schwangerschaft gesagt — einfach so wihrend einer Ultraschallun-
tersuchung, er hat noch nicht einmal vorher nachgefragt. Darliber war ich zu-
ndchst emport und dann traurig. Diesen Moment der Ungewissheit, wenn das
Kind nach den vielen Mithen endlich auf der Welt angekommen ist und kurz noch
ein Es sein kann, bis die eine Frage gestellt wird: Junge oder Madchen - das hatte
ich beim ersten Kind so sehr gemocht.

Ist die Frage Junge oder Madchen eigentlich heute noch korrekt? Tatsichlich
wiirde aber doch keine frisch entbundene Frau fragen, ob ihr Kind ménnlich,
weiblich oder divers ist. Allerdings gibt es angeborene Storungen der Geschlechts-
entwicklung, die eine Zuordnung zum Jungen oder Méadchen gleich nach der Ge-
burt nicht mdglich machen. ,,Storung” ist in dem Zusammenhang aber auch nicht
der richtige Begriff. Dass eine Zuordnung zu méannlich oder weiblich nicht erfol-
gen kann, passiert selten. Damit rechnet man nicht.

Nachdem ich kurz nach der Geburt wusste, dass ich einen Sohn habe, erfolgte
auch bei mir die néchste Frage an den Arzt, ob er gesund aussieht. Was ,,Ge-
sundheit” eigentlich bedeutet, war mir in dem Moment nicht vollstindig klar.
Vermutlich wollten die Frauen mit dem Ausspruch: ,,Hauptsache gesund“ auch
eher deutlich machen, dass ihnen das Geschlecht des Kindes egal sei. Das gilt
besonders in dieser Situation, die sich wie eine Grenzerfahrung anfiihlt, in der
einer Frau eh vieles egal ist und auch sein muss. Von dem, was gesund zu sein
bedeutet, hatte sicher schon immer jede Frau eine abweichende Vorstellung.
Das erfahre ich in den Gespriachen mit den Schwangeren, die vorgeburtliche Un-
tersuchungen in Anspruch nehmen mochten. Das Kind soll gesund sein, sagen
fast alle, wenn ich sie frage, warum sie diese Untersuchungen wiinschen. Aber es
gibt sehr unterschiedliche Vorstellungen davon, was das konkret bedeutet. Man-
che haben Angst davor, dass ihr Kind spater nicht normal lernen kann, und emp-
finden eine solche Beeintrichtigung als krank. Andere befiirchten, dass ihr Kind
gleich nach der Geburt operiert werden miisste, weil es vielleicht einen angebo-
renen Herzfehler haben kdnnte. Viele sagen, dass sie ein Kind mit Down-Syn-
drom und geistiger Behinderung gerne bekommen wiirden; nur gesund miisse
es eben sein. Wieder andere sorgen sich, ob ihr Kind lebenslang Tabletten ein-
nehmen muss oder Didt halten muss oder zu klein oder zu grofd gewachsen sein
wird, und empfinden das als krank. Ich weif$ nicht, ob mein Sohn sich dariiber
Gedanken macht, oder meine Schwiegertochter. Vermutlich beschiftigt sich je-
der von ihnen fiir sich mit dieser Frage und hoffentlich tun sie es dann auch ge-
meinsam. Wie und ob sie in dieser Schwangerschaft vorgeburtliche Untersu-
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1.1 Was ist schon gesund?

chungen in Anspruch nehmen mochten, weifd ich nicht. Vielleicht weifd nur ich
es noch nicht. Vielleicht wissen die beiden es aber auch noch nicht. Ich mochte
die sensationelle Nachricht meines Sohns nicht durch mein berufliches ,,Beden-
ken-Triger-Tun“ klein machen.

O Sorgféltige Entscheidung

Ans Herz gelegt: Versuchen Sie als Paar gemeinsam zu Uberlegen und mit-
einander zu besprechen, ob und fur welche vorgeburtlichen Untersuchun-
gen Sie sich entscheiden moéchten. Nehmen Sie sich hierfir ausreichend lan-
ge Zeit. Und informieren Sie sich, welche Erkrankungen und Behinderungen
vorgeburtlich erkannt werden konnen und welche Konsequenzen Sie aus ei-
nem auffalligen Befund ziehen wurden. Trauen Sie sich, das einmal ge-
danklich durchzuspielen. Auch wenn Sie davon ausgehen, dass schon alles
gut gehen wird, die Ergebnisse der Untersuchungen also normal ausfallen
werden, sollten Sie das tun. Denn es kann doch einmal anders kommen, als es
die Wahrscheinlichkeit vorgibt, und dann sind Sie fur diesen Fall eher ge-
wappnet.

Hier kommt man schnell zu einer ganz grundsitzlichen Frage: Was ist denn ei-
gentlich Gesundheit? Was Gesundheit bedeutet, hat ein &lterer Kollege von mir
immer ganz kurz so zusammengefasst: ,Gesundheit ist die Abwesenheit von Dia-
gnostik®. Das bedeutet also sozusagen: Solange man nichts untersucht, also auch
keine Diagnose stellt, ist man gesund. Wenn bei einem Check-up ein Laborwert
zufillig zu niedrig oder zu hoch ist, ohne dass vorher Krankheitssymptome be-
standen, ist seine im ersten Augenblick als zynisch einzuschitzende Bemerkung
durchaus zutreffend. Plotzlich fiihlt man sich krank, nur weil ein Laborwert nicht
der Norm entspricht, obwohl das Befinden dasselbe geblieben ist wie vor der Un-
tersuchung. Aber generell trifft der Satz natiirlich nicht zu. Die Weltgesundheits-
organisation (WHO) hat Gesundheit schon vor lingerer Zeit anders definiert:
»Gesundheit ist ein Zustand des vollstindigen korperlichen, geistigen und sozia-
len Wohlergehens und nicht nur das Fehlen von Krankheit oder Gebrechen.”
(,Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not me-
rely the absence of disease or infirmity.“) Das liest sich zunéchst schliissig, doch
bietet die Definition viel Spielraum und hilft nicht unbedingt dabei, die Grenzen
der vorgeburtlichen Untersuchung auszuloten, in Bezug auf das, was machbar
und sinnvoll ist. In Deutschland leben ca. 7 Millionen Menschen, die einen Diabe-
tes mellitus haben, eine Zuckerkrankheit. Viele von ihnen wiirden vermutlich sa-
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gen, dass sie die Krankheit Diabetes mellitus haben. Ist also jeder Diabetiker
krank? Oder ist er es nur, wenn sogenannte Folgeschaden, wie etwa eine Sehsto-
rung, vorliegen, die sein Leben einschranken? Umgekehrt gefragt: Gibt es gesun-
de Diabetiker? Meine junge Kollegin, die sich Insulin spritzen muss, wiirde von
sich behaupten, gesund zu sein.

Bei den Frauen, die ein Kind erwarten und die ein gesundes mochten, ist es in
der Regel nicht die Sorge vor Diabetes mellitus oder dhnlichen Zivilisationskrank-
heiten bei ihrem Kind, sondern die Sorge vor etwas Unbekannten, die sie treibt
und die sie nach vorgeburtlicher Untersuchung fragen lasst. Es ist die Angst vor ei-
nem wie auch immer gearteten Leid fiir das Kind und einer Belastung, die auf sie
als Eltern selbst zukommen konnte. Beides ist schwierig einzuschitzen. Und in ei-
ner ersten Schwangerschaft ist sowieso alles neu. Es ist klar, dass sich das Leben
verdndern wird, aber allein schon diese Veranderung ist kaum zu greifen. Umso
bedrohlicher kann etwas zusitzlich Unbekanntes wie eine Fehlbildung des Kindes
oder eine Behinderung wirken.

Noch immer sitze ich in der Kiiche. Um mich herum ist alles dunkel. Zum
Lichtschalter kann ich nicht gehen; es ist mir nicht mdglich, das zu tun. Meine
Beine fiihlen sich an, als bestliinden sie aus Gummi und ich kann mir nicht vor-
stellen, dass sie mich tragen. Die grilnen Limpchen vom Display des Kiihl-
schranks leuchten und vermitteln den Eindruck, ich sife nicht in der Kiiche, son-
dern im Raumschiff Enterprise. Unwirklich kommt mir das Alles noch vor, das
Grofdmutterwerden.

O Miteinander sprechen

Eine Schwangerschaft ist mit viel Freude verbunden, aber es kdnnen auch Sor-
gen auftreten — das gilt nicht nur fur werdende Omas. Manchmal kriechen sie
besonders in der Nacht hervor, werden grof3 und lassen einen nicht schlafen. In
der Situation Gesprachspartner zu haben, Freunde, Bekannte, die Liebsten, mit
denen man mogliche Sorgen besprechen kann, ist hilfreich. Trauen Sie sich zu-
zugeben, dass Sie sich Gedanken machen, vielleicht besonders um die Gesund-
heit des Kindes, auch wenn Sie damit nicht der strahlenden, durch und durch
positiven Schwangeren aus vielen Werbespots entsprechen. Sich mit seinen
Fragen zurlickzuziehen, kann Angste verstarken. Die Gedanken drehen sich im
Kreis. Also: Sagen Sie, was Sie bedrickt und beschaftigt. Teilen Sie sich mit.
Eine Schwangerschaft ist eine Ausnahmesituation;in Ihnen entsteht neues Le-
ben, fur das Sie verantwortlich sind und sein werden. Viele werden dafir Ver-
standnis haben.
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1.2 Fehlgeburten und Fehlbildungen

Ich habe Angst, dass mein Enkelkind nicht gesund sein konnte. Warum habe ich
diese Angst nur? Als ich selbst schwanger war, hatte ich viel weniger Angst. Meine
Schwiegertochter hat diese Sorge vermutlich auch nicht, so optimistisch wie sie
grundsitzlich gestimmt ist. Immerhin klopft mein Herz mir nicht mehr bis zum
Hals und mein Magen fiihlt sich so an, als wiirde er sich gerade wieder entknoten.
Wird schon alles gut gehen, denke ich kurz und ich denke daran, wie es war, als ich
Ende der 1980er Jahre mein erstes Kind erwartete. Daraus entstand der Sohn, der
heute zu Besuch war. 26 Jahre war ich alt, als ich ihn erwartete. Somit war ich eine
im Vergleich junge werdende Mutter und optimistisch war ich auch. Guter Dinge
bin ich auch zum Frauenarzt gegangen, als meine Regelblutung ausgeblieben war.
Ich war sicher, dass ich schwanger bin. Ich hatte Vertrauen in meinen Korper.
Trotzdem wollte ich die Bestatigung per Ultraschall, dass sich das Kind an der rich-
tigen Stelle eingenistet hat. Und trotz meiner positiven Grundeinstellung war ich
zudem erpicht darauf, ein paar aufmunternde Worte vom Frauenarzt zu horen. Zu
der Zeit arbeitete ich als Arztin auf der Kinderintensivstation der Universitit Hei-
delberg. Dort erlebte ich jeden Tag, dass nach scheinbar unauffalligem Schwanger-
schaftsverlauf plotzlich kranke Kinder geboren wurden, die ich mitversorgen
musste. Davor hatte ich etwas Angst. Besonders beschiftigten mich die vielen am
Termin geborenen Babys, die einen Herzfehler hatten, der damals noch nicht ope-
riert werden konnte. In der Schwangerschaft war dieser Herzfehler damals mit der
Ultraschalluntersuchung nicht gut zu erkennen gewesen. Die Qualitit und Genau-
igkeit der Ultraschallbilder waren dafiir noch zu schlecht. Die Eltern hatten sich
deshalb nicht darauf einstellen konnen, dass ihr Kind so krank zur Welt kommen
wiirde. Ohne jegliche Vorwarnung blieb ihnen nichts anderes, als direkt nach der
Geburt zuzusehen, wie ihre zuerst noch drallen schonen Babys schnell keine Kraft
mehr zu trinken hatten, weil ihr Herz nicht funktionierte. Diese Kinder gingen aus
der Welt, kaum dass sie geboren waren. Ich weifd noch ihre Namen. Das Leid der
Kinder habe ich hautnah erlebt und die Trauer der Eltern auch. Davor hatte ich
Sorge, auch wenn ich tief in mir zuversichtlich war. Das war ich, bis der Frauenarzt
bei der ersten Untersuchung zu mir sagte, dass ich mich blofd noch nicht freuen
sollte — blof das nicht, setzte er noch einmal hinterher, als sei ich schwer von Be-
griff. Denn die Gefahr einer Fehlgeburt sei noch sehr, sehr hoch. Wie eine Schiile-
rin flihlte ich mich in dem Moment - eine Schiilerin, die meint, ihr Referat sei gut
gewesen und die dann vom Lehrer eines Besseren belehrt wird. Obwohl es mehr
als 30 Jahre her, weifd ich noch, wie und wo ich saf3, als der Frauenarzt mit mir
sprach und erinnere mich auch noch genau daran, dass er mich nicht angeguckt
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hatte, wihrend er redete. Stattdessen gab er mit hochgezogenen Augenbrauen und
ernstem Gesicht meine Daten in sein Computerprogramm ein. So schien also mei-
ne Lage zu sein und die meines ersten Kindes: ernst. Fiir Freude schien da kein
Platz zu sein. Ich wollte mich aber freuen konnen und habe deshalb den Frauenarzt
gewechselt. Ich fand einen empathischen, unterstiitzenden Kollegen. Dabei hatte
der Kollege, der mich zunichst betreute, ja nicht unrecht. Nattirlich enden viele
Frithschwangerschaften als Fehlgeburten, das wusste ich auch ohne ihn.

Ob meine Schwiegertochter Ahnliches erleben wird? Am liebsten wiirde ich sie
vor all dem schiitzen - nicht nur vor negativ denkenden &rztlichen Kollegen, son-
dern noch mehr vor schlechten Nachrichten in ihrer Schwangerschaft. Aus der Zu-
sammenarbeit mit Frauenérzten weifd ich, dass die meisten sehr unterstiitzend sind
bei der Betreuung ihrer Patientinnen und sich viel Zeit fiir Schwangere nehmen.

Mein Sohn hat mir das Datum der Entbindung genannt und ich rechne im Kopf
zuriick, ob die Gefahr einer Fehlgeburt fiir meine Schwiegertochter noch grofs ist.
Immerhin enden 20-40 % aller Frithschwangerschaften als Fehlgeburt. Das ist
normal; das ist die Natur, wie man so sagt. Bis zur 14. Schwangerschaftswoche ist
das Risiko hoch. Meine Schwiegertochter ist aber tiber den Zeitpunkt hinweg und
ich atme voller Erleichterung tief aus, nachdem ich das errechnet habe - das zu
wissen, ist ein gutes Gefiihl. Auch wenn bei den allermeisten frithen Fehlgeburten
grobe genetische Verinderungen im Bauplan des Embryos vorliegen und er des-
halb gar keine Chance hitte heranzuwachsen, bleibt das Ereignis traurig. Denn
genau wie ich es jetzt tue, haben sich die Eltern ihr Kind schon vorgestellt, auch
wenn gerade erst die 8. Schwangerschaftswoche voriiber war.

o Fehlgeburt

Fruhe Fehlgeburten (bis zur 12. Schwangerschaftswoche p.c, also nach Be-
fruchtung) kommen haufig vor. Zéhlt man eine verzégerte Regelblutung nach
positivem Schwangerschaftstest dazu, liegt der Anteil bei 20-40 % aller Frih-
schwangerschaften. Meistens (in Uber 90 % der Falle) sind zufallig entstandene
grobe Veranderungen im genetischen Bauplan des Kindes ursachlich, die ein
Heranreifen des Embryos unmaglich machen. Die genetischen Informationen,
die fur die Entwicklung des Embryos aus der befruchteten Eizelle erforderlich
sind, kdnnen nicht abgerufen werden. Der Embryo hort deshalb auf zu wachsen.
Das heif3t, niemand hat Schuld daran, dass es passiert. Da die Wahrscheinlich-
keit fUr Veranderungen im Bauplan der Eizelle mit dem Alter steigt, haben Frau-
en Uber 35 Jahren ein hoheres Fehlgeburtsrisiko. Nach einer friihen Fehlgeburt
ist das Risiko, eine weitere zu erleben, ebenfalls statistisch etwas hoher.
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Spate Fehlgeburten (nach der 12. Schwangerschaftswoche) sind dagegen sehr
viel seltener und haben meist andere Grinde, zum Beispiel aufsteigende Infek-
tionen mit vorzeitiger Offnung des Muttermundes.

Uber Fehlgeburten wurde in der Vergangenheit wenig gesprochen, als sei es ein
Makel, sie zu erleben, dabei sind sie ,normal® Das zeigt allein die Haufigkeit.
Gerade outen sich viele BerUhmtheiten und berichten von ihren Erlebnissen
rund um eine Fehlgeburt. Vielleicht wird das Stigma dadurch kleiner. Auch wenn
die Fehlgeburt fruh eintritt, ist sie mit Trauer verbunden, mit dem Abschied von
dem Kind, das in der Vorstellung ja schon da gewesen ist.

Ob meine Grofdmutter, von der es hief3, sie hitte ihre fiinf Kinder ohne weitere
Hilfe einfach so nebenbei auf dem Kiichentisch bekommen und danach gleich
weitergearbeitet, sich auch solche Gedanken gemacht hat, als sich wieder ein wei-
teres Kind bei ihr ankiindigte? Ich habe sie nie danach gefragt. Aus ihren Erzih-
lungen habe ich mitbekommen, dass die Schwangerschaften von ihr als Last emp-
funden wurden. Vielleicht hat sie sogar bei einigen gehoftt, sie wiirden noch als
Fehlgeburten enden. Ich meine, mich zu erinnern, dass sie von Versuchen berich-
tete, die Schwangerschaften zu beenden. Es war von Spiilungen und von Spriin-
gen vom Tisch die Rede. In Zeiten des zweiten Weltkriegs war jeder Esser mehr
eine Belastung. Ob sie sich dariiber hinaus damit beschaftigt hat, was wire, wenn
eines ihrer Kinder eine Behinderung gehabt hitte, kann ich mir schwer vorstellen.
Sie kam aus Ostpreuflen. Etwas anderes, als gesunde Kinder zu bekommen,
schien ihr gar nicht moglich. Von den guten ostpreuflischen Genen wurde in der
Familie gerne gesprochen. Als sei es ein Verdienst, sie zu besitzen und als wiirden
sie vor allen Gefahren schiitzen. Als Kind wusste ich noch nichts von ,,Genen",
meine Grof$mutter sicher auch nicht. Gene wurden bei ihr gleichgesetzt mit Her-
kunft. Die Gesundheit ihrer Kinder schien herkunftsbedingt garantiert zu sein,
und darauf war sie stolz.

Meine Grofdmutter kam mir immer so alt vor. Sie wirkte auf mich geschlechts-
los und hatte mich stets an Rotkdppchens Grofimutter erinnert — mit dhnlicher
Frisur, die grauen Haaren im Dutt zusammengerafft. Nun werde ich selbst eine
Oma. Ich atme mehrmals schnell so tief ein und aus, dass mir auf meinem Kii-
chenstuhl ein bisschen schwindelig wird und falte erneut die Hinde im Schof3.
Diesmal spreche ich nicht das Vaterunser, sondern sage mir den Satz auf, den ich
am haufigsten bei der Beratung von Schwangeren sage: 95% aller Neugeborenen
kommen gesund auf die Welt. Auf die iibrigen 5% verteilen sich Kinder, die Fehl-
bildungen der Organe haben, wie einen angeborenen Herzfehler, und solche mit
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groben Verianderungen der Erbsubstanz, wie sie zum Down-Syndrom fiithren,
oder Kinder mit einer Stoffwechselerkrankung oder kleinen Fehlbildungen, zum
Beispiel wie ein sechster Zeh. Die Statistik gibt meiner Grofmutter und vielen an-
deren Frauen recht, die davon ausgehen, dass schon alles gut gehen wird: Es ist
das Wahrscheinlichste — besonders, wenn keine Erkrankungen oder Behinderun-
gen in der Familie vorkommen.

o Gute Aussichten

95 % der Neugeborenen kommen ganz gesund auf die Welt. Die Ubrigen 5% der
Babys haben mehr oder weniger beeintrachtigende Erkrankungen oder Fehlbil-
dungen - und von diesen lassen sich viele gut behandeln oder auch heilen. Wie
zum Beispiel ein sechster Zeh auf beiden Seiten, ein angeborener Herzfehler
oder eine angeborene Nierenfehlbildung. Also: Schwere Krankheiten oder Fehl-
bildungen bei der Geburt sind insgesamt eher selten.

1.3 Eine haufige Fehlbildung: Der offene Riicken

Ich musste in den letzten Jahren schon oft an den jungen Vater aus Heidelberg zu-
riickdenken und jetzt tue ich es auch wieder. Er hatte wenige Haare auf dem Kopf,
wie mein Sohn, und eine dhnliche Figur. Seit ich ihn als Assistenzarztin mitbetreut
habe, habe ich noch viele andere Familien mit dhnlichen Schicksalen erlebt, aber
seines und das seiner Familie hat sich besonders in mein Gehirn eingebrannt. Viel-
leicht lag das daran, dass ich mich damals diesem Paar nah fiihlte, sie waren
schliefSlich in etwa so alt wie mein Mann und ich zu dem Zeitpunkt. Dass schon al-
les gut gehen wird, hatte der junge Vater auch gedacht. Das erzahlte er mir, wih-
rend ich das Bettchen seines gerade geborenen Kindes durch die langen Gange der
Uniklinik Heidelberg in Richtung des Operationssaals der Neurochirurgie schob.
Es gab auch bei ihm keine Auffilligkeiten in der Familie. Der kleine Junge, sein
Sohn, lag nackt auf dem Bauch im Bettchen, nur mit einer Windel versorgt. Eine
Plastikfolie war {iber eine Liicke an seinem Riicken gezogen. Das Gewebe, das dort
heraustrat, schimmerte rot-blau: Es war das Riickenmark, das an der Stelle blof
lag. Knochen und Haut, die eigentlich schiitzend dariiber liegen sollten, hatten
sich nicht gebildet. Das Kind hatte einen offenen Riicken, eine Spina bifida.

Ich hatte stdndig Sorge gehabt, dass der Vater, der neben mir herlief, auf dem
Weg kollabieren wiirde. Das war nicht das Kind, das er sich vorgestellt hatte. Sie
wiren davon ausgegangen, dass ihr Kind gesund auf die Welt kommen wiirde,
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1.3 Eine haufige Fehlbildung: Der offene Riicken

hatte er mir verraten, und dass seine Frau sogar Tritte des Kindes gespiirt hitte,
obwohl die Beine doch so offensichtlich gelihmt waren.

Das Kind stand als Notfall auf dem Operationsplan, mitten in der Nacht. Ein
Baby mit offenem Riicken muss moglichst schnell operiert werden, um das Ri-
ckenmark, also die Nervenstriange zu schiitzen, die vom Hirn bis zu allen Extremi-
taten verlaufen. Dieses Baby hatte die schwerste Form eines offenen Riickens; es
besteht dabei trotz Operation die Gefahr, dass das Kind eine Lahmung der Beine
behilt und moglicherweise auch die nervale Kontrolle iiber Blase-und Mastdarm
nie bekommt. Bei weniger ausgepragten Formen dieser angeborenen Krankheit
ist nach einer entsprechenden Operation die Chance fiir das betroffene Kind al-
lerdings gut, mit nur einigen Einschrankungen heranwachsen zu konnen. Heutzu-
tage werden die Kinder unter Umstanden schon im Mutterleib operiert, wodurch
Komplikationen wie ein Hydrozephalus (,Wasserkopf ) seltener vorkommen.

Am Ende des Flurs kam uns schon die Neurochirurgin entgegen und nahm sich
unverziiglich des Kindes und auch des Vaters an.

Zu dem Zeitpunkt war schon bekannt, dass Kinder vor der Entwicklung dieser
Fehlbildung geschiitzt werden konnen, wenn die Mutter bereits eine Zeit lang vor
Eintritt der Schwangerschaft Folsdure einnimmt. Aber auch ich selbst war damals
so schnell schwanger geworden, dass ich nicht mehr dazu gekommen war, dieses
Vitamin vorbeugend zu nehmen. Ob meine Schwiegertochter Folsdure eingenom-
men hat, bevor sie schwanger geworden ist?

0 Spina bifida (offener Riicken)

Ruckenmark und Gehirn werden zusammen als Zentralnervensystem (ZNS)
bezeichnet. Das ZNS bildet sich in der frihen Embryonalentwicklung aus der
aufleren Schicht des Embryos. Aus einer Zellansammlung entsteht dort eine
Platte, die sich in den Embryo senkt und sich zu einm Rohr aufrollt. Aus die-
sem Neuralrohr werden Gehirn und Ruckenmark gebildet. Der Verschluss der
Platte zum Rohr bewirkt, dass sich darUber Haut und Knochen bilden. Bleibt
der Verschluss auf einer bestimmten Hohe des Rohrs aus, wird daruber auch
keine Haut und kein Knochen gebildet: An dieser Stelle bleibt eine Licke, ein
offener Rucken. Die Nervenzellen funktionieren dort nicht. Abhangig von der
Hohe der Neuralrohrverschlussstorung resultiert daraus eine Querschnitts-
lahmung. Da Ruckenmark und Gehirn von Wasser (Liquor) umspdlt sind, staut
sich hier auch dieses Wasser auf, denn es kann an dem nicht gebildeten Rohr
nicht vorbeiflieflen. Dieser Stau kann zum ,Wasserkopf* (sogenannter Hydro-
zephalus) fuhren.
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24 1 Die Ankiindigung

In einer von 1000 Schwangerschaften hat das Kind eine Neuralrohrverschluss-
storung. Wenn in der Familie solche Fehlbidlungen schon vorkamen, ist das Ri-
siko hoher. Ultrasonografisch, also bei einer Ultraschalluntersuchung, ist die
Spina bifida heutzutage in der Regel gut zu erkennen. Wird diese Fehlbildungen
nachgewiesen, empfiehlt sich die Vorstellung in einem darauf spezialisierten
Zentrum, in dem Kinderarzte und Kinderchirurgen die werdenden Eltern bera-
ten kdnnen. In einigen Fallen kann diese Fehlbildung noch im Mutterleib durch
eine Operation des Kindes behandelt werden; in anderen kann eine Operation
gleich nach der Geburt erfolgen (Kap. 8.1; Intrauterine Operationen).

Wahrend der Entstehung des Neuralrohrs mussen sehr viele Zellteilungen
stattfinden. Deshalb ist es flr die Frau wichtig, ein Vitamin, das die Zellteilung
starkt, ausreichend vorratig zu haben, schon bevor die Schwangerschaft ein-
tritt: Folsdure. Denn diese vielen Zellteilungen finden in einer Zeit der Schwan-
gerschaft statt, in der der erste Arztbesuch oft noch gar nicht stattgefunden
hat.

Mindestens 6 Wochen vor Zeugung sollte daher mit einer Einnahme von Fol-
saure begonnen werden. Hat eine Frau bereits ein Kind mit einer solchen Fehl-
bildung geboren, sollte sie die Dosis der Folsaure vor Eintritt der nachsten
Schwangerschaft deutlich erhohen (10-mal so viel).

1.4 Erste Gedanken zur vorgeburtlichen Untersuchung

Ich weifd auch nicht, ob meine Schwiegertochter Grete' spezielle vorgeburtliche
Untersuchungen in Anspruch nehmen will, wie zum Beispiel Ultraschalluntersu-
chungen bei dafiir ausgebildeten Experten. Bei solchen Fachirzten sind die Ultra-
schallbilder in der Regel hochauflosender, also genauer und aussagekriftiger als
beim niedergelassenen Frauenarzt. All diese Untersuchungen geben aber keine
Garantie fiir ein gesundes Kind, und ich bin sicher, das ist auch Grete bewusst. Ab
und zu hat sie in meiner Praxis mitgeholfen. Wir haben viel tiber die Erkrankun-
gen und die Fragen der Patienten gesprochen. Wir haben uns auch dariiber Ge-
danken gemacht, wie verunsichernd die Entscheidung fiir oder gegen sehr spezi-
elle vorgeburtliche Untersuchungen fiir die Paare und Frauen sein kann - denn
die Hochglanzprospekte der Firmen, die bestimmte dieser vorgeburtlichen Tests

1 Meine Schwiegertochter heifdt in diesem Text Grete, mein Sohn Hans. Zu den beiden — Hans und
Grete — ging mein Sohn, wenn ich ihn in seiner Jugend fragte, mit wem er sich gleich trifft und
machte somit klar, dass ich blofd nicht weiterfragen sollte.
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1.4 Erste Gedanken zur vorgeburtlichen Untersuchung 25

anbieten, signalisieren doch eins: Sicherheit. Sicher ist aber nur, dass nichts sicher
ist. Bisher ist kein Kind allein durch vorgeburtliche Diagnostik gesund geworden.

Im Grunde geht es bei den vorgeburtlichen Untersuchungen vor allem um den
Nachweis von Behinderungen beim Baby. Vielleicht hitten die Eltern der Kinder
mit dem inoperablen Herzfehler oder dem offenen Riicken gerne davon gewusst,
als ihr Baby noch im Bauch war. Wenn werdende Eltern aber schon wihrend der
Schwangerschaft wissen, dass eine Fehlbildung beim Kind vorliegt, geht es nicht
nur darum, sich auf die Situation einzustellen, sich zu informieren, und die Ent-
bindung in einem Zentrum mit angeschlossenem Operationssaal vornehmen zu
lassen. Es geht zudem oft auch um die Frage, ob das Baby so tiberhaupt bleiben
soll oder ob noch ein Schwangerschaftsabbruch erfolgen soll.

Wenn ich selbst jetzt als werdende Grofdmutter dariiber nachdenke, mochte ich
nicht, dass das Leben meines Enkelkindes zur Disposition gestellt wird. Das finde
ich gerade unvorstellbar; geradezu empoérend finde ich das. Mein Enkelkind ist
noch gar nicht geboren und ich denke iiber seinen Gesundheitszustand nach -
und damit auch dariiber, ob es auf die Welt kommen wird oder nicht. Dieser
enorm schwierige, meist verstorende Punkt schwingt bei allen vorgeburtlichen
Untersuchungen mit. Das ist nach wie vor vielen Schwangeren nicht klar, oder sie
verdringen es, obwohl sie es eigentlich wissen. Mit dem Ergebnis der Untersu-
chung konnte eine so dramatische Entscheidung anstehen, kaum dass die
Schwangerschaft besteht und sich gerade alle Beteiligten so sehr freuen.

Deshalb wird dieser Aspekt auch gar nicht so sehr angesprochen. Stattdessen
wird von Sicherheit fiir die Schwangere gesprochen, die das Ergebnis eines vorge-
burtlichen Tests angeblich bietet. Sicherheit ist in diesem Zusammenhang aber
ein triigerischer Begriff. Denn die Sicherheit, dass das Kind gesund ist und auch
bleibt, gibt es nie. Auch zunachst gesunde Kinder kénnen im Laufe ihres Lebens
schwer erkranken, zum Beispiel eine Leukidmie bekommen. Oder intellektuell
ganz gesunde Kinder konnen einen Autounfall erleiden; und dann ist nichts mehr,
wie es mal war. Vielleicht ist das eine der grofiten Herausforderungen, die eine
Schwangerschaft an Paare stellt: Nicht nur, dass das eigene bisher gut geordnete
Leben durch das Kind auf den Kopf gestellt wird - beispielsweise werden in Zu-
kunft die Nachte unruhig sein. Mit der Schwangerschaft kommt aber auch die Ge-
wissheit, dass von nun an Alles ungewiss sein wird und damit absolute Kontrolle
iber den Gesundheitszustand des Kindes weder vor noch nach der Geburt mog-
lich sein wird, so sehr sich alle auch darum bemtihen. Etwas gerit in Unordnung
und das ist das zukiinftige Leben — das eigene und das der Familie. Meines auch
noch einmal! Ich bin erneut irritiert, wie sehr mich die Nachricht tiber mein Grof3-
mutterwerden aus dem Lot gebracht hat.
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