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1 Zusammenfassung 

Die Diagnose einer vorgeburtlich diagnostizierten lebenslimitierenden Erkrankung stellt die 
werdenden Eltern, aber auch alle beteiligten Fachkräfte vor große ethische 
Herausforderungen. Es gilt zu entscheiden, ob die Schwangerschaft fortgeführt oder 
abgebrochen werden soll. 

In diesem Zusammenhang besteht große Unsicherheit bezüglich der Einschätzung der 
Prognose der seltenen und sehr variablen Krankheitsbilder und der psychosozialen 
Auswirkungen einerseits des Weitertragens, andererseits des Abbruchs. Perinatale Palliative 
Care soll Eltern, welche sich für das Austragen einer Schwangerschaft nach der Diagnose einer 
lebenslimitierenden Erkrankung entscheiden, prä-, peri- und postpartal, medizinisch und 
psychosozial unterstützen. Während in Kanada und den USA bereits PPC-Programme 
existieren und viel zu dieser Fragestellung geforscht wird, scheint sich dies in Europa, im 
Speziellen in Deutschland, erst langsam zu formieren. Die Perspektive von Fachkräften und 
die Erfahrungen und Bedürfnisse von betroffenen Vätern und Müttern wurden bisher noch 
kaum untersucht.  

In zwei qualitativ empirischen Studien, einer Interviewstudie mit 10 
SchwangerenberaterInnen und einer Interviewstudie mit 11 Müttern und 9 Vätern, welche 
sich für das Austragen der Schwangerschaft entschieden hatten, wurden deren Einstellungen 
und Bedürfnisse in Bezug auf PPC untersucht. Ziel der Studien war es, den Bedarf, die 
Anforderungen und Herausforderungen eines PPC-Programms und die bereits gemachten 
Erfahrungen mit einem solchen zu ermitteln. Das Fazit aller Interviewten war, dass sie ein 
strukturiertes PPC-Programm begrüßen würden. Allesamt, Professionelle als auch Eltern, 
nahmen nach der Diagnosestellung einen Entscheidungsdruck in Richtung 
Schwangerschaftsabbruch wahr. 

Deshalb wünschten sich alle Befragten im Anschluss an die Diagnosestellung eine neutrale, 
nicht direktive Beratung, welche alle Optionen offenlegt, um unabhängig entscheiden zu 
können. In diesen Entscheidungsprozess solle auch eine psychosoziale Unterstützung 
integriert werden. Außerdem stimmten alle überein, dass die Kontinuität der Versorgung ein 
wichtiger Aspekt sei.  

Die BeraterInnen wünschten sich einen multiprofessionellen Ansatz, der die Integration eines 
PPC-Programms in bereits existierende Strukturen beachtet und eine Ausbildung der 
beteiligten Berufsgruppen vorsieht. 
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Für die Väter und Mütter war die Akzeptanz ihrer Entscheidung sowie die Anerkennung und 
Wertschätzung ihres ungeborenen Kindes, durch Fachkräfte aber auch durch das persönliche 
Umfeld, ein wichtiger Faktor. Sie berichteten außerdem, dass sie von der dauerhaften 
Begleitung durch eine Fachkraft, meist Hebammen oder GynäkologInnen, profitiert hätten. 

Als Herausforderungen eines PPC-Programms wurde gesehen, dass es schwierig sein könnte, 
alle beteiligten Fachkräfte zur Mitarbeit zu motivieren und deren Sensibilität für dieses Thema 
zu erhöhen. 

Beide Studien geben wichtige Hinweise für die endgültige Entwicklung eines PPC-Programms. 
So sollte das Programm bestehende Strukturen erfassen, integrieren und stringente 
Versorgungspfade entwickeln. Die beteiligten Berufsgruppen sollten sensibilisiert, zur 
Teilnahme ermutigt und geschult werden. Eine kontinuierliche Betreuung der Eltern durch 
wenige Fachkräfte ist anzustreben. Hier sollte vor allem auch die Zusammenarbeit, besonders 
mit GynäkologInnen und Hebammen, anvisiert werden. 

Durch Öffentlichkeitsarbeit sollte die gesellschaftliche Sensibilität für dieses Thema erhöht 
werden. So könnten auch Vorbehalte des Umfeldes bezüglich einer Entscheidung für das 
Weitertragen einer Schwangerschaft nach der Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung 
(LLD) gemindert werden. 
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Abstract 

The prenatal diagnosis of a life-limiting disease of the unborn child poses major ethical 
challenges for the parents, but also for the professionals involved. A decision will have to be 
made on whether to continue or to terminate the pregnancy. 

In this context there is great uncertainty regarding the assessment of the prognosis of rare 
and very variable clinical phenotypes and the psychosocial consequences on one hand of 
continuing the pregnancy and on the other hand of terminating it. Perinatal Palliative Care 
(PPC) intends to provide pre-, peri-, and postnatal medical and psychosocial support to 
parents who decide to carry on with a pregnancy after a diagnosis of a life limiting disease. 
While PPC programs already exist in Canada and the USA and several research projects are 
carried out on this issue, there seems to be only slow progress in Europe, especially in 
Germany. The perspective of professionals and the experiences and needs of affected parents 
have hardly been examined so far. 

In two qualitative empirical interview studies, one with 10 pregnancy counselors and one with 
11 mothers and 9 fathers who decided to carry the pregnancy to term, the attitudes and needs 
of the participants in relation to PPC were investigated. The aim of the studies was to 
determine the need for, and the requirements and challenges of a PPC program as well as the 
experiences already made with existing ones. The conclusion of both studies was that a 
structured PPC program would be welcome. Parents as well as professionals perceived a 
pressure to opt for an abortion after the initial diagnosis. 

For this reason, all respondents wanted neutral, non-directive advice after the diagnosis, 
showcasing all available options in order to be able to make an independent decision. 
Psychosocial support should also accompany this decision-making process. In addition, all 
interviewees agreed that continuity of care is an important aspect. 

The consultants wished for a multi-professional approach that respected the integration of a 
PPC program into existing structures and included training for the involved professional 
groups. 

For parents, the acceptance of their decision and the recognition and appreciation of their 
unborn child both by professionals and their social environment, were important factors. They 
also reported benefitting from permanent support by a specialist, usually a midwife or a 
gynecologist. 

A perceived challenge of a PPC program could be the difficulty to motivate all involved 
professionals to participate and to increase their sensitivity to this topic. 
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Both studies provide important information for the development of a PPC program. Such a 
program should cover already existing structures, integrate them and develop stringent care 
pathways. The professional groups involved should be made aware of the issues, encouraged 
to participate and trained. The aim should be the continuous care of parents by a small 
number of specialists with a focus on cooperation with gynecologists and midwives.  

Public relations work should increase social awareness of this topic. This could also reduce 
reservations in the social environment regarding the decision to continue a pregnancy after a 
diagnosis of a life-limiting disease. 
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2 Einleitung 
2.1 Perinatale Palliative Care 

Durch die mittlerweile nahezu standardmäßige Anwendung pränataler Diagnostik mittels 
invasiver und nicht invasiver Testung steigt die Zahl der vorgeburtlich diagnostizierten 
lebenslimitierenden Erkrankungen (life-limiting diseases - LLD), wie zum Beispiel Trisomie 18, 
13 und Anencephalie [1-6]. Aufgrund dessen werden immer mehr werdende Eltern mit der 
Frage konfrontiert, wie sie mit einer solchen Diagnose umgehen sollen. Die Unsicherheit der 
Prognose und die zunehmenden Möglichkeiten lebenserhaltender Maßnahmen machen eine 
Entscheidung noch schwerer [7]. Es gilt zu entscheiden, ob die Schwangerschaft fortgeführt 
oder diese abgebrochen werden soll. Diese Entscheidungsfindung führt bei den Eltern zu 
großen emotionalen Herausforderungen, welche teilweise als traumatisierend erlebt werden 
[8-12]. In der Forschung gibt es zahlreiche Hinweise darauf, dass sich viele Eltern nicht 
ausreichend ergebnisoffen beraten fühlen, sich stattdessen zum Abbruch der 
Schwangerschaft als scheinbar schnelle Lösung gedrängt fühlen [13-15]. Umso wichtiger 
erscheint eine professionelle Begleitung betroffener Eltern.  

Perinatale Palliative Care stellt ein Versorgungsangebot dar, das Familien, welche sich nach 
der Diagnose einer LLD für die Fortführung der Schwangerschaft entscheiden [4, 7, 16-18]. 
Während in den USA und Kanada bereits Perinatale Palliative Care (PPC)-Programme etabliert 
wurden, steckt dieses Angebot in Europa, auch in Deutschland, noch in den Kinderschuhen. 
Dies spiegelt sich auch in der Zahl der wissenschaftlichen Veröffentlichungen wider [18-20].  

In der Forschung zeigt sich, dass Eltern, welchen eine perinatale Palliativbetreuung angeboten 
wurde, sich häufig für das Weitertragen der Schwangerschaft entschieden haben. Im 
Nachhinein waren sie froh über ihre Entscheidung und bereuten es nicht. Sie waren dankbar, 
vor und teilweise auch nach der Geburt Zeit gemeinsam als Familie erlebt zu haben [8, 12, 13, 
21-24]. 

Darüber hinaus konnte aber auch nachgewiesen werden, dass viele betroffene Eltern gar nicht 
auf die Möglichkeit der Inanspruchnahme von PPC aufmerksam gemacht wurden [25, 26]. 

PPC sollte betroffene Familien im Idealfall prä-, peri- und postpartal begleiten und in 
folgenden Bereichen unterstützen [3, 8, 9, 14, 16, 17, 27-31]: 

• Partizipative Entscheidungsfindung durch ergebnisoffene Beratung 
o unter Berücksichtigung der kulturellen Überzeugungen, des Glaubens, der 

Erfahrungen, Werte, Ziele und Wünsche der Eltern 
o unter Einbeziehung von Spezialdisziplinen wie z.B. Kinderkardiologie, 

Kinderchirurgie, Neuropädiatrie, Humangenetik zur besseren  Einschätzung der 
Prognose  
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• Erstellung eines Geburtsplans 
• Kontinuierliche Betreuung durch ein interdisziplinäres und multiprofessionelles Team 
• Psychologische und spirituelle Unterstützung für die gesamte Familie, inklusive der 

Geschwister 
• Begleitung in den verschiedenen Trauerphasen 
• Prä- und postnatale Palliativversorgung des Kindes mit dem Fokus auf Lebensqualität 

und Wohlbefinden  
• Planung einer möglichen postpartalen Entlassung z.B. mit Unterstützung durch ein 

Team der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche 
bei stabilem Kind 

Um all diese Aufgaben leisten zu können, bedarf es eines multi-/interdisziplinären Teams [4, 
9, 17, 28]. Außerdem ist es wichtig, dass es für alle Teammitglieder die Möglichkeit einer 
spezifischen Fortbildung gibt, um diese auch für Teammitglieder belastende Aufgabe auf 
hohem Niveau erfüllen zu können [9, 17, 31-33]. 

2.2 Hintergrund der Studien 
 
Bisherige Forschungsergebnisse zeigen die Relevanz einer Perinatalen Palliativbetreuung im 
Hinblick auf die Unterstützung von Familien nach der Diagnose einer LLD des Ungeborenen. 
Dennoch gibt es in Deutschland bisher nur ein offizielles PPC-Programm in der Klinik für 
Neonatologie der Charite´ in Berlin. Im Lauf der Jahre fiel in der spezialisierten ambulanten 
pädiatrischen Palliativversorgung (SAPPV) in München auf, dass betroffene Paare immer 
wieder und zunehmend häufiger während der Schwangerschaft eigeninitiativ auf das 
Kinderpalliativteam zukamen und um Unterstützung baten. Sie wünschten sich, dass ihre 
Entscheidung für das Weitertragen der Schwangerschaft allumfassend respektiert wird. Damit 
einhergehend wünschten sie sich, dass ihr Kind, sollte es lebend geboren werden, mit dem 
Fokus auf Lebensqualität und Leidminderung medizinisch kompetent betreut würde. 
Es zeigte sich ein Bedürfnis nach Begleitung, welches durch keine andere Institution abgedeckt 
wurde. 
Außerdem war bezeichnend, dass keine der Familien direkt durch PränataldiagnostikerInnen 
vermittelt wurden, was eigentlich naheliegend wäre. Die meisten waren durch 
Selbstrecherche und Erfahrungsberichte auf diese Möglichkeit der Unterstützung aufmerksam 
geworden. 
 
Insgesamt wurden in den Jahren 2005-2013 15 Familien begleitet. Abbildung 1  gibt einen 
Überblick über die betreuten Diagnosen. 
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Abb. 1: Betreute Diagnosen 
 

 
 
Von den 15 betreuten Schwangerschaften endeten 5 mit dem intrauterinen Versterben des 
Feten, bei den 10 lebend Geborenen reichte die Lebenszeit von wenigen Stunden bis maximal 
124 Tage.  
Die Betreuung der Familien durch das Team des Kinderpalliativzentrums begann in neun 
Fällen bereits in der Schwangerschaft, bei sechs Familien erst postpartal und mündete, je nach 
Outcome des Kindes, in die Betreuung durch das Team der SAPPV zu Hause. Je nach Wunsch 
der Eltern weitete sich die Begleitung bis in die Trauerphase nach dem Versterben des Kindes 
aus. Hier lag der Schwerpunkt auf der psychosozialen Begleitung. 
Motiviert durch die positiven Rückmeldungen der begleiteten Familien, die  froh darüber 
waren, dass sie die Möglichkeit des Weitertragens der Schwangerschaft, unterstützt durch das 
SAPPV-Team, genutzt hatten, wurden über die Jahre erste Ansätze eines strukturierten PPC-
Programms entwickelt. Um dafür eine wissenschaftliche Grundlage zu schaffen und im Verlauf 
auch eine Finanzierung durch die Krankenkassen begründen zu können, wurden die  beiden 
hier vorliegenden Studien durchgeführt. Diese stellen eine erste Grundlage für die 
Entwicklung eines strukturierten PPC-Programms dar.  
 
Da in Deutschland jede schwangere Frau, vor allem im Konfliktfall, das Recht auf eine 
psychosoziale Beratung durch entsprechend geschulte BeraterInnen in 
Schwangerenberatungsstellen hat [34], und diese Beratung außerdem die Voraussetzung für 
einen Schwangerschaftsabbruch ist, erschien es naheliegend, diese Profession als ersten 
Ansprechpartner zu befragen.  
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In einem nächsten Schritt untersuchten wir  die Perspektive betroffener Eltern, die ein Kind 
mit oder ohne Begleitung durch ein SAPPV-Team ausgetragen haben. Diese Eltern stellen die  
Zielgruppe dar und ihre Bedürfnisse sollten im Zentrum eines PPC-Programms stehen. Um die 
Perspektive beider Elternteile zu erfassen, wurden Mütter und Väter getrennt befragt [8]. 
 

2.3 Ziele der Studien  
 
Wie bereits erläutert wächst das allgemeine Interesse an PPC in den europäischen Ländern, 
unter anderem auch in Deutschland. Zudem gibt es Hinweise, dass strukturierte PPC-
Programme aus Sicht von Fachkräften und auch Eltern als sehr hilfreich wahrgenommen 
werden [7, 22, 35]. Allerdings fehlt es dazu bisher noch an wissenschaftlichen Grundlagen.  
Die Forschung und Erfahrung anderer Länder wie USA und Kanada kann als Grundlage für die 
Forschung und Konzipierung von PPC in Deutschland dienen. Aufgrund struktureller und 
kultureller Unterschiede ist allerdings anzunehmen, dass die Ergebnisse nicht unverändert auf 
das deutsche System zu übertragen sind. In Deutschland gibt es bisher lediglich ein 
strukturiertes, etabliertes Versorgungsprogramm an der Charité in Berlin [36]. Dieses wird 
wissenschaftlich begleitet [21, 36]. 
In die Entwicklung eines strukturierten, wissenschaftlich fundierten PPC-Programms sollten 
sowohl die Bedürfnisse und Bedarfe der Eltern und Familien, als auch die Anforderungen der 
Fachkräfte einfließen. Ein erster Schritt sollte die Erhebung des Bedarfs, der Anforderungen 
und Herausforderungen bzw. der Hindernisse im Hinblick auf ein solches Programm sein. 
In einem weiteren Schritt kann dann auf Grundlage dieser Ergebnisse, in Abstimmung mit 
bereits funktionierenden Programmen anderer Länder und unter Berücksichtigung der 
regional bereits bestehenden Strukturen, ein erstes Programm entwickelt werden. 
Die vorliegenden Studien sollen der Beginn sein, das Themengebiet rund um PPC 
ergebnisoffen und explorativ in Bayern/Deutschland zu beforschen.  
 
Folgende Fragestellungen sollten durch die Studien für ein praxisnahes, funktionierendes 
Programm beantwortet werden: 
- Gibt es aus Sicht Professioneller (hier: SchwangerenberaterInnen) einen Bedarf für PPC?  
- Wie kamen die Eltern zur Entscheidung, die Schwangerschaft auszutragen? 
- Mit welchen Ansprechpartnern und Versorgungsstrukturen hatten die Eltern während 
Schwangerschaft und Geburt Kontakt? 
- Was sind die Erfahrungen betroffener Eltern mit bereits existierenden Grundzügen von PPC?  
- Welche Hindernisse und Herausforderungen werden wahrgenommen und welche 
Anforderungen ergeben sich daraus? 
- Wie kann PPC in bereits bestehende Strukturen integriert werden?  
- Wie kann die Zusammenarbeit und der Informationsaustausch zwischen den verschiedenen 
involvierten Berufsgruppen gesichert und gefördert werden?  
- Wie können die einzelnen Berufsgruppen zur Mitwirkung motiviert werden?  
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- Wie können die verschiedenen Interessen unterschiedlicher Berufsgruppen und der Eltern 
Beachtung finden?  
- Wie kann eine öffentliche Sensibilisierung gelingen und die Akzeptanz für ein solches 
Programm gesteigert werden? 
Ziel der Studien ist es, den grundsätzlichen Bedarf eines PPC-Programms zu klären. Des 
Weiteren soll die Grundlage für die Entwicklung eines strukturierten und am Bedarf 
orientierten Programms geschaffen werden. 
Diese Fragen wurden für die beiden qualitativen Studien zu folgenden konkreten 
Forschungsfragen zusammengefasst: 

1) Sehen die Befragten einen Bedarf an perinataler Palliativbetreuung? 
2) Welche Hürden und Probleme erwarten die BeraterInnen und welche haben die Eltern 

bereits erlebt? 
3) Welche Bedürfnisse bestehen bei den BeraterInnen und Eltern und welche 

Anforderungen erschließen sich dadurch an ein PPC-Programm?  
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3 Studie mit SchwangerenberaterInnen  
3.1 Methoden 
3.1.1 Design, Datensammlung und Auswertung 
 
Es handelt sich um eine qualitative Interviewstudie.  
Die SchwangerenberaterInnen wurden unter Zuhilfenahme eines Leitfadens, im Sinne 
leitfadengestützter Interviews [37], von der Promovierenden befragt. Im Rahmen der letzten 
Frage wurde ihnen, zur Veranschaulichung, ein mögliches Modell eines PPC-Programms 
präsentiert und sie sollten dazu Stellung beziehen. Vor dem Interview erhielten die 
BeraterInnen Infomaterial zur Studie und gaben dann ihr schriftliches Einverständnis. Zu 
Beginn des Interviews wurde der Begriff lebenslimitierende Erkrankung (LLD) nach der 
Definition von Van Mechelen et al. geklärt [38]. 
Die Interviews dauerten zwischen 40 und 60 Minuten. 
Nach dem Gespräch füllten die Interviewten noch einen kurzen Fragebogen zur Erhebung 
soziodemographischer Daten aus.  
Die Interviews wurden per Tonband aufgezeichnet und im Anschluss transkribiert.  
Die Transkripte wurden von der Promovierenden und einem weiteren Forschenden 
unabhängig voneinander mit den Codingmethoden nach Saldana [39] analysiert. Gemeinsam 
wurden diese Codes dann verglichen, optimiert, gruppiert und zusammengefasst. Die 
endgültige Codestruktur wurde dann mit weiteren Forschenden und den Co-Autoren 
diskutiert. 
Die Ethikkommission des Klinikums der Universität München genehmigte die 
Studiendurchführung.		
 

3.1.2 Sampling/Stichprobe 
 
Insgesamt wurden zehn Interviews mit SchwangerenberaterInnen, welche über Gatekeeper 
kontaktiert wurden, durchgeführt. Diese wurden mittels „purposive Sampling“ ausgewählt.  
Die BeraterInnen mussten in Schwangerenberatungsstellen arbeiten und benötigten 
Erfahrung in der Beratung von Familien nach der Diagnose einer lebenslimitierenden 
Erkrankung in der Pränataldiagnostik. Sie sollten Interesse an der Forschungsfrage haben und 
mussten der deutschen Sprache mächtig sein.  
Um eine möglichst große Variation zu erhalten, wurden Beratungsstellen in Großstädten, 
Kleinstädten und ländlichen Regionen ausgewählt. Außerdem handelte es sich in sechs Fällen 
um eine katholische, in zwei Fällen um eine konfessionslose Beratungsstelle (siehe Tab. 1).  
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Tab. 1: Soziodemographische Charakteristika 
 

Stichprobengröße N = 10 
Geschlecht weiblich: 9 

männlich: 1 
Alter (in Jahren) Median: 48,5, Range: 38-60 
Religionszugehörigkeit katholisch: 6 

evangelisch: 2 
konfessionslos: 1  
keine Angabe: 1 

Berufliche Qualifikation Psychotherapie: 1,  
Soziale Arbeit/Sozialpädagogik: 9 

Anzahl der Beratungen nach PND (pro 
Jahr) 

Median: 7 
Range:  2-300 

 

3.2 Ergebnisse 
 
Insgesamt fiel auf, dass die BeraterInnen eine große Bereitschaft und ein großes Interesse 
zeigten, an der Studie teilzunehmen. Dies lässt den Schluss zu, dass es in diesem Bereich eine 
Art Versorgungslücke zu geben scheint. 
 
Die SchwangerenberaterInnen berichteten aus ihrer Beratungspraxis. Auch wenn diese Art 
der Beratung eher eine Seltenheit darstellt, waren sich alle einig, dass diese aber sehr 
herausfordernd sei. Die Eltern befänden sich in einer Art Schock und seien sehr belastet. 
Außerdem würden sie beobachten, dass betroffene Eltern nach einer Diagnosestellung zu 
einer schnellen Entscheidungsfindung und oft in Richtung Abbruch der Schwangerschaft 
gedrängt würden, obwohl Zeitdruck aus ihrer Sicht bei einer solch existenziellen Entscheidung 
komplett hinderlich sei. 
Auch würden psychosoziale Aspekte in solchen Beratungssituationen zu wenig Beachtung 
finden. Insgesamt sei das weitere Vorgehen nach Eröffnung einer LLD des Ungeborenen 
unstrukturiert und die Möglichkeiten des vernetzten multiprofessionellen Arbeitens würden 
nicht genutzt. Sie äußerten den Eindruck, dass die betreuenden ÄrztInnen die Eltern häufig 
gar nicht auf die verschiedenen Beratungsangebote, unter anderem durch 
Schwangerenberatungsstellen, aufmerksam machen würden.  
Zudem sei zu beobachten, dass Eltern im Falle der Entscheidung für das Austragen der 
Schwangerschaft fürchteten, ihre Entscheidung gegen lebensverlängernde Maßnahmen 
könnte postpartal eventuell nicht akzeptiert werden. 
Und nahezu allen Eltern sei aus ihrer Sicht die Sorge gemein, dass das Kind peri- und/oder 
postpartal leiden könnte. 
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Hier sehen die BeraterInnen eine große Chance der PPC. PPC könnte ihrer Meinung nach die 
Entscheidung der Eltern stärken, mittragen und Verantwortung für die Versorgungssituation 
postpartal übernehmen. So könnten die von den Eltern befürchteten unnötigen 
Behandlungsmaßnahmen, welche nur zu einer eventuellen Leidverlängerung führen würden, 
verhindert werden. Darüber hinaus könnte PPC durch die Erfahrung im Umgang mit Leid und 
Schmerztherapie die Sorge der Eltern, dass das Kind leiden wird minimieren. Die während des 
Interviews vorgestellte mögliche Grundstruktur eines PPC-Programms fanden alle 
BeraterInnen sehr passend und hatten keine grundlegenden Ergänzungswünsche. 
 
Den SchwangerenberaterInnen war besonders wichtig, dass in der Beratung nach der 
Diagnose einer LLD, trotz der Existenz eines PPC-Programms, Neutralität gewahrt wird. Die 
betroffenen Eltern sollten weder Richtung Abbruch, noch Richtung Fortführung der 
Schwangerschaft gedrängt werden. Stattdessen sollen sie durch Information und Wissen zur 
partizipativen Entscheidungsfindung ermächtigt werden. 
Eine wichtige Grundvoraussetzung für ein solches Programm wäre aus Sicht aller die 
Integration in bereits bestehende Versorgungsstrukturen. Außerdem wäre der frühzeitige 
Beginn der Begleitung, möglichst direkt nach der Diagnosestellung, wichtig, um Eltern 
unnötige „Extrameilen“ im Rahmen des Informationsgewinns und der Entscheidungsfindung 
zu ersparen. Multiprofessionalität und Interdisziplinarität seien wichtige Bausteine, um allen 
Bedürfnissen betroffener Eltern begegnen zu können. So äußerten die 
SchwangerenberaterInnen die Bereitschaft, Teil eines solchen Programms zu werden. Sie 
betonten, wie wichtig neben aller medizinischer Betreuung der Fokus auf die psychosoziale 
Unterstützung für betroffene Eltern sei, auch über den Tod des Kindes hinaus. Außerdem sei 
auch die Begleitung der Familie in ihrer Gesamtheit, inklusive eventuell bereits vorhandener 
Geschwister, enorm wichtig. 
Um erfolgreich arbeiten zu können und den Eltern eine wirkliche Entlastung anzubieten, 
wurde die Kontinuität der Betreuung betont. Dadurch könnten auch für Eltern 
herausfordernde, redundante Erklärungen zum jeweiligen Fall und der bereits gefällten 
Entscheidungen vermieden werden.  
Als möglich passende und grundsätzlich wichtige Partner, unter anderem zur Wahrung dieser 
Kontinuität, wurden die Hebammen genannt. 
Um alle beteiligten Professionen für ein solches Versorgungsprogramm zu motivieren, den 
Austausch und die Zusammenarbeit zu fördern und eine gleichbleibend hohe 
Versorgungsqualität zu gewährleisten, sprachen sich die SchwangerenberaterInnen für das 
Angebot von Weiterbildungen für beteiligte Kräfte aus.  
 
Neben den wahrgenommenen Stärken und Chancen eines solchen Programms wurden aber 
auch Vorbehalte geäußert. 
Grundsätzlich betonten die SchwangerenberaterInnen, dass auch mit PPC die Unsicherheit 
der Diagnose und Prognose für betroffene Familien bestehen bleibe. 
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Die Befragten einte der Zweifel, ob sich alle notwendig beteiligten Professionen auf ein 
solches Programm einlassen, die Notwendigkeit einer psychosozialen Unterstützung 
anerkennen, sowie die notwendige Sensibilität und Offenheit mitbringen würden. 
Die BeraterInnen sorgten sich, dass ihre eigene Beratungsarbeit in den Hintergrund geraten 
und ihre Kompetenz, vor allem in der psychologischen Unterstützung, zu wenig Anerkennung 
finden könnte.  
Sie äußerten Bedenken, dass die individuelle Begleitung durch feste Strukturen eines PPC-
Programms verloren gehen könnte.  
Die Finanzierung eines solchen Programms erschien ihnen kaum darstellbar. Als 
herausfordernd sahen sie zudem den hohen personellen Aufwand, da viele verschiedene 
Professionen eingebunden werden müssten. Außerdem wurde die gesamtgesellschaftlich 
zurückhaltende Art im Umgang mit behinderten Menschen, Tod und Trauer als weitere 
mögliche Hürde angemerkt. 
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4 Studie mit betroffenen Eltern  
4.1 Methoden 
4.1.1 Design, Datensammlung und Auswertung 
 
Auch diese Studie wurde anhand eines qualitativen Ansatzes durchgeführt. Betroffene Eltern 
wurden mittels halbstrukturierter Interviews befragt. Die Fragen dienten hauptsächlich dazu, 
die Eltern zum Erzählen anzuregen und die Erinnerungen zu strukturieren. Die Mütter und 
Väter wurden getrennt befragt. Sie wurden durch die beiden Interviewenden, die 
Promovierende und eine forschende  Psychologin, zu Hause aufgesucht. Die Interviews 
dauerten zwischen 45 und 111 Minuten. 
Nach dem Gespräch füllten die Eltern ebenfalls einen kurzen Fragebogen zur Erhebung 
demographischer Daten aus.  
Auch hier wurden die Interviews per Tonband aufgezeichnet und im Anschluss transkribiert.  
Die bereits genannte und eine weitere forschende Psychologin werteten dann, auch mithilfe 
der Codingstrategien nach Saldaña [39], die Interviews in mehreren Kodierzyklen aus. Die 
Ergebnisse wurden durch die Promovierende, die anderen Co-Autoren und in einem 
multiprofessionellen Forschungstreffen validiert. 
Die Ethikkommission des Klinikums der Universität München genehmigte die 
Studiendurchführung.		
 

4.1.2 Sampling/Stichprobe 
 
Es wurden Eltern befragt, welche während der Schwangerschaft in der Pränataldiagnostik von 
einer lebenslimitierenden Erkrankung ihres ungeborenen Kindes erfuhren und sich für das 
Weitertragen der Schwangerschaft entschieden hatten.  
Lebenslimitierend im Sinne einer hohen Wahrscheinlichkeit, dass das Kind intrauterin, direkt 
postpartal oder spätestens innerhalb des ersten Lebensjahres zu sterben droht.  
Aufgrund intensiver Trauer 6-12 Monate nach einem Verlust [40, 41] wurden nur Paare 
eingeschlossen, deren Kind bereits mindestens ein Jahr verstorben war. Im Idealfall waren 
beide Partner zu einem Interview bereit, die Teilnahme nur eines Partners stellte aber kein  
Ausschlusskriterium dar. Mangelnde Deutschkenntnisse waren ein Ausschlusskriterium. 
Als Gatekeeper dienten unter anderem Hebammen. Außerdem kontaktierten wir Paare, die 
von 2005 bis 2013 vom Team des Kinderpalliativzentrums München betreut worden waren. 
Nähere Charakteristika der Mütter und Väter, siehe Tab.2. 
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Tab. 2: Charakteristika der Interviewten 
 

 Mütter Väter 
Stichprobengröße 11 9 

 
Alter (in Jahren) Median: 42, Range: 32-52 Median: 46, Range: 30-63 
Höchster Bildungsabschluss 
Promotion 
Universität 
Ausbildung 

 
0 
8 
3 

 
2 
6 
1 

Religionszugehörigkeit 
katholisch 
evangelisch 
buddhistisch 
konfessionslos 

 
5 
3 
1 
2 

 
6 
1 
0 
2 

Familienstand zum Zeitpunkt der 
Diagnose 
verheiratet 
unverheiratet 

 
 

8 
3 

Diagnose des Kindes 
- Trisomie 18 
-Anenzephalie 
-Turnersyndrom mit Herzfehler 
-Enzephalozele mit Herzfehler 
-CMV-Infektion mit ausgeprägter 
Schädigung des Zentralen 
Nervensystems und 
Organmanifestation 

 
5 
2 
2 
1 
1 

Zeitpunkt des Versterbens 
intrauteriner Tod 
Tod unter oder kurz nach Geburt 
Neonatalperiode (3.Tag, 7.Tag) 
Erstes Lebensjahr (4 und 7 Monate) 

 
4 
3 
2 
2 
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4.2 Ergebnisse 
 
Auch den Eltern war es ein großes Anliegen an der Studie teilzunehmen. Im Lauf der Studie 
meldeten sich Eltern sogar selbstinitiativ, da sie von anderen TeilnehmerInnen davon erfahren 
hatten.  
Dieses Interesse zeigt, wie relevant dieses Thema für ehemals betroffene Eltern auch im 
Nachhinein noch ist und dass es ihnen ein Anliegen zu sein scheint, die Betreuung nach der 
Diagnose einer LLD weiterzuentwickeln. 
 
Alle Eltern beschrieben sehr ähnliche Erlebnisse rund um die Diagnosestellung. Meist wurde 
die Diagnose während eines Routineultraschalls gestellt und die weitere Abklärung erfolgte 
dann in einer Praxis für Pränataldiagnostik. Die Eltern sahen vor allem eine Versorgungslücke 
direkt nach der Diagnosestellung einer LLD. Sie beschrieben diese Zeit als absoluten Tiefpunkt. 
Die einfühlsame Kommunikation während des Ultraschalls und auch danach schien vielen 
PränataldiagnostikerInnen äußerst schwer zu fallen. Teilweise redeten sie gar nicht mehr mit 
den Eltern, ließen sie allein oder sie redeten nur noch von den „Fehlern“ des Kindes, was Eltern 
verletzte. Deshalb fühlten sich die Eltern in dieser Phase allein gelassen. Der Schock und die 
Verzweiflung der Eltern wurde dadurch verstärkt. In der Folgezeit gab es keine klaren 
Versorgungsstrukturen. Die Eltern mussten sich selbst Informationen organisieren, Hilfe und 
Unterstützung suchen und fühlten sich so mit ihrer Entscheidung allein gelassen. Außerdem 
fühlten sich viele Eltern, wie auch bereits von den SchwangerenberaterInnen beschrieben, 
Richtung Abbruch gedrängt, ohne über verschiedene Entscheidungsoptionen informiert 
worden zu sein. Teilweise drängte auch das familiäre und freundschaftliche Umfeld Richtung 
Abbruch.  
 
In der Studie zeigte sich auch, dass sich Mütter sehr viel schneller sicher waren, die 
Schwangerschaft austragen zu wollen. Die Väter benötigten mehr Bedenkzeit für eine 
Entscheidungsfindung, da sie andere Aspekte, zum Beispiel die Auswirkungen eines 
Weitertragens auf die Geschwister, mit einbezogen. Im Verlauf unterstützten die Väter aber 
dann die Entscheidung der Mütter. Die Paare waren sich jeweils einig, dass die ungeborenen 
Kinder selbst entscheiden sollten, wann sie gehen wollen.  
 
Für die Eltern war es besonders bedeutsam, dass ihre Entscheidung, die Schwangerschaft 
weiterzutragen, vollumfänglich akzeptiert wurde. Darüber hinaus wünschten sie sich, dass das 
ungeborene und später kranke Kind respektiert und wertgeschätzt wird. 
 
Wichtig war den Eltern, kontinuierliche AnsprechpartnerInnen zu haben. Aus ihrer Erfahrung 
nannten Eltern Hebammen, teilweise auch GynäkologInnen, welche diese Aufgabe gut 
ausgefüllt hätten. Durch Hebammen sei eine Betreuung während der Schwangerschaft, bis ins 
Wochenbett und damit bis zur Trauerphase gewährleistet gewesen. Sie hätten auch als 
Navigatoren im undurchsichtigen Medizinsystem gedient und so die Eltern unterstützt.  
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Unabhängig davon, ob das Kind lebend oder tot geboren wurde, beschrieben die Mütter die 
Geburt als schönes Erlebnis und auch die Zugewandheit und Freundlichkeit des Personals bei 
der Geburt wurde von den Eltern betont. 
 
Die Familien, deren Kind lebend zur Welt kam, wollten gerne Zeit als Familie verbringen und, 
wenn passend und aus medizinischer Sicht vertretbar, mit dem Kind nach Hause gehen. Hier 
wurde dann die Begleitung durch das SAPPV-Team wichtig. Die Eltern schätzten die 
zuverlässige 24-Stunden- Erreichbarkeit, die Erfahrung im Umgang mit schwer kranken 
Kindern und deren Familien, die möglichst weit gefassten Informationen und die Planung 
sowie Vorbereitung in Bezug auf mögliche Symptome und den Tod. Außerdem waren sie froh, 
dass das erfahrene Team die Koordination mit anderen Berufsgruppen übernahm und in sich 
bereits multiprofessionell arbeitete. Wenn bereits Geschwister vorhanden waren, betonten 
die Eltern, wie gut es war, dass sich das PPC-Team auch um deren Einbindung bemühte.  
 
In den Gesprächen mit den Eltern zeigte sich auch, wie wichtig das Abschiednehmen und der 
Trauerprozess für die Familien war. Sie berichteten von Abschiedsritualen, unter anderem 
auch im Krankenhaus. Sie sammelten Erinnerungen, hielten das Baby im Arm, betteten es in 
Körbchen, machten Bilder und Fuß- oder Handabdrücke. Manche Familien nahmen das tote 
Kind mit nach Hause, um unter anderem dort noch etwas „Alltag“ mit ihm zu teilen. Wichtig 
war allen, die Beerdigung vorzubereiten und nach eigenen Wünschen zu gestalten. Oft glich 
die Beerdigung eher einer Geburtstagsparty mit bunten Luftballons und Kinderliedern.  
Für die sich anschließende Trauerphase nahmen sich die Eltern nochmals explizit Zeit. Da sie 
in den eigenen Familien und im Freundeskreis teilweise auf Unverständnis stießen, suchten 
sie häufig auch Kontakte zu anderen betroffenen Familien - online, bei Kuren oder durch 
spezielle Angebote wie zum Beispiel „Rückbildung für verwaiste Mütter“. Alle Eltern waren 
froh, sich für diesen Weg entschieden zu haben. Leider berichteten aber mehrere Familien, 
dass Geschwister im Nachhinein Auffälligkeiten, wie vermehrt aggressives Verhalten oder 
Angst vor dem Tod, zeigten. 
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5 Anteil der Doktorandin an den Originalarbeiten 

Publikation 1 – Perinatal Palliative Care: A qualitative study evaluating the perspectives of 
pregnancy counselors: 

Entwicklung und Konzeption der empirischen Studie in Zusammenarbeit mit den Co-Autoren. 
Rekrutierung der Teilnehmenden und Durchführung aller Interviews.  

Extraktion und Analyse der Daten, sowie deren Interpretation.  
Erstellung des Manuskripts und Überarbeitung nach Rücksprache mit den Co-Autoren. 

 

Publikation 2 – The Path is Made by Walking – Mapping the Healthcare Pathways of Parents 
Continuing Pregnancy after a Severe Life-Limiting Fetal Diagnosis: A Qualitative Interview: 

Entwicklung und Konzeption der empirischen Studie in Zusammenarbeit mit den Co-Autoren. 
Rekrutierung der Teilnehmenden und anteilige Durchführung von Interviews.  

Unterstützung bei der Auswertung und Überarbeitung des Manuskripts. 
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6 Schlussfolgerungen aus den Studien 
6.1 Aus den empirischen Studien abgeleitete Anforderungen an ein PPC-

Programm 
 
Sowohl die SchwangerenberaterInnen als auch die befragten Mütter und Väter sahen einen 
klaren Bedarf an einem strukturierten PPC-Programm. 
Sie waren sich darin einig, dass eine solche Struktur es Eltern erleichtern würde, sich für die 
Fortführung einer Schwangerschaft nach der Diagnose einer LLD zu entscheiden. Dadurch 
würde eine echte Alternative zum Abbruch geschaffen werden. 
 
Betreuungsbeginn mit Diagnosestellung – ergebnisoffene Beratung – partizipative 
Entscheidungsfindung 
Um betroffenen Familien eine umfassende und verständliche Aufklärung zur Diagnose ohne 
zeitlichen Entscheidungsdruck zu gewährleisten, sollte die Begleitung möglichst direkt mit der 
Diagnoseübermittlung beginnen. So könnte eine adäquate, partizipative und ergebnisoffene 
Entscheidungsfindung gefördert werden [8, 9, 27, 42-45]. 
 
Integration in bestehende Strukturen 
Als wichtigster Punkt muss sicherlich hervorgehoben werden, dass die Gestaltung eines PPC-
Programms bestehende Strukturen berücksichtigen muss. Zusätzlich sollten klare 
Zugangswege geschaffen werden, um möglichst vielen betroffenen Familien die Möglichkeit 
zu geben, PPC in Anspruch zu nehmen [8, 9, 26, 46]. 
 
Multiprofessionalität und Interdisziplinarität 
Unverzichtbar für ein PPC-Programm ist die multiprofessionelle Zusammenarbeit, unter 
anderem mit PränataldiagnostikerInnen, GynäkologInnen, NeonatologInnen, verschiedenen 
medizinischen Disziplinen (z.B. Kinderchirurgen), als auch SchwangerenberaterInnen, 
PsychologInnen und SozialarbeiterInnen [8, 9, 43, 44, 47, 48]. 
 
Weiterbildung/Training 
Für kompetente Begleitung in den schwierigen Entscheidungen und in der Palliativversorgung 
bedarf es  Möglichkeiten der Fortbildung und Supervision, um die auch für Fachkräfte 
belastende Arbeit empathisch, familienorientiert und einfühlsam leisten zu können. Auch das 
Verständnis für die verschiedenen Aspekte eines PPC-Programms könnte gefördert werden. 
Dadurch könnte die Akzeptanz des notwendigen psychologischen sowie spirituellen Anteils 
gesteigert werden [8, 9, 15, 25, 49-51]. 
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Kontinuität 
Die Begleitung der betroffenen Familien sollte kontinuierlich erfolgen, was unter anderem 
durch die enge Zusammenarbeit mit Hebammen geleistet werden könnte [52]. Die Kontinuität 
würde die Belastung, welche Eltern durch immer wiederkehrende Erklärungen zu „ihrem Fall“ 
empfinden, reduzieren [8, 9]. 
 
Umfeld 
Die gesamte Familie inklusive eventueller Geschwister, Großeltern, Tanten, Onkeln sollte in 
die PPC eingebunden werden [8, 9, 47, 53, 54]. Zudem sollte durch eine bessere Aufklärung 
der Gesamtgesellschaft ein besseres Verständnis und eine größere Sensibilität für dieses 
Thema geschaffen werden [55]. 
 

6.2 Ausblick 

Die Studien mit SchwangerenberaterInnen sowie betroffenen Müttern und Vätern erbrachten 
beide, dass alle Interviewten ein strukturiertes PPC-Programm befürworten würden. Alle 
Beteiligten wünschen sich, dass dadurch die Entscheidung zur Fortführung einer 
Schwangerschaft nach der Diagnose einer LLD als gleichwertige Möglichkeit neben einem 
Abbruch etabliert werden kann und betroffene Eltern dadurch wirklich ergebnisoffen 
entscheiden können. Außerdem legen die Ergebnisse nahe, dass ein strukturiertes Programm 
nur dann erfolgreich sein kann, wenn bereits bestehende Strukturen genutzt werden. Um eine 
gute Integration in die vorhandenen Strukturen zu schaffen, gilt es, die Erfahrungen und 
Bedürfnisse der medizinischen und nicht medizinischen Fachkräfte in einem nächsten Schritt 
zu ermitteln. Die Qualität der Begleitung kann gesichert werden, indem die Erfahrungen und 
Wünsche der Fachkräfte in die Entwicklung eines Programms einfließen. Wiederum 
beeinflusst die Betreuungsqualität betroffener Mütter und Väter deren Umgang und 
Weiterleben mit dieser belastenden, herausfordernden Situation. Um die Informationen von 
den Fachkräften zu erhalten und die notwendigen Daten zu erheben, werden in zwei 
Folgestudien, basierend auf dem Ansatz der „Grounded Theory“, leitfadengestützte 
Experteninterviews sowie Diskussionsgruppen geführt. Auf Grundlage dieser Studien kann 
dann die Erstellung eines strukturierten PPC-Programms besser an den Bedürfnissen der 
Betroffenen und aller an der Versorgung beteiligten Fachkräfte orientiert erfolgen. 
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7 Empirische Studien 
7.1 Publikation 1:  
 
Perinatal Palliative Care: A qualitative study evaluating the perspectives of pregnancy 
counselors Flaig / J. Lotz / K. Knochel / G.D. Borasio / M. Führer / K. Hein Palliative Medicine, 
33 (6), 704-711 https://doi.org/10.1177/0269216319834225 
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7.2 Publikation 2:  
 
The Path is Made by Walking – Mapping the Healthcare Pathways of Parents Continuing 
Pregnancy after a Severe Life-Limiting Fetal Diagnosis: A Qualitative Interview Study Hein / F. 
Flaig / Annika Schramm / G.D. Borasio / M. Führer Children, 9 (10), 
https://doi.org/10.3390/children9101555 
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8 Abkürzungsverzeichnis 

PPC  Perinatale Palliative Care 

LLD  Life-limiting disease, lebenslimitierende Erkrankung 

SAPPV  Spezialisierte ambulante pädiatrische Palliativversorgung 
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Studieninformationen und Interviewleitfaden zur Interviewstudie mit Müttern und Vätern, 
welche sich nach der Diagnosestellung einer LLD für das Austragen der Schwangerschaft 
entschieden haben (Originalarbeit: Hein et al. Children 2022) 
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