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Frau Dr. med. Susanne Brager,

Genetische Beratung Uni.-Kinder Klinik, Bern

Die Betreuung von Eltern mit
behinderten, sterbenden
oder verstorbenen Kindern

Die genetische Beratung
Jede Geburt eines behinderten Kin-
des, eines Kindes mit einer herabge-
setzten lebenserwartung oder eines
totgeborenen Kindes |8st im leben der
Eltern, der Familie eine Krise aus. Eine
Krise, wie sie uns allen, die in ihrem Le-
ben einen Verlust erlitten haben, be-
kannt und einfohlbar ist. Der Verlust des
«gesunden Kindes» ruft viele Emotio-
nen wie Traver, Verzweiflung, Ableh-
nung, Aggressionen, Schuldgefihle
hervor. Uber die unmittelbare Hilfe zur
Bewadltigung dieser Krise wird in den
nachfolgenden Vortréigen referiert wer-
den.
Die genetische Beratung steht in die
ser Krise an einem Wendepunkt. Am
Wendepunkt  zwischen der Aus-
einandersetzung mit dem Verlust des
gesunden Kindes und dem Ausblick in
die Zukunft, d. h. die weitere Familien-
planung.
Das Beratungsgespréch beinhaltet zu-
satzlich zu den genetischen Informatio-
nen, auf die ich sogleich zu sprechen
komme, eine ganze Anzahl weitere
Fragen und Probleme:
— Schuldgefihle
- Was ist die Ursache fir das Gesche-
hene?
— Kénnen wir noch ein gesundes Kind
haben?
— Kann sich das Ereignis in der néch-
sten Generation wiederholen?
Dies ist nur eine Auswahl der haufig-
sten Fragen, die die Eltern anlésslich
der genetischen Beratung stellen.
Jede Beratungssituation ist wieder an-
ders. Sie ist nicht nur dazu da, Informa-
tionen weiterzugeben, sondern auch
um sehr viele Informationen Uber das
Elternpaar selbst zu erhalten, z. B.:
- Wie weit ist die Traverarbeit?
— Wie steht es um die Akzeptanz der

Erkrankung resp. des Todes des Kin-
des?

— Gibt es Spannungen, Verunsicherun-
gen in der Beziehung?

— Welcher Einfluss hat die Umgebung
auf die Verarbeitung?

— Besteht Uberhaupt schon weiterer
Kinderwunsch oder stehen andere
Probleme im Vordergrund?

— Fohlen sich die Eltern gut betreut
oder sehr alleingelassen mit ihren
Problemen?

All diese Fragen sind ebenso wichtig

wie das eigentliche Beratungs-

gesprach.  Manchmal zeigt sich,
dass z. B. eine Familientherapie
oder die Friherziehung oder andere,

nicht mit der genetischen Beratung im

Zusammenhang stehende Massnah-

men an die Hand genommen werden

mdssen.

Das eigentliche Beratungsgespréch

beinhaltet:

1. Die Diagnose:

Ohne eine genauve Diagnose ist keine
Beratung méglich. Angeborene Sté-
rungen kdnnen genetisch, umweltbe-
dingt oder multifaktoriell, d. h. eine
Kombination von beiden sein. Die ge-
netisch bedingten Stérungen kénnen
ihrerseits durch eine Chromosomenstd-
rung oder eine Punktmutation verur-
sacht sein. Je nachdem ist das Wie-
derholungsrisiko ganz unterschiedlich.
2. liegt keine genetisch bedingte Sté-
rung vor, nehme ich immer nochmals
eine ganz genave Schwangerschafts-
anamnese auf. Sehr hé&ufig kommen
dabei Fragen, die das Ehepaar schon
lange beschdftigt haben, zum Aus-
druck, z. B. Bagatellunfélle in den er-
sten Monaten, eine lokalandsthesie
oder Réntgen beim Zahnarzt, und an-
deres mehr. Sehr viele verdeckte
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Schuldgefihle kénnen so zur Sprache
kommen und fast immer abgelegt wer-
den.

3. Die Familienanamnese und der
Stammbaum ergeben oft weitere wich-
tige Hinweise bei genetisch bedingten
Stérungen.

4. Das Erbrisiko:

Der Erbgang wird anhand eines Sche-
mas erkl@rt. Zudem betone ich immer,
dass alle Menschen Tréger von einer
Anzahl unginstiger Erbfaktoren sind.
Es muss ganz deutlich werden, dass
keine Schuld oder Minderwertigkeit mit
erblichen Stérungen verbunden sind.
5. Aus dem Erbgang und Stammbaum
geht dann auch hervor, ob weitere Fo-
milienmitglieder ein erhdhtes Risiko for
Nachkommen mit der gleichen erblich
bedingten Stérung haben. In diesem
Fall bitten wir das Ehepaar darum, die
betreffenden Familienangehérigen auf
das Risiko aufmerksam zu machen und
falls nétig, Kontakt mit der genetischen
Beratungsstelle aufzunehmen.

6. Ein weiterer wesentlicher Bestandteil
des genetischen Gesprachs ist die In-
formation Uber vorgeburtliche Untersu-
chungen. Nicht immer ist eine solche
moglich.

Bei den Untersuchungen unterscheiden
wir die nicht invasive Ultraschallunter-
suchung von den invasiven Untersu-
chungen wie Amniocentese, Chorion-
biopsie und Fetoskopie. Mit der Ultra-
schalluntersuchung kénnen viele Fehl-
bildungen erfasst, resp. ausgeschlos-
sen werden. Diagnosen vor der 14
SSW ssind nur ganz selten méglich. Es
braucht viel Erfahrung und ein Gerat
mit sehr gutem Auflésungsvermégen,
um den Ultraschall optimal einsetzen
zu kénnen.

Seit ca. 15 Jahren ist die Fruchtwasser-
untersuchung (FW) durch Amniocente-
se bekannt. Mit dieser Untersuchung
kénnen aus den gezichteten Zellen
Chromosomenuntersuchungen  durch-
gefthrt werden. Diese préanatale Diag-
nostik kommt vor allem bei Fraven Gber
35 Jahren oder in Familien mit bekann-
ten balancierten Chromosomenstérun-
gen in Frage. Aus gezichteten Frucht-
wasserzellen kénnen zudem nahezu
60 Stoffwechselstérungen diagnosti-
ziert werden. Bedingung ist, dass man
weiss, welche Stoffwechselstérung in
der betreffenden Familie vorkommt. Di-
rekt aus dem Fruchtwasser kann das
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AFP (Alpha-Fetoprotein) bestimmt wer-
den, das bei offenem Neuralrohrdefekt
(MMC, Anencephalus, etc.) oder bei
der Omphalocele erhdht ist. Ultra-
schalluntersuchungen  sollten  einen
eventuellen pathologischen AFP-Be-
fund verifizieren. Auch Hormonbestim-
mungen, z.B. bei Verdacht auf adreno-
genitales Syndrom (AGS), kénnen di-
rekt aus dem Fruchtwasser durchge-
fohrt werden.

Seit wenigen Jahren besteht die Még-
lichkeit, zwischen der 8. und 10.
Schwangerschaftswoche eine  Cho-
rionzottenbiopsie durchzufihren. Die-
se kommt vor allem dann in Frage,
wenn gentechnologische Untersuchun-
gen auf eine bestimmte Krankheit, z. B.
DMD (Duchenne Muskeldystrophie),
CF (systische Fibrose) und andere mehr
zur Verfugung stehen. Aber auch Chro-
mosomenuntersuchungen und gewisse
Stoffwechselbestimmungen kénnen an
Chorionzotten durchgefihrt werden.
Die Vorteile liegen im relativ frihen
Zeitpunkt der Bestimmung und darin,
dass die Resultate schon vor der 12.
SSW vorhanden sind. Nachteil ist das
bis heute noch relativ hohe Abortrisiko
von 5 — 10%.

Bei keiner der erwéhnten Untersuchun-
gen kann eine Garantie fur die Geburt
eines gesunden Kindes gegeben wer-
den.

Was sind die Konsequenzen, die aus
einem pathologischen Befund einer
pranatalen Diagnose erwachsen? Ob-
wohl 98% aller vorgeburtlichen Unter-
suchungen ein normales Resultat erge-
ben, muss diese Frage unbedingt
schon vor einer weiteren Schwanger-
schaft besprochen werden, spatestens
aber vor der Prénataldiagnose. Ein
pathologisches Resultat ist méglich und
die daraus zu ziehenden Konsequen-
zen missen zum voraus besprochen
werden. Nicht alle leute sind bereit,
einen Schwangerschaftsabbruch
durchfohren zu lassen. Deshalb besteht
ja auch die Regel, dass keine Prénatal-
diagnose durchgefihrte werden sollte,
wenn kein Schwangerschaftsabbruch
in Frage kommt. Dies heisst anderer-
seits nicht, dass eine Frau zu einem Ab-
bruch gezwungen wird!

In einem Arztbericht wird das Ge-
sprach in einer auch fir laien verstéind-
lichen Sprache zusammengefasst. Das
Ehepaar erhélt immer eine Kopie,
denn die Information ist in erster Linie
fur die Eltern bestimmt.

Lesetip

Bleib

Ein sterbendes Kind erzahlt

von Hans Stolp

ins Deutsche Ubersetzt von
Mirjam Pressler

Verlag AARE, Solothurn, 79 Seiten,
Fr. 22.30

Hans Stolp studierte Theologie und
gehérte neun Jahre als Pastor zur
Universitétsklinik in Groningen. Dort
kam er in Kontakt mit schwerkranken
und sterbenden Kindern.

In «Bleib mein goldener Vogel»,
lesen wir die Geschichte des kleinen
Jungen Johan, der seit Monaten
schwerkrank im Spital liegt und ahnt,
dass er nicht mehr gesund wird. —
Aus dem Klappentext: Mit poetischer

mein goldener Vogel

Meisterschaft lésst Stolp Johan er-
zahlen, wie er seine Tage im Kran-
kenhaus erlebt, was es firihn bedeu-
tet, krank im Bett zu liegen mit der
Angst und den Schmerzen, und er
zeigt, welchen Weg Johan findet,
beides zu Uberwinden.

Wenn man das Buch liest, spirt man
wie sich Johan auf seine ganz spe-
zielle Weise vom irdischen leben
|5st.

Mit feinen Zeichnungen versucht
Llidia Postma zu zeigen was Johan
dabei empfunden hat.

«Bleib mein goldener Vogel» kann
man gut é&lteren Kindern zum lesen
geben, die sich Gedanken Uber den
Tod machen, und dariber Fragen
stellen.

sf

Nachbetreuung «follow up»:

Die Nachbetreuung ist ein wesentli-
cher Bestandteil der genetischen Bera-
tung. Nach ein bis zwei Jahren nimmt
unsere Sozialarbeiterin mit allen Fami-
lien, die die genetische Sprechstunde
aufgesucht haben, mittels eines Frage-
bogens wieder Kontakt auf. Tauchen in
der Zwischenzeit Fragen auf, stehen
wir zur Beantwortung gerne zur Verfi-
gung.

Vieltach sind mehrere Gespréche né-
tig, und mit einigen Familien halt die
Betreuung Uber Jahre an.

Die Nachbetreuung hat ein mehrfa-
ches Ziel:

zum einen Information Uber die wei-
tere  Familienplanung zu erhalten,
eventuell neu aufgetretene Fragen zu
beantworten, und zudem besteht so
eine gewisse Selbstkontrolle dariber,
ob die Beratung versténdlich und hilf-
reich war, oder ob eine Verbesserung
noftig ist.
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In den letzten Monaten ist sehr viel Kri-
tik an genetischer Beratung und an der
vorgeburtlichen Untersuchung getbt
worden. Wie viele &rztliche Handlun-
genim Zeitalter der immer raffinierteren
Technologie besteht auch auf diesem
Gebiet eine ethische Problematik, auf
die hier einzugehen das Thema dieser
Tagung sprengen wirde. Richtlinien,
wie sie vom Gesetzgeber angestrebt
werden und wie sie innerhalb der
Schweizerischen Akademie der Medi-
zinischen Wissenschaft bereits beste-
hen, sind winschenswert. Die Proble-
matik, vor allem hinsichtlich Prénatal-
diagnose, lasst sich nicht durch rein
akademische Uberlegungen |8sen.
Theoretische Problemlésungen tragen
die Gefahrin sich, dass man sich dabei
in Konzepten verstrickt und darob den
einzelnen Menschen vergisst. Gerade
der einzelne Mensch, die individuelle
Familie darf von der genetischen Bera-
tung erwarten, dass auf ihre ganz spe-
zielle Problematik eingegangen wird. [
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Ein Erfahrungsbericht,

vom plotzlichen Kindstod betroffener Eltern

Am 6. Mé&rz haben wir unseren damals
14 Wochen alten Andreas durch den
plétzlichen Sauglingstod verloren. Die
folgenden Zeilen sollen unsere Erfah-
rungen und Empfindungen der letzten
zwei Jahre wiedergeben.

Der Todestag

Am 6. Méarz 1985 verbrachten wir den
funften Ferientag zusammen mit unse-
ren Eltern im winterlichen Engadin. Das
Verhalten von Andreas war wie immer:
Er machte einen &usserst zufriedenen,
glicklichen und gesunden Eindruck.
Am Nachmittag begaben wir uns mit
unserer Mutter auf einen Spaziergang.
Wie ublich vergewisserten wir uns,
auch bei diesem Spaziergang, zwi-
schendurch vom Wohlergehen unseres
Andreas. Mit einem wohligen Seufzer
bestétigte er uns im Schlaf, dass es ihm
gut geht. Wenig spater merkten wir,
dass das sein Abschiedsseufzer gewe-
sen war... Beim Zvierihalt in einem Re-
staurant stellten wir den pl&tzlichen Tod
unseres Kindes fest. Obwohl zwischen
dem «letzten Seufzer» und dem Her-
ausnehmen aus dem Kinderwagen mit
der plstzlichen Erkenntnis, dass mit
Andreas etwas nicht stimmen konnte,
nur eine halbe Stunde vergangen war,
blieben alle lebenserhaltenden Sofort-
massnahmen wirkungslos. Das sofort
herbeigerufene Notarztehepaar konn-
te Andreas auch mit der Sauverstoffaus-
ristung nicht mehr zum leben er-
wecken und nach der sofortigen Ein-
weisung ins Spital konnte nur noch sein
Tod festgestellt werden.

Die erste Zeit danach

Der Tod von Andreas hinterliess einen
riesigen Schock in uns, er war unser er-
stes Kind und nun waren wir wieder al-
lein. Das Alleinsein kittete uns mit unge-

ahnter Kraft aneinander. Nach dem er-

sten Schock folgte die Zeit der Trauer,
welche uns physisch und psychisch bis
zum Aussersten gefordert hat. Nur
durch den innigen Beistand der Familie
und unseren Freunden gelang es uns,
die zerdrickende last der Trauer durch-
zustehen. In vielen Gesprachen mit un-
serem Pfarrer und den uns bekannten
Arzten fanden wir die Gewissheit,
dass wir mit unserem Leid nicht alleine

sind. Von den Medizinern haben wir
viel Uber den plétzlichen Kindstod er-
fahren und uns entschlossen, akfiv in
einer SIDS Selbsthilfegruppe mitzuwir-
ken (SIDS = Sudden Infant Death Syn-
drome = plétzlicher Kindstod). Im Ge-
gensatz zu vielen anderen l&ndern,
schien in der Schweiz der Autbau einer
solchen Gruppe erschwert. Vielleicht
liegt das in der schweizerischen Men-
talitét, jedenfalls war eine Institutionali-
sierung unserer |ldee nicht méglich. Im
privaten Bereich konnten wir ein paar
betroffenen Elternpaaren helfen und
haben dabei selber Hilfe erfahren.

Nach der Geburt unseres zweiten
Sohnes, mochten wir verstandlicher-
weise nicht sténdig mit SIDS konfron-
tiert werden und waren somit nicht
mehr gewillt, eine aktive Rolle in einer
noch zu grindenden schweizerischen
Elternselbsthilfegruppe  zu  Gberneh-
men. Wir sind jedoch weiterhin aufge-
schlossen fur private Kontakte mit Be-
troffenen.

Die néchste Schwangerschaft

Wegen unserer psychischen Belastung
daverte es einige Zeit bis eine neue
Schwangerschaft eintrat. Erst eine ge-
zielte Planung mit der Temperatur-
methode brachte uns das Glick einer
neuen Schwangerschaft — sie war ein
sténdiges Wechselbad zwischen Freu-
de, Angst und Trauer. Objektiv gese-
hen verlief die Zeit jedoch ohne Proble-
me. Natirlich winschten wir uns bei
dieser Schwangerschaft eine Uber-
durchschnittliche medizinische Betreu-
ung, die wir auch erhielten.

Am 18. August 1986 wurden unsere
Hoffnungen und Winsche wahr: Wir
wurden glickliche Eltern eines Knao-
ben. Unser zweites Kind, David, zeigt
uns mit seinem Lachen, dass das Glick
uns wieder eingeholt hat.

Das néichste Kind

Nach der Geburt wurden die medizini-
schen Tests durchgefthrt, um sicherzu-
gehen, dass es sich bei David nicht um
ein SIDS-Risikokind handelt. Trotz der
arztlichen Versicherung, dass mit Da-
vid alles in Ordnung ist, litten wir unter
grosser Angst, wir kénnten auch dieses
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Kind verlieren. Wir beobachteten dau-
ernd die Atmung wenn David schlief
und kontaktierten den Kinderarzt we-
gen jeder Kleinigkeit. Die Angst nahm
aber mit jedem Tag ein bisschen ab,
vor allem weil David bereits élter als
Andreas geworden war. Den gemiete-
ten Monitor zur elektronischen Uber-
wachung von David benitzten wir nie
und haben ihn nach drei Monaten zu-
rickgesandt. Uber der Freude ein ge-
sundes Kind zu haben, verblasst die
Traver um Andreas’ Tod immehr mehr,
wird sich aber nie verdréingen lassen.

Anregungen fiir Hebammen
Wir wurden angefragt, Empfehlungen
Uber das Verhalten von Hebammen
gegeniber betroffenen Eltern abzu-
geben.

Das Wichtigste ist wohl Geduld und
Zeit for Gesprdache. Die betroffenen El-
tern, welche meist medizinische laien
sind, sollten ernst genommen werden
und ein Maximum an Informationen
Uber SIDS erhalten. Kontakte zu ande-
ren betroffenen Eltern sollten vermittelt
werden. Im Raum Zirich sind wir selbst
gerne zu Gesprachen bereit.

Monika und René Brunner-Barben
Seebacherstrasse 161, 8052 Zirich
Tel. 01/302 73 49

Kontaktadresse: SIDS Schweiz
Postfach 636
8021 Zirich O

Liebe Kollegin

Wenn Sie sich vom Thema der
Hebammenzeitung Nr. 1 und Nr. 2
angesprochen fihlen, schreiben Sie

uns lhre Erfahrungen.
Die Redaktion
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