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Vorwort

«Das Durchschnittliche gibt der Welt ihren Bestand, das
Aussergewohnliche ihren Wert.»
-Oscar Wilde'



Vorwort 2

Widmung fiir Herrn Prof. Dr. med. Martin Meuli.

Seine medizinischen Errungenschaften und der faszinierende Durchbruch
in der Fotalchirurgie sind bewundernswert und kaum in Worte zu fassen.
Ohne seine Leidenschaft fiir die Medizin und seine herzliche und
einfiihlsame Personlichkeit wdre der medizinische und menschliche
Fortschritt auf diesem Gebiet nicht so weit gekommen.
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Vorwort

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Meine Faszination fiir medizinische Errungenschaften und meine beruflichen Ziele spater im
medizinischen Bereich der Gyndkologie oder der Padiatrie tdtig zu sein, haben mich dazu
bewogen, meine Maturitatsarbeit zum Thema «Ungeborene Patienten - Die fotalchirurgische
Behandlung einer Spina bifida» zu schreiben.

Das Ziel dieser Arbeit sollte sein, den Leserinnen und Lesern einen Einblick in die Thematik der
Fotalchirurgie und spezifisch der fotalchirurgischen Therapie einer Spina bifida, zu
ermoglichen. Ebenfalls wird das Vitamin «Folsaure» in Bezug auf eine Spina bifida thematisiert.
Die Leserinnen und Lesern sollen sich der Wichtigkeit dieses Vitamins bewusst werden.

Mit dieser Arbeit wird es auch denjenigen Menschen, die nicht im Fachbereich Medizin tatig
sind, mdglich, Kenntnisse zu dieser Thematik zu erwerben, so dass man diese Arbeit auf einem
Niveau einer Maturandin und eines Maturanden verstehen kann.

An dieser Stelle mochte ich diese Arbeit offiziell Prof. Dr. med. Martin Meuli widmen. Ohne
seinen Willen, seiner Leidenschaft fiir die Medizin und seinem Streben nach Neuem ware der
medizinische Fortschritt nie so weit gekommen. Dank seinen Erfolgen in der Fotalchirurgie ist
es vielen Kindern trotz der Diagnose «Spina bifida» mdglich, ein Leben mit deutlich weniger
Einschrankungen zu fiihren. Fiir mich ist er ein grosses Vorbild: Seine Personlichkeit und
Leistungen faszinieren mich enorm.

Viel Spass beim Lesen!
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1 Einfuhrung

Gewisse Informationen, die zur Hilfe des Schreibens eines Vorwortes und einer Einleitung dienen,
stammen aus der am Ende des Kapitels angegebenen Fussnote.

Spina bifida ist eine Fehlbildung am Riicken, die in der frithen Schwangerschaft, der
Embryogenese (Embryonalentwicklung), entsteht. Dank der heutzutage existierenden
Fotalchirurgie kann dem Kind viel Leid erspart werden. Der Fotus wird also noch im Mutterleib
operiert, im Fall einer Spina bifida aperta zwischen der 21. und 26. Schwangerschaftswoche.
Wichtig zu erwdhnen ist, dass bei Entstehung der Krankheit das ungeborene Kind als Embryo

1

bezeichnet wird. Ab der 9. Schwangerschaftswoche bis zur Geburt wird der Embryo zum Fotus.

Diese Maturitatsarbeit gliedert sich in einen theoretischen und in einen praktischen Teil, die
ihrerseits in Kapitel unterteilt sind.

Der erste Teil befasst sich mit der Fehlbildung «Spina bifida», deren Entstehung, méglichen
Verhinderung, der Diagnose und den Folgen. Im zweiten Kapitel wird auf die Thematik der
Fotalchirurgie eingegangen, wobei die fotalchirurgische Behandlung einer Spina bifida im
Vordergrund steht. Auf weitere fotalchirurgische Behandlungen wird in dieser Arbeit nicht
weiter eingegangen, wobei einige Beispiele erwdhnt werden.

Die Arbeit beruht auf der zeitlichen Reihenfolge, von der Entstehung, moglichen Ursachen und
fotaler Behandlung bis hin zu den Folgen eines Spina bifida-Falls.

Der praktische Teil der Arbeit enthadlt verschiedene Interviews mit Personlichkeiten, die mit
diesem Thema zu tun haben. Ausserdem durfte die Verfasserin bei einer solchen fotalen
Operation einer «Spina bifida aperta» als Zuschauerin dabei sein, was am Schluss ebenfalls
dokumentiert wird (K. 6.1).

Folgende Fragestellung wird am Ende der Arbeit, basierend auf deren Inhalt, in einer
abschliessenden Diskussion, beantwortet:

«Was wiirde ich tun?»

Genauer beschrieben, bezieht sich diese Frage darauf, wie die Verfasserin der Arbeit im Falle
einer solchen Diagnose handeln wiirde. Es stehen ihr drei Moglichkeiten zur Verfiigung: Eine
Abtreibung, die fotale Operation oder eine nachgeburtliche Behandlung. In dieser Arbeit wird
hauptsachlich auf die fotale Therapie eingegangen.

Ziel dieser Arbeit ist es, den Leserinnen und Lesern die beschriebenen Themen «Spina bifida»,
«Fotalchirurgie» und die Bedeutung des Vitamins «Folsdaure» ndherzubringen, so dass nach dem
Lesen dieser Arbeit jede Leserin und jeder Leser eine eigene Antwort zur Frage «Was wiirde ich
tun?» finden kann. Die am Schluss der Arbeit beantwortete Frage sollte keineswegs andere
Meinungen als «falsch» betrachten. Im Anschluss werden die Erkenntnisse aus verschiedenen
Richtungen beleuchtet. Anhand von Interviews wird auf die praktische Seite einer
vorgeburtlichen Operation und deren Risiken eingegangen, ethische Aspekte unter die Lupe
genommen und, ganz wichtig, auch der Stimme einer Mutter und deren betroffenen Tochter,
Gehor verschafft. Dadurch erhoftt sich die Verfasserin, sich ein mdglichst abgerundetes Bild und

" Vgl. Fotus, in : https://de.wikipedia.org/wiki/Fotus letzter Zugriff am: 8.10.18.
Vgl. Embryogenese (Mensch), in: https://de.wikipedia.org/wiki/Embryogenese (Mensch) letzter Zugriff am: 29.10.18.
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Wissen der ganzen Thematik anzueignen und so die Leitfrage gewissenhaft beantworten zu
konnen.

In Bezug auf diese Arbeit hat sich deren Verfasserin mit einigen Quellen auseinandergesetzt.
Viele Internetseiten, darauf geladene wissenschaftliche Publikationen, sowie auch Prospekte
(z.B. «aktuell, die Kundenzeitschrift, Kopfschmerz) und dem Standardwerk zum Thema dieser
Arbeit «Martin Meuli, Operation am Ungeborenen» von u. A. Peter Rothenbiihler haben das
Schreiben dieser Maturitdtsarbeit ermoglicht.

Das Wort Spina bifida wird nicht in jeder Literatur gleich geschrieben, weshalb in Zitaten das
Wort oft anders dokumentiert wird. Weitere medizinische Fachbegriffe werden mit «c»
geschrieben, im Deutschen jedoch mit einem «k» festgehalten.

Damit ein unmissverstandliches Lesen moglich ist, wird darauf hingedeutet, dass bis und mit
Kapitel 2.5 verschiedene Spina bifida Arten unterschieden werden. Ab dem Kapitel 3 wird
«Spina bifida» der Form «Spina bifida aperta» gleichgesetzt, auf welche die Arbeit basiert.
Zudem wird «MMC» als Abkiirzung des Wortes Myelomeningocele verwendet, was ein
Synonym fiir «Spina Bifida aperta» darstellt. Auf die Quellen wird immer am Anfang des Teil-
und Unterkapitels hingedeutet. Die dazugehorige Fussnote befindet sich am Anfang des Teil-/
Unterkapitels. Um eine bessere Ubersichtlichkeit zu gewihren, werden die Titel (z.B. Dr. med.)
im Literaturverzeichnis weggelassen. Die Aspekte einer Abtreibung und einer postnatalen
Operation, sowie der Neuralrohrdefekt «Anenzephalie», werden kaum thematisiert.

* Hilfe: vgl. Dr. Huberta Weigl, in: https://www.schreibwerkstatt.co.at/2013/05/02/wie-schreibt-man-eine-

einleitung/ &
https://www.schreibwerkstatt.co.at/2013/08/02/wie-schreibt-man-ein-vorwort-fiir-eine-uni-arbeit/ letzter Zugriff
am: 8.1.0.18.
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2 Spina bifida

2.1 Was ist «Spina bifida»?

Das folgende Teilkapitel basiert auf den Quellen 3.

3 Eine Spina bifida, auch Myelomeningocele (MMC) oder offener Riicken genannt, ist eine
angeborene Fehlbildung der Wirbelsdaule und des Riickenmarks. Zum Zeitpunkt der frithen
Embryonalentwicklung, ungefahr um den 18. Tag nach der Befruchtung der Eizelle, beginnt sich
das menschliche Zentralnervensystem zu bilden. Sowohl das Riickenmark, als auch das Gehirn,
werden aus der dussersten Zellschicht des Embryos (Ektoderm) gebildet. Auch die Wirbelsiule
entwickelt sich noch im ersten Trimenon?, in der 3. bis 4. Schwangerschaftswoche, und zwar aus
dem Neuralrohr’. Auf der «Rickenseite» des 3-4mm kleinen Embryos verdickt sich das
Ektoderm und es bildet sich die sogenannte Neuralplatte. Diese wolbt sich, bildet einen Graben,
die Neuralrinne genannt, deren Seiten sich mit der Zeit immer mehr nahern. Sobald sich die
Seiten der Neuralrinne zuerst in der Nackenregion (Mitte des Embryos), daraufhin nach oben
(cranial) und nach unten (caudal) gegen Ende der Neuralplatte schliessen, bildet sich das
Neuralrohr. Um den 26. Tag nach der Befruchtung ist dieser dusserst kritische Vorgang
abgeschlossen. Dieser Prozess wird als Neurulation bezeichnet und ist in mehrere Phasen
aufgeteilt (siehe Abbildung 1).

Schliesst an einer gewissen Stelle das Neuralrohr nicht vollstandig, entwickeln sich
Fehlbildungen am Zentralnervensystem des Embryos, sogenannte Neuralrohrdefekte (NRD).
Eine Spina bifida ist somit ein Neuralrohrdefekt. Im Bereich des Neuralrohrdefektes sind die
Riickenmuskulatur und die dariiber liegende Haut offen und demnach ist das im Wirbelkanal
verlaufende Riickenmark® durch defekte Riickenmarkshiute (Meningen) nicht geschiitzt. Die
Rickenmarkshaute, welche durch den Wirbelkanal verlaufen, bestehen aus denselben

3SBH Schweiz, in: http://spina-hydro.ch/uber-uns/Spina bifida-2/ letzter Zugriff am: 22.8.18.

Mediscope AG, in:

https://www.sprechzimmer.ch/sprechzimmer/Krankheitsbilder/Spina_bifida Offener Ruecken.php, letzter Zugriff
am: 22.8.18.

Bundesamt fiir Gesundheit BAG CH, Monika Eichholzer et. al., Dezember 2008, «Folsiure ist unentbehrlich [...]», S.
26/27, in:

https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5BogAD8Co59F1B5CD.pdf
letzter Zugriff am: 22.8.18.

Hirnhaut. In: https://www.dr-gumpert.de/html/hirnhaut.html#ci71515 letzter Zugriff am: 26.9.18.

Hirnhaut, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Hirnhaut letzter Zugriff am: 27.9.18.
https://www.youtube.com/watch?v=lGLexQRgxGs letzter Zugriff am: 22.8.18.

Liquor cerebrospinalis, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Liquor_cerebrospinalis letzter Zugriff am: 28.11.18.

* «Trimenon / Trimester. Die Begriffe Trimenon oder Trimester bezeichnen einen Zeitabschnitt von drei Monaten.
Die Schwangerschaft wird eingeteilt in das erste Trimenon (1. bis 13. Schwangerschaftswoche), das

zweite Trimenon (14. bis 26. Woche) und das letzte Trimenon (27. bis 39./40. Woche).»
https://www.familienplanung.de/lexikon/trimenon-trimester/ BZgA, letzter Zugriff am: 20.8.18.

> «Das Neuralrohr ist die embryonale Anlage des zentralen Nervensystems der Chordatiere, insbesondere der
Wirbeltiere, so auch des Menschen.» Neuralrohr, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Neuralrohr letzter Zugriff am:
20.8.18.

%« Das Riickenmark (Medulla spinalis) ist ein Teil des zentralen Nervensystems (ZNS), das innerhalb

der Wirbelsdule im Spinalkanal verlauft.» http://flexikon.doccheck.com/de/Riickenmark letzter Zugriff am: 21.8.18.
«Die Aufgabe des Riickenmarks besteht darin, Informationen vom Gehirn zum Kérper und vom Kérper zum Gehirn
zu Ubertragen.» Ulrich Kraft, Januar 2014, Riickenmark, in: https://www.netdoktor.ch/anatomie/rueckenmark-7151
letzter Zugriff am: 21.8.18.
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Hautschichten wie die Hirnhaut. Diese Hirnhaut wird in drei Schichten unterteilt. Zuausserst
befindet eine harte Schicht (Dura mater encephali oder Pachymeninx encephali). Daraufhin folgt
die Spinngewebshaut (Arachnoidea encephali) und ganz innen befindet sich die weiche Hirnhaut
(Pia mater encephali oder Leptomeninx encephali). Im Riickenmark werden diese Haute statt
encephali, spinalis genannt. Findet keine vollstindige Schliessung des Neuralrohres im
Lenden-, Nacken- oder Kopfbereich, laut Prof. Meuli, «praktisch immer im Lendenbereich oder
Kreuzbein»” statt, so konnen sich weder die Knochen (Wirbelbogen, Schadelknochen), noch die
Haut tber dieser Stelle schliessen (Abbildungen 5 & 6, K. 2.2), was zufolge hat, dass die
Hirnflissigkeit gestaut wird und nicht weiter durch den Wirbelkanal und das Riickenmark
abfliessen kann. Eine nach aussen tretende Blase (Zyste) mit Hirnflissigkeit und dem
offenliegenden Nervengewebe wird sichtbar. Das noch ungeborene Kind wird mit einem offenen
Riicken, einer Spina bifida und/oder einer Anenzephalie zur Welt kommen. Letztere zeichnet
sich durch das Fehlen des Grossgehirns und einen offenen Hirnschadel aus. Kinder mit einer
solchen Fehlbildung werden entweder tot geboren oder sterben kurz nach der Geburt. (Auf die
Thematik der Anenzephalie wird in dieser Arbeit nicht weiter eingegangen.)

Die Fehlbildung «Spina bifida» kann sowohl vorgeburtlich als auch nachgeburtlich operativ
behandelt werden.

Exkurs - Etymologie:

«Der Begriff Spina bifida leitet sich ab aus dem lateinischen spina fiir ,Stachel“ oder ,Dorn*,
was sich auf den Processus spinosus, den Dornfortsatz des Wirbelkérpers bezieht; das
lateinische bifidus bedeutet ,in zwei Teile gespalten®. Spina bifida heil8t also ,gespaltener
Dornfortsatz®. Im Deutschen ist ,Wirbelspalt® (blich. Die deutsche Bezeichnung ,offener
Riicken* gilt nur fiir die Sonderform der Spina bifida aperta».

1. 2. 3.

Neuralplatte

NP =
2
3

16.Tag

WWW.Ar-gumpert.de schadel
(Hepar)

.;“ Harte Hirnhaut
(Dura mater)

Spinngewebshaut
(Arachnoidea)

~

- Neuralrinne
a

S 20.Tag

) Innere Hirnhaut
/;m b /(Piamater)
Neuralrohr ; \\
2 Abbildung 2: Schichten der
& ‘ @»—Neuralleiste lenhaute
NS
N-@
b N 5
24.Tag c 26.Tag

Embryonale Entwicklung des Neuralrohrs (16.-26.Tag p. conc.)

1. Embryonale Fruchtblase im Querschnitt mit dusserem (1), mittlerem (2) und
innerem (3) Keimblatt (Extoderm, Mesoderm, Entederm) und Neuralplatte (NP}

2. a.) Bildung der Neuralrinne; b.) Einstilpung der Neuralrinne; c.) geschlossenes
Neuralrohr. N = Notochord = Anlage der Wirbelsidure

3. a.) Embryo Rickseite mit Neuralplatte (2) und Neuralrinne (1) b. Embryo Langs
schnitt. (1) Hirnanlage mit Vorder-, Mittel- und Rautenhimblaschen. {2) Rickenmark.
NS = Nabelschnur. {Scheitel-Steisslange 5 mm)

Abbildung 1: Die Evolution des Neuralrohrs Abbildung 3: Ultraschallaufnahme
einer Spina bifida aperta eines Fotus

7 Interview mit Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli.
® Spina bifida, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Spina bifida letzter Zugriff am: 22.8.18.
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Normal spinal cord in infant Spinal cord with spina bifida -~
myelomeningocele)

(

@l DSp‘”a' cord 1‘ Ortliche Eingrenzung

. ura 1Y 4
) ) (protective covering) & ] der Wirbelsiule

Epidural space ! ]
= ) =
— Nerve roots 2%

7—Verlebrae (bones) l 2 Die Halswirbelsaule (HWS)

? / /(t ¥ besteht aus 7 Wirbeln
(M= (C 1—7, Cvon Cervix, lat.

Hals).

Orange

Die Brustwirbelsiule (BWS)
besteht aus 12 Wirbeln

Thi —12 (Th von Thorax, lat.
Brustkorb).

Infant with spina bifida (myelomeningocele)

2 Griin:
(@ == | R Die Lendenwirbelsiule
// ( — : (LWS) besteht aus 5 Wir-
{; VA ’\, beln (L1 —s5, Lvon Lumbus,
/ b/l lat. Lende).

ST N 4 \ 7
( (S 7/4\.% Rot:
9 o/ N2 XN Das Kreuzbein (Sakrum)
&9 s g besteht aus 5 Wirbeln, die
zusammengewachsen sind.

An dessen Ende sitzt das
10N FOR MEDICAL EDLCATION AND AESEARGH, ALL AIGHTS RESEAVED Steifbein, ein Relikt der

Schwanzwirbel. 4
o

Abbildung 4: Spina bifida, offener Riicken an einem Abbildung 5: Unterteilung der Wirbelsdule
Neugeborenen, nicht pranatal behandelt

2.2 Verschiedene Formen der Krankheit

Nachdem im letzten Kapitel die Fehlbildung «Spina bifida» erklart wurde, behandelt das
folgende Kapitel die verschiedenen Formen einer Spina bifida.

Die folgenden Ausfiihrungen beruhen auf den Quellen 9:

°Grundsitzlich wird zwischen einer geschlossenen und einer offenen Spina bifida
unterschieden, wobei eine offene Spina bifida in drei weitere Falle unterteilt wird.

Spina bifida occulta (geschlossen): Occulta bedeutet «verborgen, nicht sichtbar». Dabei sind
die Riickenmarkshdute und das Riickenmark nicht betroffen. Hingegen sind die Wirbelbogen
nicht vollstandig geschlossen. Betroffene dieser Form eines Neuralrohrdefekts haben meistens
keine Beschwerden. Diese, in der Regel haufig vorkommende Form einer Spina bifida wird oft
durch Zufall wdhrend Rontgenaufnahmen, Untersuchungen des Riickens oder bei
bettndssenden Kindern festgestellt. Medizinisch hat sie keine grosse Bedeutung und eine
Behandlung ist nicht nétig.

® Mediscope AG, in:

https://www.sprechzimmer.ch/sprechzimmer/Krankheitsbilder/Spina_bifida Offener Ruecken.php letzter Zugriff
am: 23.8.18.

Spina bifida, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Spina bifida letzter Zugriff am: 23.8.18.
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Spina bifida aperta (offen): Eine offene Stelle (Zele*), aus welcher Riickenmarkshdute
(Meningen) je nachdem mit oder ohne Riickenmark hervortreten und als Vorw6lbung unter der
Haut sichtbar sind. Der deutsche Begriff «offener Riicken» wird als Spina bifida aperta
bezeichnet. Es gibt dazu drei verschiedene Formen:

e Meningocele: Eine eher leichte, die am wenigsten vorkommende Form der Spina bifida
aperta, die sich durch die hervorhebende Aufwolbung der Riickenmarkshdute durch
einen Wirbelbogenspalt unter der Haut kennzeichnet. Dadurch entsteht eine Blase
(Zyste), die sichtbar ist, jedoch operativ nachgeburtlich entfernt werden kann. Das
Riickenmark bleibt in seiner tiblichen Lage und ist nicht geschddigt, wodurch keine
Beeintrachtigungen entstehen.

e Myelomeningocele (MMC): Eine Spaltbildung liegt in der Wirbelsdule. Teile des
Riickenmarks (Myelon), der Riickenmarkshdute und der Nerven treten in einer Blase
(Zyste) nach aussen sichtbar hervor. Die Nervenstringe an der betroffenen Stelle
verlieren dadurch ihren Schutz und es kommt zu schwerwiegenden Schaden.

e Mpyeloschisis: Ist das Nervengewebe an der betroffenen Stelle vollig freigelegt, sichtbar
und ist weder von Haut noch von Bindegewebe geschiitzt, so spricht man von einer
Myeloschisis, einem Begriff, der in der Medizin fiir besonders schwere Befunde einer
Spina bifida aperta verwendet wird.

Spina bifida occulta Meningocele Myelomeningocele

Abbildung 6: Ansicht verschiedener Formen einer Spina bifida

'® «Zele (auch 'Kele' oder 'Cele') ist ein Wortteil in medizinischen Fachbegriffen, welcher nur ungenau definiert ist
und die Bedeutungen Geschwulst, Bruch (Hernie), Vorfall (Prolaps) oder Zyste haben kann. Es wird am Wortende
verwendet.»

Zele, in: https://de.wikipedia.org/wiki/-zele letzter Zugriff am: 23.8.18.

-Spinalnerv: «Als Spinalnerven bezeichnet man die Nerven, die paarig aus dem Rickenmark entspringen.[...] Die
Spinalnerven bilden sich im Wirbelkanal aus den Fila radicularia der vorderen (Radix anterior) und

hinteren Nervenwurzeln (Radix posterior), die das Riickenmark verlassen bzw. in das Riickenmark einstrahlen.][...]
Insgesamt gibt es 31 paarige Spinalnerven.|...] Au3erhalb des Wirbelkanals zweigen sich die Spinalnerven in jeweils
3-4 Aste auf.» Spinalnerv, in: http://flexikon.doccheck.com/de/Spinalnerv letzter Zugriff am: 23.8.18.
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2.3 Die Ursachen

Anschliessend zu den verschiedenen Formen eines Neuralrohrdefekts werden die Ursachen
einer Spina bifida aperta dargelegt.
2.3.1 Folsaure - ein Wundervitamin?

Die drei folgenden Unterkapitel schildern die Thematik des Vitamins Folsdure und deren
Bedeutsamkeit der Verhinderung einer MMC. Das Unterkapitel 2.3.1.4 beschreibt wie die
«Stiftung Folsdure» die Bedeutung dieses Vitamins der Schweizer Bevolkerung bekannt
machen kann.

Die folgenden drei Unterkapitel basieren auf den Quellen 11.
2.3.1.1 Was ist Folsédure?

" 1941 wurde ein wasserlosliches Vitamin aus der Gruppe B, das sogenannte «Folat» entdeckt.
Folsdure (PGA"™) ist die Bezeichnung fiir kiinstlich produziertes Folat. Der menschliche Kérper

"BAG, in: https://www.admin.ch/gov/de/start/dokumentation/medienmitteilungen.msg-id-24967.html letzter
Zugriff am: 5.9.18.

BAG, Monika Eichholzer, Dez. 2008, Folsdure ist unentbehrlich [...], S16- 33, in:
https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5BogAD8Co59F1B5CD. pdf

https://www.stiftung-folsdure.ch/folsaeure-hilft/schwangerschaft/ letzter Zugriff am: 5.9.18.

BZgA, in: https://www.familienleben.ch/schwangerschaft/ernaehrung/folsaeure-in-der-schwangerschaft-1493
letzter Zugriff am: 5.9.18.

Maurice Klingler, Spina bifida: Wenn Babys mit offenem Riicken zur Welt kommen, in:

ttps [[www. hfehne de/krankheiten/Spina bifida- 1d40191 html letzter Zugriff am: 5.9. 18
h fu i

ChwangerschaftZVltamm b-komplex/folsaeure/ letzter Zugrlff am: 9.9.18.
SWICA Kopfschmerz In: aktuell; Die Kundenzeltschrlft Lebensvitamin Folsdure, 3 2018 S4 & 5.
fu

-d
ChwangerschaftZVltamm b-komplex/metafolin-die-natuerliche- folsaeureformz letzter Zugriff am: 9.9 18.

" «PGA = Pteroylmonoglutamic acid = Pteroylmonoglutaminsaure»
«Nicht zu verwechseln mit Folinsdure, der reduzierten Form der Folsaure [...], die als Antidot und Schutzwirkung
bei akuter Vergiftung und Therapie mit Folsdureantagonisten eingesetzt wird, sowie bei mealoblastdrer Andmie,
wenn eine orale Folsduretherapie nicht méglich ist.» BAG, Monika Eichholzer et. al., Dezember 2008, Folsdure ist
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ist darauf angewiesen, dieses Vitamin iiber die Nahrung zuzufiihren, da es unser Korper nicht
selbststandig bilden kann. Alle Vitaminverbindungen mit Folsdurecharakter werden den
Oberbegriffen Folat oder Folsdaure zugeordnet. Der Begriff «Vitamin Bg» wird in der
franzosischen Fachliteratur verwendet und beinhaltet die in der Nahrung natiirlich
vorkommenden Folate, «Nahrungsfolate», als auch die kiinstlich, synthetisch hergestellte
Folsdure. Folsdure wird in ihrer natiirlichen Form auch Metafolin genannt und im Korper
schrittweise zur biologisch wirksamen Folatform umgesetzt.

Die verschiedenen Formen dieser Vitamingruppe werden aufgrund ihrer Strukturen im Darm

nicht immer vollstandig aufgenommen:

- Nahrungsfolate: 50%

- «Galenische Form»" von synthetischer Folsaure, praktisch: 100%

- In Lebensmittel zugesetzte synthetische Folsdure: 85%

Damit der menschliche Korper ausreichend mit diesem Vitamin versorgt wird, stellt sich aus

den hier angegebenen Prozentzahlen heraus, dass doppelt so viel Nahrungsfolat wie

synthetische Folsdaure zu sich genommen werden muss, um denselben Bedarf zu decken.

Aufgrund der Wasserloslichkeit der Folsdure wird sie jedoch nicht in grossen Mengen

gespeichert, dhnlich wie weitere Vitamine aus der B-Gruppe (Z.B: B;,, Bg, B3).

0
o) N
H
N
HN X N
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N Z
H,NT N7 N

Abbildung 9: Chemische Strukturformel eines Folatmolekiils. Summenformel: «C,gH,,N;O¢»

Zahlreiche Getranke und Nahrungsmittel beinhalten Folsdure. Angesichts der
Wasserloslichkeit, wie auch der Licht- und Hitzeempfindlichkeit des Vitamins, ist es moglich,
dass ca. 50% bis 70% des Folats verlustig gehen. Demzufolge sollte man haufig Obst und Gemtise
auch als Rohkost essen. Es wird empfohlen, fiir warme Mahlzeiten das Gemiise moglichst wenig
zu zerschneiden und bestmdglich nicht lange kochen. Beispiele fiir folathaltige Ernahrung sind:
«[...] Gemiise und Obst, Vollkorn und Milchprodukte, Hiilsenfriichte und Lachs.»™"

Abbildung 10: Folsdure-Logo auf Nahrungsmittel (hier: Migros)

unentbehrlich [...],S. 8 & 9, in:

https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5BogAD8Co59F1B5CD. pdf,
letzter Zugriff am: 3.9.18.

Antidot = «Gegenmittel» Antidot, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Antidot letzter Zugriff am: 3.9.18.
Folsiureantagonsiten = «[...] synthetische Verbindungen mit struktureller Ahnlichkeit zum Vitamin Folsiure.»
Folsdureantagonist, in: http://flexikon.doccheck.com/de/Folsdureantagonist letzter Zugriff am: 3.9.18.

 Mit galenischer Form sind «Tabletten, Kapseln, Brausetabletten niichtern eingenommen» gemeint.

BAG, Monika Eichholzer et. al., Dezember 2008, Folsdure ist unentbehrlich [...],S. 8 & 9, in:
https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5BogAD8Co59F1B5CD. pdf,

letzter Zugriff am: 3.9.18.
14 & 15 SWICA, Kopfschmerz, In: aktuell; Die Kundenzeitschrift, Lebensvitamin Folsdure, 3-2018, Ss.
BAG, Monika Eichholzer et. al., Dezember 2008, Folsdure ist unentbehrlich [...],S. 8 & 9, in:

https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop _mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5BogAD8Co59F1B5CD.pdf, letzter Zugriff am: 3.9.18.
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Dank der Stiftung Folsdaure Schweiz treten Produkte, denen Folsdure hinzugefiigt wurde, auf
deren Verpackung durch das Folsaure-Logo leichter in Erscheinung.

Eine gesunde erwachsene Person sollte g4ooug, also o.4mg Folat oder Folsdure pro Tag
einnehmen. Diese Dosierung durch Nahrungsfolate aufzunehmen, ist jedoch kaum méglich.
Ausserdem erhohen Alkohol, Rauchen und der Konsum mancher Medikamente den
Folatbedarf.

DieTagesdosis von 400 pg Folataquivalenten ist enthalten in
Weizenkeime 114 g

Sojabohnen* 178 g

weisse Bohnen* 180 g

Niisslisalat 250 g

Kalbsleber* 333 g

Spinat* 417 g

Rosenkohl* 409 g

Broccoli* 491 g

Erdbeeren 645 g

Blumenkohl* 651 g

Vollkornbrot 889 g

Tomaten 1667 g

Kartoffeln* 1929 g

Apfel 3077 g

* entspricht dem Gehalt im gekochten Produkt = Rohprodukt minus 50% Kochverlust Quelle: Schweizer Niahrwertdaten V2.01, ETH Ziirich & Bundesamt fiir Gesundheit]

Tabelle 1: Folatdquivalentstabelle einer Tagesdosis

2.3.1.3 Nutzen der Folsdiure und dessen Prévention eines offenen Riickens

Folsdure ist ein Vitamin, das durch seine chemischen Eigenschaften fiir eine reibungslose
Zellteilung und eine ungehinderte Zellfunktion verantwortlich ist. Dazu Prof. Meuli: «Die
Folsdure ist ein Bestandteil, der nétig ist um diese biochemischen Aufbauprozesse zu katalysieren,
damit denn das, was schlussendlich da ist, sich zu einem menschlichen Organismus
weiterentwickelt. Die Folsdure ist eine Art Molekiil, das eine «Gebrauchsanleitung» ist fiir die
Zellen [...].»° Wahrend der Frithschwangerschaft ist der Bedarf an Folsdaure umso grosser, weil
sich zu diesem Zeitpunkt der Fotus schnell weiterentwickelt, und wesentlich bedeutende
Zellteilungen vermehrt erfolgen. Ferner dient Folsdaure nicht nur wahrend der Schwangerschaft,
sondern hilft auch bei Behandlungen von Depressionen, «Anti-Aging», Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, Hyperaktivitat, Allergien, Asthma, Spermienqualitit und verlangsamt den
Geddchtnisverlust im Alter. In diesem Kapitel wird nur auf die Pravention eines
Neuralrohrdefekts wdhrend der Schwangerschaft durch zusatzliche Folsaureeinnahme
eingegangen.

Um das Risiko eines Neuralrohrdefektes auf ein Minimum reduzieren zu koénnen, sollte eine
Frau mit Kinderwunsch optimal drei Monate vor der Zeugung, bis zur 12.
Schwangerschaftswoche eine doppelte Dosierung Folsdaure am Tag zu sich nehmen. Nebst
einer folsdurehaltigen Erndhrung sind zusatzliche 400 Mikrogramm pro Tag als Tablette in
dieser Zeitperiode von grosser Bedeutung. Mahlzeiten mit folsaurehaltigen Nahrungsmitteln
reichen nicht aus, um einen Neuralrohrdefekt allenfalls zu vermeiden.

Es gilt ein einfaches Prinzip: «Pille gegen Pille». Sobald die Antibabypille abgesetzt wird, beginnt
man mit dem taglichen Einnahme einer Folsauretablette.

> Interview mir Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli .
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Diese frithzeitige zusatzliche Folsaure-Prophylaxe ist essentiell, da sich eine Spina bifida schon
wahrend dem 18. bis 25. Tag nach der Befruchtung zu entwickeln beginnen. Eine einwandfreie
Zellteilung ist fiir die Bildung eines gesunden Riickenmarkes essentiell. Jahrlich kénnen 20-30%
der Spina bifida Falle dadurch verhindert werden.

Vor allem Frauen, die bereits ein Kind mit einem Neuralrohrdefekt zur Welt gebracht haben,
sind auf die zusatzliche Folsdaure-Prophylaxe angewiesen. Eine solche Mutter ist mit einem um
40% hoheren Risiko fiir eine sich wiederholende Fehlbildung beim nachsten Kind betroffen als
Frauen, welche kein Kind mit einer MMC zur Welt brachten. Neuen Studien zufolge sollte
Folsdure nicht als Einzelvitamin, sondern mit weiteren Vitaminen zugleich, als Vitaminpraparat,
verabreicht werden. Folsdure wird nicht von jeder Frau gleichgut vom Korper aufgenommen,
weshalb ein biologisch wirksames Vitaminpraparat von grosser Bedeutung ist.

Nicht nur Neuralrohrdefekte konnen dank einer frithzeitigen zusatzlichen Dosierung an
Folsdure oftmals vorgebeugt werden. Mittels wissenschaftlicher Forschungen wird gezeigt, dass
sowohl das Risiko fiir Frithgeburten als auch Tumoren am Nervensystem von Neugeborenen
dadurch herabgesetzt werden konnen. Weitere Hinweise belegen, dass weitere Geburtsfehler,
wie die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, Trisomie 21, Harnwegfehlbildungen oder angeborene
Herzfehler durch Folsaure moglicherweise vermindert werden.

Die zusdtzliche Einnahme von Folsdure vor und wdahrend einer Schwangerschaft zur
Verhinderung eines offenen Riickens niitzt jedoch nur bei 50% aller Frauen. Gemdss Prof. Martin
Meuli: «Detailkenntnisse, wie genau das alles vor sich geht, hat man vorléufig keine.»"

Prof. Roland Zimmermann: «Jeder vermiedene Fall ist ein schlimmer Fall weniger.»”

In der Schweiz ist eine Frau von tausend mit der Diagnose «Spina bifida aperta» betroffen. In
anderen Lindern wie beispielsweise Ungarn oder Grossbritannien tritt ein solcher Fall im
Verhiltnis 1:200 auf, also betrachtlich haufiger. Es ist nicht genau bekannt, weshalb diese
auffilligen Unterschiede vorkommen. Herr Prof. Meuli meint: «Es ist vermutlich eine
Kombination von genetischer Disposition, die man fiir ein solches Risiko hat, vielleicht auch noch
als Co-Faktor die Erndhrungsgewohnheiten und eventuell auch noch als weiterer Co-Faktor
ionisierende Strahlung oder irgendwelche sonstigen Umweltbelastungen, beispielsweise
Immissionen, in welchen schddliche Bestandteile oder Elemente enthalten sind. Z.B. Kadmium ist
eine Substanz, die in den Bildungsprozess eingreift und beschuldigt wird gewisse Prozesse zu
hemmen, wodurch beispielsweise ein Loch im Zwerchfell statt ein ganzes Zwerchfell oder eine
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte entsteht. Die aufgezdhlten Faktoren sind solche Griinde, die eine
Rolle spielen aber man weiss es nicht ganz genau.»"

Inzidenz von Neuralrohrdefekten vor und nach Einfiihrung einer
generellen Anreicherung von Brotmehl mit Folsaure

1 ‘ Abbildung 11 : Anzahl MMC-Fille ohne (blau)
und mit (grau) Folsdureprophylaxe vor der
2 Quebec Neufundland  Chie Schwangerschaft in gewissen Lander (2007) -
Abnahme erkennbar

® Interview mit Herr Prof. Dr. med. Meuli.

Peter Rothenbiihler, Martin Meuli Operation am Ungeborenen, Der Pionier. Die Fotalchirurgie. Die Patienten., CH-
3645 Thun/Gwatt, 2017,S. 159.

'7 Rothenbiihler, Meuli, S. 159.

® Interview mit Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli.
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2.3.1.4 Stiftung Folsdiure

Das folgende Teilkapitel beruht auf dem Inhalt der Quelle 19:

“Die Stiftung Folsdure engagiert sich seit dem Jahr 2000 fiir ein stiarkeres Bewusstsein der
Schweizer Bevolkerung tiber die Bedeutung der Folsdure. Zusammen mit weiteren 40 Partnern
soll die Problematik der «Folsdure-Liicke» behoben werden und zur Gesundheit der
Bevolkerung beitragen.

Seit dem Jahr 2000 sind die Zahlen gestiegen. Damals wussten 40%, heutzutage 75% der
Schweizerinnen und Schweizer tiber das Folsdaurevitamin Bescheid. Nicht nur dieses Ergebnis
ist erfreulich. Im selben Zeitabschnitt konnten zusatzlich tiber 300 folsdaurereiche Produkte auf
dem Markt verbreitet werden.

Um moglichst viel bewirken zu konnen, wird, trotz der genannten Erfolge, weiterhin
Aufklarungsarbeit - auch auf den sozialen Medien - durchgefiihrt. Zusatzlich werden
Fachvortrage organisiert. Die Stiftung ist ausserdem auf die Unterstiitzung von betroffenen
Jugendlichen, beziiglich eines moglichen Folsauremangels wahrend der Schwangerschaft,
angewiesen.

Mit dem Ziel, Fehlbildungen wie Spina bifida als Konsequenz eines Folsauremangels potentiell
zu verhindern, setzt sich die Stiftung aufvielseitige Art und Weise fiir die Schweizer Bevolkerung
ein.

(Siehe Interview mit Maria Walliser)

2.3.2 Ursachen einer Spina bifida aperta

Gewisse Anlagen erhohen ein Risiko fiir einen offenen Riicken. In diesem Teilkapitel werden
einige davon wiedergegeben.

Dieses Unterkapitel beruht auf den Quellen zo.

**Trotz vieler medizinischer Forschungen weiss man bis heute nicht genau, wieso es zu einer
MMC kommen kann.

Treten Neuralrohrdefekte in einer Familie ofters auf, so konnte dies auf eine genetische
Vererbung dieser Fehlbildung hindeuten.

Man weiss, dass die zusatzliche Folsaureinnahme vor der Schwangerschaft das Risiko fiir einen
Neuralrohrdefekt verringert. Wie auch schon im vorherigen Kapitel (K.2.3.1) erwahnt, niitzt
Folsdure nur bei 50% der schwangeren Frauen. Die Griinde dafiir sind vielseitig und basieren
grosstenteils auf Vermutungen.

" https://www.stiftung-folsdure.ch/stiftung/ letzter Zugriff am: 4.9.18.

**Mediscope AG, in:

https://www.sprechzimmer.ch/sprechzimmer/Krankheitsbilder/Spina_bifida Offener Ruecken.php letzter Zugriff
am: 28.8.18.
ain-red, in: https:
Zugriff am: 28.8.18.

Prof. Dr. Hermann Toplak (2004), Dr. Katharina Heinrich (2004), Mag. Astrid Leitner (2017), in:
https://www.netdoktor.ch/krankheit/fettleibigkeit-fettsucht-adipositas-7454 letzter Zugriff am: 28.8.18.
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Mehrere Umweltfaktoren konnten, neben einem Folatmangel, auf Risikofaktoren hindeuten:

e Antiepileptika: Epilepsie wird wahrend der Schwangerschaft behandelt. Ein
solches Medikament ware z.B. die «Valproinsaure». Auch andere Medikamente
konnten einen Neuralrohrdefekt verursachen.

¢ (Radioaktive) Strahlung: Beispielsweise durch Roéntgen und CT in der
Frithschwangerschaft.

e Fieber oder Virusinfektion: Die werdende Mutter ist zu Beginn der
Schwangerschaft von Fieber oder z.B. von Roteln oder Toxoplasmose™ betroffen.

e Schwangerschaftsdiabetes

e Adipositas: Die Mutter leidet an einer chronischen Erkrankung, die sich durch
eine Ubermissige Ansammlung von Fett i1m Korper, auszeichnet.
Umgangssprachlich wird «Adipositasy als Fettleibigkeit bezeichnet. Die
Krankheit nimmt mit zunehmendem Alter zu.

Die Frage, weshalb Midchen ofters betroffen sind Jungen, kann auch nicht definitiv
beantwortet werden:

«Also zumindest ich weiss es nicht und ich glaube ich miisste es wissen, wenn man es wiisste. »
-Interview mit Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli*’

2.4 Wie diagnostiziert man eine Spina bifida?

Konnte der offene Riicken durch eine friithzeitige Folsaureprophylaxe nicht verhindert werden,
wird die Fehlbildung diagnostiziert. Sowohl die allgemeine Thematik der Pranataldiagnostik als
auch auf die «Spina bifida aperta» wird in diesem Teilkapitel eingegangen.

Das folgende Teilkapitel 2.4 beruht auf den Quellen 23.

2.4.1 Die Pranataldiagnostik

(In den folgenden Teilkapiteln 2.4.1 und 2.4.2 wird auf einige Methoden der prdnatalen Diagnostik
eingegangen. Nicht alle Methoden werden in dieser Arbeit erwdhnt z.B. Chorion-Untersuchung,
Praenatest etc.)

»Die Pranataldiagnostik wird eigentlich als vorgeburtliche Untersuchung definiert. Dennoch
werden nicht alle vorgeburtlichen Untersuchungen im engeren Sinn der Pranataldiagnostik

* «Die Toxoplasmose ist eine durch orale Aufnahme des Parasiten Toxoplasma
gondii hervorgerufene Infektionskrankheit, die vor allem in der Schwangerschaft zu schweren Komplikationen

fihren kann.» Toxoplasmose, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Toxoplasmose letzter Zugriff am: 12.9.18.

** Interview mit Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli.
>https://www.swissmom.ch/schwangerschaft/medizinisches/untersuchungen/praenataldiagnostische-
untersuchungen/vorgeburtliche-screening-tests/ letzter Zugriff am: 26.8.18.
https://www.onmeda.de/krankheiten/spina_bifida-diagnose-3127-5.html letzter Zugriff am: 26.8.18.

Dr. med. Brigitte Frey-Tirri, Cheférztin, Dr. med. Eva Visca, Leidende Arztin, Prinataldiagnostik: vorgeburtliche
Untersuchungsverfahren, Frauenklinik Baselland, S. 1-4, in:
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKEwigre GMjpDdAhVGiiwKHRzY

B4AQFjAAegQIABAC&url=https%3A%2F%2Fwww.ksbl.ch%2Fmedia%2FoV6Dg121%2FFactsheet Praenataldiagnost




Spina bifida 17

zugeordnet.  Traditionellerweise = werden  beispielsweise  Ultraschalluntersuchungen,
Antikorperbestimmungen im miitterlichen Blut oder regelmassige Urinuntersuchungen nicht
dazu gezahlt. Die Pranataldiagnostik bezieht sich viel mehr auf die Entdeckung haufiger und
seltener vorkommenden Erbkrankheiten. Auch wenn es moglich ist, die haufigsten genetisch-
bedingten Erbkrankheiten durch solche Methoden auszuschliessen, konnen nicht alle
bekannten Erkrankungen abgeklirt werden. Grundsatzlich existieren heute noch keine
vorgeburtlichen Tests, die ein 100% Risiko fiir eine Erkrankung und dabei kein
Untersuchungsrisiko (d.h. Auslésung einer Fehlgeburt), feststellen kénnen, obwohl weltweit
intensiv daran geforscht wird.

Pranatal diagnostische Untersuchungsmethoden werden in zwei Gruppen gegliedert:

1. Invasive Tests: Das Gewebe des Ungeborenen wird untersucht (z.B. Amniozentese
/Fruchtwasserpunktion®; Zellentnahme des Fotus zur Beurteilung der Gene bzw.
Chromosomen). Dabei besteht ein geringes Risiko einer Fehlgeburt. Invasive Tests
stellen eine sichere Diagnose. Die Untersuchung wird ambulant durchgefiihrt.

2. Nicht invasive Tests: Auf indirektem Weg wird eine Aussage iiber die Gesundheit des
Kindes ermoglicht (z.B. Blutprobe des miitterlichen Blutes). Verschiedene Faktoren, die
ein erhohtes Risiko fiir ein Kind mit chromosomalen Abweichungen bestimmen, werden
fur solche nicht-invasiven Tests gebraucht (Beispielsweise das Alter, Hormonwerte im
Blut und Befunde der durchgefiihrten Ultraschalluntersuchungen der schwangeren Frau) .
Der Vorteil einer solchen nicht-invasiven Diagnostik zeichnet sich dadurch aus, dass
dabei weder das ungeborene Kind, noch die Schwangerschaft zu keinem Zeitpunkt
gefdhrdet werden. Nicht-invasive Tests zeigen im Gegensatz zu den invasiven Tests nur
ein erhohtes oder vermindertes Risiko fiir eine bestimmte Erkrankung oder Fehbildung
an.

ik vorgeburtliche Untersuchungsverfahren-2.pdf&usg=AOvVaw1-WwEPSpigl. TzOhlO3Grlo letzter Zugriff am:
28.8.18.

PD. Dr. med. Ueli Mdhrlen, Prof. Dr. med. Martin Meuli, Vorgeburtliche Diagnose “MMC*!, S.1 & 3, in: http://spina-
hydro.ch/wp-content/uploads/2015/09/Fdtaler-Operationsbericht Dr.med . U.Méhrlen 2013.pdfletzter Zugriff
am: 13.11.18.

https://www.swissmom.ch/schwangerschaft/medizinisches/untersuchungen/praenataldiagnostische-

untersuchungen/ letzter Zugriff am: 26.8.18.
Andreas Haag, Biologie Wahlkurs «Mensch, Medizin, Moral», Ziirich 2018, S. 21.

** «Bei der Fruchtwasserpunktion wird eine diinne Nadel unter Ultraschallsicht in die Gebarmutter vorgeschoben
und eine Fruchtwasserprobe entnommen. Die im Fruchtwasser schwimmenden fetalen Zellen kénnen fiir
genetische Analysen verwendet werden. Da Fruchtwasser im Wesentlichen fetaler Urin ist, ist die Fliissigkeit schnell

ersetzt.» Amniozentese (Fruchtwasserpunktion), in: https://swissfetus.ch/fetale-diagnostik/amniozentese/ letzter

Zugriff am: 10.10.18.
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2.4.2 Diagnose: «offener Riicken»

Ein offener Riicken kann mittels verschiedenen pranatalen Screeningtests diagnostiziert
werden. Wurde der Ersttrimestertest” (12.-14. Schwangerschaftswoche) verpasst, so kann ein
Triple-Test (Bezeichnung einer vorgeburtlichen Blutuntersuchung), auch AFP-Plus-Test™,
genannt, durchgefiihrt werden, welcher sowohl auf Trisomie 21, als auch auf einen offenen
Ricken hinweisen kann. Ist ein Risiko fiir einen Neuralrohrdefekt vorhanden, so wird
weiterfiihrend eine Amniozentese durchgefiihrt.

Frither wurde ein offener Riicken mittels AFP-Test”” in der 15.-18. Schwangerschaftswoche
diagnostiziert. Ein erhohter AFP-Spiegel kommt, sowohl bei normalen Schwangerschaften als
auch Mehrlingsschwangerschaften und Blutungen aus vorherigen Wochen vor. Ist der AFP-
Spiegel erhoht, so erfolgt eine sorgfaltige Ultraschalluntersuchung.

Heutzutage kann ein Neuralrohrdefekt genauso gut mittels einer Ultraschalluntersuchung von
qualifiziertem Personal erkannt werden und gilt als ebenso gut wie der AFP-Test. Der
Unterschied zwischen einem AFP-Plus-Test und einem AFP-Test zeichnet sich dadurch aus,
dass der AFP-Test nur auf einen Neuralrohrdefekt, der AFP-Plus-Test jedoch zusatzlich noch
auf Trisomie 21 hinweist. In der 16. Schwangerschaftswoche liefert der vom Arzt durchgefiihrte
Triple-Test zu 80% Hinweise auf eine Spina bifida aperta.

Durch das MRI konnen die anatomischen Verhdltnisse des Fotus viel genauer dargestellt
werden, weshalb diese Methode oft zur Sicherung der Diagnose angewendet wird. Vor einer
vorgeburtlichen Operation miissen eine Amniozentese und ein fotales MRI durchgefiihrt
werden.

* «Der ETT ist ein Verfahren, das berechnet, mit welcher Wahrscheinlichkeit ein Kind von einer
Chromosomenanomalie betroffen ist. Entdeckt werden vorwiegend Feten mit Trisomie 21, 13 und 18.

Neben einer Blutuntersuchung ist ein zentraler Bestandteil des Ersttrimestertests die Messung der fetalen
Nackendicke (1). Die Erfahrung zeigt, dass das Risiko fiir das Vorliegen einer Trisomie 21 (2) umso grosser ist, je
dicker der fetale Nacken ist.» Ersttrimestertest, in: https://swissfetus.ch/fetale-diagnostik/ersttrimestertest/ letzter
Zugriff am: 28.8.18.

* (Nichtinvasie Methode. Im Blut der Mutter wird das Verhiltnis von Alpha-Feto-Protein, HCG und Ostradiol
ermittelt und in einer Computerauswertung in Beziehung zum Alter der Mutter gesetzt. Das Resultat — eine Woche
nach Wartezeit - ist ein Wahrscheinlichkeitswert fiir das Auftreten von Down-Syndrom und Spina bifida (=offener
Riicken). Bei verdachtigen Befunden wird oftmals anschliessend eine Amniozentese durchgefiihrt.»

Andreas Haag, Biologie Wahlkurs «Mensch,Medizin,Moral», 2018, S. 21.

Ostradiol: «Beim Ostradiol (E2) handelt es sich um eine Form des weiblichen Geschlechtshormons»

Ostradiol, in: http://www.gesundheits-lexikon.com/Labormedizin-Labordiagnostik/Kinderwunsch/Oestradiol-E2-
.html letzter Zugriff am: 26.9.18.

HCG: «Als humanes Choriongonadotropin, kurz hCG oder beta-hCG, bezeichnet man ein

spezielles Hormon (Peptidhormon), das fiir die Erhaltung der Schwangerschaft verantwortlich ist.

[...]» Humanes Choriongonadotropin. In: https://flexikon.doccheck.com/de/Humanes Choriongonadotropin
letzter Zugriff am: 26.9.18.

*7 «Der AFP-Test wird in der 15. - 18. Schwangerschaftswoche durchgefiihrt, um ein Risiko fiir offenen Riicken beim
Kind (Spina bifida, Neuralrohrdefekt) zu ermitteln. Hierbei wird in einer miitterlichen Blutprobe das alpha-
Fetoprotein (AFP) bestimmt, das auch bei anderen Spaltbildungen, Stérungen der Plazenta
(Nachgeburt/Mutterkuchen) oder nach vaginalen Blutungen erhéht sein kann. Ein auffalliges Testergebnis bedeutet
aber nicht, dass Ihr Kind zwingend krank ist. In dieser Situation wird man Ihnen zu weitergehenden Abklarungen
raten.»

Dr. med. Brigitte Frey-Tirri, Chefarztin, Dr. med. Eva Visca, Leidende Arztin, Prdnataldiagnostik: vorgeburtliche
Untersuchungsverfahren, Frauenklinik Baselland, S. 1-4, in:
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKEwigreGMjpDdAhVGiiwKHRzY
B4AQFjAAegQIABAC&url=https%3A%2F%2Fwww.ksbl.ch%2Fmedia%2FoV6Dg121%2FFactsheet Praenataldiagnost
ik vorgeburtliche Untersuchungsverfahren-2.pdf&usg=AOvVaw1-WwEPSpigl. TzOhlO3Grlo letzter Zugriff am:
28.8.18.
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2.5 Entwicklung und Folgen

Das kommende Teilkapitel schildert die Entwicklung und Folgen eines Spina bifida Patienten.
Der folgende Abschnitt bezieht sich auf die Quellen 28.

*Das exponierte Riickenmark, das im Fall einer Spina bifida aperta ungeschiitzt an der
Korperoberfliche des Fotus liegt, hat die Konsistenz von stichfestem Joghurt. Vorwiegend
wahrend dem letzten Trimenon der Schwangerschaft (ca. 28. bis 40. Woche) erleidet dieses
dusserst empfindliche Nervengewebe weitere Schadigungen, sowohl durch das Reiben und
Stossen an der Gebarmutterwand, also die mechanische Traumatisierung, als auch durch die
giftigen (neurotoxischen) Substanzen, die im Fruchtwasser® enthalten sind und gegen Ende der
Schwangerschaft immer mehr werden. Durch diese fortschreitenden riickenmarkszerstorenden
Vorgange werden bei der Geburt regelmassig schwere Komplikationen erwartet. Je langer das
Riickenmark ohne jede Bedeckung vorliegt, umso grosser werden die irreparablen Schaden. Fast
alle betroffenen Kinder leiden nach der Geburt ihr ganzes Leben an Gefiihllosigkeit und
Liahmung der Beine bis hin zur Querschnittlihmung, Inkontinenz und einem Wasserkopf.
Inkontinenz bedeutet, dass die Betroffenen keine Kontrolle der Darm- und/oder der
Blasenfunktion aufweisen. Viele mit einer inkontinenten Blase miissen in der Regel
katheterisiert*® werden.

Der sogenannte Liquor, eine im Nervensystem vorkommende Fliissigkeit, umhiillt, durchspiilt
und schiitzt sowohl das Gehirn als auch das Riickenmark vor Stéssen und Erschiitterungen und
ist zusatzlich fiir erndhrende, Infekt abwehrende und reinigende Funktionen verantwortlich.
Im Falle einer Spina bifida aperta tritt das Riickenmark durch den Wirbelspalt nach aussen und
16st dadurch eine Zugwirkung auf das Gehirn aus. Demzufolge kann eine «Hind Brain
Herniation»”' entstehen. In der Regel wird die Funktion des Kleingehirns dabei nicht
beeintrachtigt, jedoch kann die Zirkulation der Riickenmarks- und der Hirnfliissigkeit erschwert
werden.

Demnach fiillen sich die Ventrikel (Hohlrdume im Gehirn) mit tberaus viel Liquor.
Dementsprechend vergrossern sie sich und verdrangen folglich die solide Hirnsubstanz. Der

*® Rothenbiihler, Meuli, S. 93, 94, 145, 197.
1. Video, in: https://swissfetus.ch/offene-fetalchirurgie/Spina bifida-dez/ letzter Zugriff am: 29.8.18.

Maurice Klingler, in: https:/ /www lifeline.de/ krankhelten/ Spina bifida- 1d40707 html letzter Zugriff am: 5.9. 18

blﬁda php letzter Zugrlff am: 29.8.18.
http://laubenrung.com/category/verschieden/Spina bifida-symptome-ursachen-behandlung.php Hardi Hesse,

25.10.2017, letzter Zugriff am: 29.8.18.
Uberpriift von Dr. med. Cornelia Bussmann, in: https://www.leading-medicine-guide.ch/Kinder/Hydrocephalus
letzter Zugriff am: 29.8. 18
Ain-red, in: h .
Zugrlff am: 29.10. 18

9 «Das Fruchtwasser umgibt als Fliissigkeit den Embryo bzw. Fetus in seiner Fruchtblase (Amnionhgohle),
ermoglicht es ihm Bewegungen auszufithren und schiitzt ihn gleichzeitig vor St6f3en und
Temperaturschwankungen.»
Fruchtwasser, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Fruchtwasser letzter Zugriff am: 26.9.18.
3 «Ein Blasenkatheter ist ein in die Harnblase eingefiihrter Katheter aus Kunststoff, der zur
passiven Urinentleerung (Harndrainage) oder auch zur retrograden Fiillung der Harnblase genutzt wird.»
Blasenkatheter, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Blasenkatheter letzter Zugriff am: 26.9.18.
3 «Verlagerung von Kleinhirnanteilen in der Halswirbelsdaule» Rothenbtihler, Meuli, S1s52, vgl: Wahrscheinlich
aufgrund des Wasserkopfes. Ist oft noch vor der Operation zu sehen, postnatal jedoch nicht mehr. In diesem Fall
konnte man Sie in der 22. Woche noch sehen. Rothenbtihler, Meuli, S.152.
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Druck im Gehirn steigt. Ein sogenannter Wasserkopf (Hydrozephalus) bildet sich. Sduglinge
konnen durch deren noch nicht fertig zusammengewachsenen Schadelknochen diesen Druck
verringern, indem sich ihr Schadel vergrossert.

Zusatzlich zu den korperlichen Behinderungen entstehen in manchen Fillen auch geistige
Behinderungen.

Um postnatal die gestaute Hirnfliissigkeit abfliessen zu lassen, wird ein Shunt, eine Art Katheter
gelegt, welcher durch eine Operation eingebaut wird. «Der Shunt ist ein diinner Plastikschlauch,
der vom Kopf unter der Haut hinter den Ohren und von dort aus am Hals und Rumpf entlang die
gestaute Hirnfliissigkeit in die Bauchhohle abfiihrt»?* Der Hydrozephalus wird durch diese
Methode entleert.

Weitere mogliche Komplikationen eines offenen Riickens sind Riickenmarks- und
Gehirnentziindungen, Blasen- und Nierenentziindungen, Infektionen aufgrund des Shunts,
Fehlstellungen und Muskelungleichgewichte im Bereich von Hiift-, Knie- und Fussgelenken,
Wirbelsdulenverkrimmung (Skoliose), sowie auch neurologische Beschwerden durch die
Verwachsung und die zusatzliche Narbenbildung in der Riickenmarksregion und weitere
gesundheitliche Defizite. Geldhmte, von einer Spina bifida betroffene, Kinder leiden an
zerbrechlicheren Knochen (Osteoporose).

Wird das offenliegende Riickenmark nicht postnatal’, sondern prdnataP* behandelt, so konnen
die meisten Behinderungen abgeschwacht oder teilweise auch verhindert, jedoch nicht geheilt,
werden.

No Hydrocephalus Hydrocephalus

Abbildung 12: Unterschied eines Neugeborenen ohne  Abbildung 13: (links) CT Gehirn mit Hydrozephalus
(links) und mit (rechts) Wasserkopf (schwarz), (rechts) CT gesundes Gehirn.
CT= Computertomographie (Rontgenstrahlen im
Gegensatz zu MRI) (K. 3.2)

3 Rothenbiihler, Meuli S. 197.

3 «Postnatal bedeutet "nach der Geburt".» Postnatal, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Postnatal letzter
Zugriff am: 14.9.18.

3 «Prdnatal bedeutet vorgeburtlich.» Prdnatal, in: http://flexikon.doccheck.com/de/Pranatal letzter Zugriff am:
9.9.18.
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3 Die Fotalchirurgie

3.1 Aligemein

Dieses Teilkapitel erklart, was genau «Fdotalchirurgiey ist.
Das folgende Teilkapitel, sowie auch deren Begriffserkldrungen beruhen auf den Quellen 3s5.

»Die Fotalchirurgie ist eine Operationstechnik, die als «Therapie in utero®» bekannt ist. Eine
Therapie in utero, auch Pranataltherapie oder intrauterine Therapie genannt, ist eine
chirurgische Behandlung, die im Rahmen einer schwerwiegenden und lebensbedrohlichen
Fehlbildung und Mehrfachbehinderung mit einer hohen pranatalen oder postnatalen Mortalitat
am Fotus angewendet wird. Es handelt dabei um eine Operation an einem ungeborenen Kind.
Pranatale Operationen umfassen verschiedene Eingriffsmoglichkeiten. Demgemadss kann eine
intrauterine Operation einerseits «offen» durchgefiihrt werden (Hysterotomie®”), was zur Folge
hat, dass nach dem Umpositionieren des Fotus die Gebarmutter (Uterus) und dementsprechend
auch die Fruchtblase geoffnet werden und das noch ungeborene Kind auf diese Art und Weise
operiert wird. Des Weiteren kann eine vorgeburtliche Operation auch minimalinvasiv-
fetoskopisch (MIC=minimal-invasive Chirurgie) praktiziert werden. Das heisst, die Operation
wird nicht offen, sondern durch diverse Trokare®® und die Einfithrung eines speziellen
Endoskops, das als Fetoskop bezeichnet wird, praktiziert. Minimal-invasive Verfahren setzen
sich ein reduziertes Trauma® sowie auch minimale Narben als Ziel.

«Endoskopisch», bedeutet, dass der Arzt das Korperinnere durch eine Koéperoffnung hindurch
mit einem einfihrenden Gummischlauch oder einem festen Metallrohr, untersuchen kann.
Daran ist eine Linse befestigt, die eine Vergrosserung des Gewebes ermoglicht und eine Kamera,
um die Korperhohlen und Organe auf einem Monitor anzusehen. Die iibertragenen Bilder
werden meistens gespeichert. Zusatzlich enthadlt das Endoskop eine Luftpumpe, eine Lichtquelle

¥ Fetalchirurgie, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Fetalchirurgie letzter Zugriff am: 9.9.18.
http://www.frauenklinik.med.tum.de/node/372 letzter Zugriff am: 9.9.18.

Anke Diemert, Werner Diehl, Peter Glosemeyer, ]an Deprest Kurt Hecht, 2012, in:

Chirurgie letzter Zugriff
am: 16 9.18.

Eva Rudolf-Miiller (Arztin), 7.12.15, Endoskopie, in: https://www.netdoktor.de/diagnostik/endoskopie/ letzter Zugriff
am: 16.9.18.

Fetoskopie, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Fetoskopie letzter Zugriff am: 16.9.18.

Endoskop, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Endoskop letzter Zugriff am: 16.9.18.

Minimal invasive Chirurgie, in:_https://flexikon.doccheck.com/de/Minimal invasive Chirurgie letzter Zugriff am:

Schlusselloch OP Rothenbtihler, Meuli, S. 31.

3 «in utero» oder «intrauterin» = innerhalb der Gebirmutter

Therapie in utero, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Therapie in_utero letzter Zugriff am: 9.9.18.

7 Unter eine Hysterotomie versteht man die operative Offnung der Gebarmutter (Uterus), meist von

der Bauchhdhle aus.» Hysterotomie, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Hysterotomie letzter Zugriff am: 27.9.18.
3 Trokar: «Punktionsinstrumenet [...], um Zugang zu einer Korperhohle zu erlangen [...].» Trokar, in:
http://flexikon.doccheck.com/de/Trokar letzter Zugriff am: 12.9.18.

¥ «Als Trauma wird ein Ereignis bezeichnet, das einen Organismus verletzt oder schidigt, beziehungsweise die
daraus resultierende Schadigung selbst. Synonym wird der deutsche Begriff Verletzung verwendet.» Trauma, in:

https://flexikon.doccheck.com/de/Trauma letzter Zugriff am: 16.9.18.
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und eine Spiil- und Absaugvorrichtung. Ausserdem konnen iiber entsprechende Kandle
Spezialinstrumente fiir Entnahmen von Gewebeproben eingesetzt werden. Aus diesen Griinden
wird ein endoskopisches Vorgehen auch «Schliisselloch-Operation» genannt. Je nach
betroffener Korperregion wird die Therapie durch ein Endoskop anders genannt (z.B.
Laparoskopie®, etc.).

Endoskopie wird grob in zwei Gruppen, in die diagnostische und therapeutische Endoskopie®,
unterteilt. Minimal-invasive Verfahren werden der therapeutischen Endoskopie zugeordnet.
Im Bereich der Fotalchirurgie wird in fast allen Fallen ein Fetoskop, ein endoskopisches Gerat
verwendet, da es fiir die minimalinvasive Untersuchung (siehe Kap. 2.4.1 Prdnataldiagnostik)
oder fiir die Operation am Fotus von grosser Bedeutung ist.

Fotalchirurgische Operationen benétigen ein dusserst eingespieltes und erfahrenes Team, damit
ein solch kompliziertes und mikrochirurgisches” Verfahren reibungslos ablaufen kann.
Gynadkologen, Andsthesisten und Chirurgen miissen vor Ort sein, wobei die Chirurgen aus
unterschiedlichen Fachrichtungen stammen. Eine Schwierigkeit solcher Operationen ist die
Stabilisierung der Schwangerschaft nach dem Eingriff, um eine Fehlgeburt zu verhindern.
Wichtig zu erwdhnen ist, dass eine pranatale Operation im Gegensatz zu einer postnatalen
Operation auch ein zusatzliches Risiko fiir die Mutter aufweist und nicht nur fiir den Fotus.

Eileiter
/ \

/  Ovar \

Abbildung 14: Veranschaulichung eines Abbildung 15: Gesicht eines Fotus
Uterus, um das Operationsfeld zu durch ein Fetoskop
demonstrieren.

*° «Unter einer Laparoskopie versteht man die endoskopische Betrachtung der Bauchhohle und der in ihr
enthaltenen Organe.» Laparoskopie, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Laparoskopie letzter Zugriff am: 4.12.18.
* «Diagnostische Endoskopie: Sie dient der Gewinnung von Stand- oder Bewegtbildern sowie Fliissigkeits- und
Gewebsproben (Biopsien) aus dem Korperinneren mit dem Ziel der Diagnosefindung.

Therapeutische Endoskopie: Sie wird auch als "operative Endoskopie” oder "interventionelle Endoskopie”
bezeichnet und ist die Methode der minimal-invasiven Chirurgie. Die therapeutische Endoskopie fiihrt Eingriffe
sehruunterschiedlichen Ausmafes im Koérperinneren bei Schonung der Kérperhiille durch. [...]»

Endoskople, in:

DalEl’l DC%zBSearch letzter Zugriff am: 16.9.18.

* «Die Mikrochirurgie zeichnet eine Operationstechnik aus, die sich auf der Thematik der «Minimal-invasiven-
Chirurgie» aufbaut und Lichtmikroskope verwendet werden. Der Chirurg ist wahrend dem Operieren auf eine stark
vergrosserte Sehhilfe angewiesen.», Mikrochirurgisch, in: https://flexikon.doccheck.com/de/Mikrochirurgisch
letzter Zugriff am: 12.9.18.

S. Bottcher, M. Meuli, 22.1.13, Fetale Chirurgie, in: https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-642-29779-3 1
letzter Zugriff am: 14.9.18.
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3.2 Geschichte der Fotalchirurgie

Die im letzten Kapitel geschilderte Fotalchirurgie war ein medizinischer Durchbruch, von
deren Geschichte in diesem Teilkapitel berichtet wird.

Der folgende Abschnitt basiert auf den Quellen 43.

43 In fritherer Zeit war die Menschheit iiber die Entwicklung und Folgen der Féten so gut wie
unwissend: Prof. Meuli: «Die gesunden kamen als muntere und lebensfrische Neugeborene zur
Welt. Die kranken oder fehlgebildeten Foten verstarben entweder wdhrend der Schwangerschaft
oder kamen mit ihrem Problem auf die Welt und wurden erst dann diagnostisch abgekldrt und so
gut wie moglich therapiert. »*

Dank der Einfiihrung des Ultraschalls in der Mitte des 20. Jahrhundert. und der
Magnetresonanztomographie (MRI®) zu Beginn des dritten Jahrtausends haben sich die
Diagnostik und Behandlung der Foten grundlegend verbessert. Durch die ausserordentliche
dreidimensionale Bildkraft, die infolge der modernen Untersuchungsmdéglichkeiten ausfithrbar
sind, konnen Bewegungsabldufe des ungeborenen Kindes ausfiihrlich dargestellt werden.
Angesichts dieser modernen Verfahren werden heutzutage generell etliche Krankheiten und
Fehlentwicklungen schon vorgeburtlich, zwischen der 12. und 20. Schwangerschaftswoche,
vermutet oder sogar explizit festgestellt (Kap 2.4.1 «Die Prdnataldiagnostik»). Regelmadssige
Folgeuntersuchungen ermoglichen einen genauen Einblick in die Entwicklung des
pathologischen*® Zustandes, wodurch dieser beobachtet, prognostiziert und belegt wird. Prof.
Meuli: «Auf diese Weise ist im Laufe der Zeit Licht ins Dunkel der Gebdrmutter gekommen».*
Verschiedenartige krankhafte Entwicklungen werden derzeit wesentlich gut erfasst, was dazu
fihrt, dass nebst den diagnostischen Methoden auch intrauterine Behandlungen entwickelt
worden sind und durchgefiihrt werden. So kann man dem Fotus schon pranatal in utero helfen.
Am Anfang dieser neuen Phase wurden vorerst lediglich unkomplizierte intrauterine Therapien
ausgeiibt, beispielsweise das Abpunktieren”® eines Fliissigkeitsiiberschusses oder dem

“BRothenbiihler, Meuli, S. 93, 106, 143, 144.

Lena Machetanz, 20.2.17, Zwillingstransfusionssyndrom, in:
https://www.netmoms.de/magazin/schwangerschaft/mehrlingsschwangerschaft/zwillingstransfusionssyndrom/
letzter Zugriff am: 16.9.18.

Anke Diemert, Werner Diehl, Peter Glosemeyer, Jan Deprest, Kurt Hecht, 38/2012, M6glichkeiten und Grenzen der
intrauterinen Chirurgie, in: https://www.aerzteblatt.de/archiv/130123/Moeglichkeiten-und-Grenzen-der-
intrauterinen-Chirurgie letzter Zugriff am: 17.9.18.

Lungenfehlbildung, in: https://swissfetus.ch/offene-fetalchirurgie/lungenfehlbildung/ letzter Zugriff am: 17.9.18.
Steissbeinteratom, in: https://swissfetus.ch/offene-fetalchirurgie/steissbeinteratom/#problem letzter Zugriff am:
17.9.18.

Congenitale Zweichfellhernie, in: https://swissfetus.ch/fetale-krankheiten/congenitale-zwerchfellhernie/ letzter
Zugriff am: 17.9.18.

“ Martin Meuli; Rothenbiihler, Meuli, S. 143 & 144.

* «Bei der Magnetresonanztomographie (MRI, MRT) handelt es sich um ein bildgebendes Verfahren, welches
mittels starkem Magnetfeld und Radiowellen Schichtbilder Ihres Koérpers erzeugen kann.» Was ist MRI?, in:
http://www.mri-roentgen.ch/angebot/magnetresonanztomographie/was-ist-mri/ letzter Zugriff am: 13.9.18

4 «Pathologisch = krankhaft», Pathologisch, in: https://www.duden.de/rechtschreibung/pathologisch letzter
Zugriff am: 13.9.18.

47 Rothenbiihler, Meuli, S. 144.

# «Als Punktion bezeichnet man das Einstechen in einen Hohlraum des Korpers. Sie erméoglicht die
Gewinnung diagnostischen Materials, die Injektion von diagnostisch oder therapeutisch relevanten Substanzen,
sowie die Entfernung pathologischer Fliissigkeitsansammlungen.», Punktion, in:
https://flexikon.doccheck.com/de/Punktion letzter Zugriff am: 13.9.18.
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Einbringen von Drainagekatheter®. Erst hinterher kamen Behandlungen etwa wie Lasereingriffe
hinzu, z.B. zur Verédung®® (Sklerosierung) gesundheitsschadlicher Blutgefasse.

Dr. Michael R. Harrison aus San Francisco (USA) hatte im Jahre 1983 weltweit als Erster eine
pranatale, fotalchirurgische Operation am offenen Mutterleib und bei gedffnetem Uterus
durchgefiihrt. Er forderte die Entwicklung dieser medizinischen Fachrichtung massgeblich und
trug enorm viel zur kiinftigen Forschung auf diesem Gebiet bei. Das Harrison Labor an der
University of California in San Francisco wurde nach ihm, dem Begriinder, dem «Vater» der
Fotalchirurgie, benannt.

Zu dieser Zeit, wahrend der frithen go-er Jahren wurden in San Francisco Zwerchfellhernien
Lungen- und Steissbeintumore intrauterin behandelt. Von einer pranatalen Operation am
offenen Riicken war damals noch nicht die Rede.

Das Universitats- und Kinderspital in Ziirich ausfithrende «Zentrum fiir pranatale Diagnostik
und Therapie» ist eines der aktuell existierenden 20 fotalchirurgischen Kliniken auf der ganzen
Welt (14 in Amerika, eines in Stidamerika und drei in Europa). Diese Zentren weisen eine enorm
aufgestellte, umfangliche und erfahrene Ausrichtung, sowie auch Spezialistinnen und
Spezialisten fiir fotale Chirurgie auf. Ausserdem werden mindestens zehn Fille in einem Jahr
ausgefiihrt, was einer gentigend hohen Anzahl an Operationen entspricht.

Nebst einer Spina bifida konnen heutzutage auch weitere Fehlbildungen bereits fotal behandelt
werden, beispielsweise das Zwillingstransfusionssyndrom (TTTS), das TRAP-Syndrom, die
Lungenfehlbildung CCAM  (zystisch adenomatoide  Malformationen), das
Steissbeinteratom und die Congenitale Zwerchfellhernie. Laut Martin Meuli ist «der
prdnatale Eingriff bei Spina bifida [...] die mit Abstand hdufigste Operation bei Foten geworden.»'

Abbildung 17: Eine fotalchirurgische Operation am
Universitatsspital in Ziirich; (Martin Meuli, mit dem Gesicht in
Richtung Kamera, schaut auf das Operationsfeld)

Abbildung 16: Dr. Michael
R. Harrison

* «Eine Drainage ist eine medizinische Behandlungsmethode. Sie dient der Ableitung oder dem Absaugen
krankhafter oder vermehrter Korperfliissigkeiten oder von Gasen, um einen Normalzustand

wiederherzustellen.[...]» Drainage, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Drainage (Medizin) letzter Zugriff am: 13.9.18.

> veroden= «(krankhaft erweiterte Gefafle) durch entsprechende Injektionen ausschalten, stilllegen» Veréden, in:
https://www.duden.de/rechtschreibung/veroeden#Bedeutungza letzter Zugriff am: 13.9.18.

«Die Sklerosierung oder auch Sklerotherapie ist ein chemisches Verfahren zum Veréden von Gewebe, in den
meisten Fallen Venen. [...]» Lena Machetanz, 20.2.17, Sklerosierung, in:
https://www.netdoktor.de/therapien/sklerosierung/ letzter Zugriff am: 13.9.18.

> Martin Meuli; Rothenbiihler, Meuli, S. 144.
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3.3 Fotalchirurgie am offenen Riicken

Das folgendes Teilkapitel schildert die fotalchirurgische Eingriffsmoglichkeit an einem Fotus
mit offenem Riicken. Sowohl die Entwicklung dieser medizinischen Spitzenchirurgie, als auch
die Fotalchirurgie in der Schweiz werden in den nachsten zwei Kapiteln genauer betrachtet.

3.3.1 Martin Meulis Forschung und bahnbrechende Entdeckung

Das folgende Teilkapitel beruht auf den Quellen 52.

>*Prof. Dr. med. Martin Meuli ist Chefarzt der Chirurgie am Kinderspital-Zirich. Er ist
verheiratet mit Frau Prof. Dr. med. Claudia Meuli (geb. Simmen). Sie ist Chefdrztin am
Kantonsspital in Aarau in der Klinik fiir plastische, Wiederherstellung- und Handchirurgie. M.
Meuli ist Facharzt FMH fiir Kinderchirurgie und spezialisiert auf neonatale Chirurgie,
Fotalchirurgie, Verbrennungschirurgie und plastische Chirurgie. Als Forscher entwickelte er am
Kinderspital-Ziirich als Spezialist fiir Verbrennungsbehandlungen im Labor geziichtete Haut
(Tissue Engineering). Sein grosser Durchbruch gelang ihm nach einem mehrjahrigen Aufenthalt
in den USA, wo er auf die kithne Idee kam, dass man ungeborene Kinder mit einem offenen
Riicken, einer sogenannten Spina bifida, im Mutterleib operieren kann.

Dank seiner Leidenschaft, seiner Zielstrebigkeit und seinem breiten Wissen gelang es dem
Pionier Meuli, den medizinischen Fortschritt wortwortlich mit eigenen Handen voranzutreiben.

Abbildung 18: Claudia und Martin Meuli am Abbildung 19: Martin Meuli in der
13. Kispiball in Ziirich (2017) Operationskleidung (2014)

>* Rothenbiihler, Meuli, S. 93, 94,95, 147, 150, 151, 152,153, 184.
Martin Meuli, in: httDs //de.wikipedia. OI‘E/VVIkI/ Martm Meuh letzter Zugrlff am: 20.9.18,

20.9. 18

Peter Rothenbiihler, S. 15 & 17, in: https://swissfetus.ch/content/uploads/Meuli-Pressemitteilung.pdf letzter Zugriff
am: 20.9.18.

Martin Meuli; Roland Zimmermann; Nicole Ochsenbein-Kélble, Ueli Mohrlen, 2014, Kinderchirurgie: Fétale
Chirurgie bei Spina bifida.S. 977, in:

https://www.zora.uzh.ch/id/eprint/108601/1/14 44 Fotale%20Chirurgie%20bei%20Spina%2zobifida Ochsenbein.pdf

letzter Zugriff am: 26.9.18.

Martin Meuli; Roland Zimmermann; Nicole Ochsenbein-Kélble, Ueli Mohrlen, 2014, Kinderchirurgie: Fétale
Chirurgie bei Spina bifida.S. 976ft., in:
https://medicalforum.ch/de/resource/jf/journal/file/view/article/smf/de/smf.2014.02131/smf-02131.pdf/ letzter
Zugriff am: 27.9.18.
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Die Neugier des Ehepaars Meuli und deren Fleiss brachte die beiden Chirurgen dazu, einige
Forschungsjahre in den USA zu verbringen.

Das Ehepaar Meuli horte von der Theorie eines Pathologen namens Grover M. Hutchins, der
anhand verschiedener Untersuchungen vermutete, dass das Riickenmark bei einer Spina bifida
bis zur 20. - 25. Woche noch gut funktionieren sollte. Mit fortschreitender Schwangerschaft
werde es zunehmend durch mechanische Ursachen, wie die Reibung am Uterus, aber auch
durch toxische Substanzen des Fruchtwassers, geschadigt. Man vermutete daher, dass nicht der
offene Riicken das Hauptproblem sei, sondern die Folgeschdden, die sich wahrend der letzten
Schwangerschaftswochen bilden.

Eigentlich wollte M. Meuli 1992 in San Francisco an der fotalen Wundheilung ohne Narben
forschen. Als das Ehepaar von Hutchins Theorie gehort hat, waren Martin und Claudia Meuli so
begeistert, dass sie unbedingt dieser Hypothese, einer fotalen Operation an einer Spina bifida,
nachgehen wollten.

Am «Fetal Treatment Center» der «University of California» in San Francisco fithrten die Meulis
mit einigen Kollegen eine Serie von Experimenten an Schafen durch. Beide konnten sich durch
ihre verschiedenen Spezialisierungen in diversen Fachrichtungen und ihre medizinischen
Fahigkeiten wahrend der gemeinsamen Forschungszeit bestens erganzen.

Ungeborenen 75 Tage alten Schafsfoten (Dauer der Schwangerschaft: 150 Tage) wurde
chirurgisch ein offener Riicken hinein operiert, das Riickenmark also freigelegt. Die offene Stelle
wurde einige Wochen spdéter pranatal operativ mit einem Muskellappen wieder abgedeckt. [...]
Die «Latissimus-dorsi-Muskelplastik»” wurde zu dieser Zeit zum ersten Mal intrauterin,
angewendet. Dieser Vorschlag der im vorherigen Satz erwdahnten operativen Muskelabdeckung
stammte von der intelligenten und talentvollen Wiederherstellungschirurgin Claudia Meuli. Als
diese «reparierten» Lammer zur Welt kamen, waren die meisten nicht geldhmt und kontinent.
Weitere Schafsfoten wurden wahrend der Schwangerschaft bewusst nicht nochmals behandelt,
die offene Stelle wurde also offengelassen. Diese Lammer waren bei der Geburt praktisch
querschnittgelahmt und hatten dieselben Defizite wie betroffene Kinder. Die Riickenldsion am
Lamm zeigte praktisch das gleiche Krankheitsbild wie die am Menschen. Nun war die Hypothese
bestatigt.

Verzichtet man auf einen solchen Eingriff, riskiert man eine Querschnittslihmung und die
weiteren bereits genannten Folgeschdden am Kind. Wird die offene Stelle am Fotus
vorgeburtlich behandelt, so kann man zumindest teilweise das offenliegende Riickenmark durch
einen intrauterinen Eingriff schiitzen. Im besten Fall kann nicht nur die Lihmung, sondern auch
ein Wasserkopf und die Inkontinenz verhindert werden.

Die Meulis kehrten 1995 in die Schweiz zuriick und der damalige Chef Meulis in San Francisco,
Prof. Dr. N. Scott Adzick, ging als «Surgeon in Chief» nach Philadelphia. Dort griindete er
zusammen mit einem sensationellen Kinderchirurgen, Dr. Alan Flake, ein neues Zentrum fiir
fotale Operationen. Heute ist es eines der bedeutsamsten Zentren fiir Fotalchirurgie weltweit .

3 «Der Musculus latissimus dorsi (lat. fiir ,breitester Riickenmuskel” oder ,sehr breiter Riickenmuskel“)

oder Grofer Riickenmuskel liegt auf der ganzen Lange der Wirbelsaule unterhalb des Schulterblatts (Scapula)
[...]-» «[...]Lappen des M. latissimus dorsi werden in der plastischen Chirurgie [...] verwendet. Sie dienen zur
Defektdeckung [...].» Musculus latissimus dorsi, in:

https://de.wikipedia.org/wiki/Musculus _latissimus dorsi letzter Zugriff am: 26.9.18.
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In der bekannten Medizinzeitschrift «Nature Medicine» wurden die vielversprechenden
Resultate der Schafsexperimente im Jahre 1995 veroffentlicht. Dank weiteren Vortragen und
herausgegebenen Artikeln wurden Versuche am Menschen zugelassen. Adzick, der einstmalige
Chef Meulis, fithrte im Jahre 1997 am «Children’s Hospital of Philadelphia (CHOP)», als
«Surgeon-in-Chief», zum ersten Mal eine ebensolche offene Spina bifida Operation mit Erfolg
am Menschen durch. Als das Neugeborene zur Welt kam, litt es weder an einer «Hind Brain
Herniation» noch an Lahmungen. Adzick: «Vieles von dem, was zum Thema Spina bifida in den
Lehrbtichern stand, war falsch!»* Zur selben Zeit wurden an der «University in Nashville»
ebenfalls erste Versuche einer solchen Operation im Mutterleib durchgefiihrt.

Tatsachlich bewdhrten sich die Resultate der Tierversuche an etlichen Operationen am
Menschen. Die pranatal operierten Kinder litten drastisch weniger an einem Hydrozephalus.
Nicht nur die geistigen, auch die physischen Behinderungen gingen durch die fétale Operation
deutlich zuriick. Offenbar profitierten die betroffenen Foten von einer solchen Therapie.
Heutzutage wird diese fotalchirurgische Operation einer Spina bifida zwischen der 21. und 26.
Schwangerschaftswoche durchgefiihrt.

Um diese positiven Resultate einer fotalchirurgischen Operation einer MMC zementieren und
beweisen zu konnen, fithrten drei medizinische Zentren in den USA, namlich San Francisco,
Philadelphia und Nashville eine Studie durch, die durch Zufall bestimmt, also randomisiert,
durchgefiihrt wurde.

«Bis zum Zeitpunkt, an dem die Forschung begann, wurden fotale Operationen am offenen
Riicken nur dann durchgefiihrt, wenn der Fotus lebensbedrohlich gefahrdet war und ein hohes
Risiko fiir einen intrauterinen oder nachgeburtlichen Tod aufwies|...]. In der Zeitspanne
zwischen dem Jahr 1997 und dem Jahr 2003 wurden in Philadelphia 60 pranatale MMC-
Operationen durchgefiihrt. Von allen Staaten Amerikas und der ganzen Welt reisten werdende
Miitter dorthin.» >

Die zukunftsorientierte Forschung, «MOMS-Trial (Management of Myelomeningocele Study)»,
die bisweilen grosste bewerkstelligte randomisierte Studie einer fotalchirurgischen
Fragestellung, bestand darin, dass hundert betroffene Frauen prdnatal und hundert weitere
Frauen postnatal operiert wurden. Es wurde mittels Computer ausgelost, welche Frau in welche
Gruppe kam. Rechtlich gesehen waren die werdenden Eltern dazu verpflichtet, diesem
Vorgehen zuzustimmen.

Alle in dieser Studie beteiligten Frauen mussten fiir eine fotale Behandlung qualifiziert sein und
demzufolge gewisse Ein- und Ausschlusskriterien erfiillen:

Allgemeine Selektionskriterien einer fétalen Operation im Fall eines offenen Riickens:

=

Der Fotus muss eine gewohnliche Spina bifida aufweisen.

Der Fotus darf von keinen weiteren tragischen Fehlbildungen betroffen sein.

Die Chromosomen des Fotus diirfen keine genetischen Fehler haben, z.B. eine Trisomie.
Eine Einlingsschwangerschaft liegt vor.

VoW

Die fotale Operation muss vor der 26. Schwangerschaftswoche stattfinden.

>* Rothenbtihler, Meuli, S. 152.
> Vgl. Gemass Scott Adzick; Rothenbiihler, Meuli, S. 152.
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6. Die Operation sollte ohne zusdtzliche miitterliche Risiken erfolgen. Folglich darf die
werdende Mutter von gewissen gesundheitlichen Problemen nicht betroffen sein. (siehe
Kap. 2.3.2).

7. Bei vergangenen Schwangerschaften diirfen keine Probleme einer Frithgeburt
vorgekommen sein.

Zusatzliche Einschlusskriterien fiir die MOMS- Forschung:

Die werdende Mutter muss mindestens 18 Jahre alt sein.

Die Operation muss zwischen der 19. und 25. Schwangerschaftswoche erfolgen.
Der Fotus weist einen gesunden Chromosomensatz auf.

Der Fotus hat eine «Hind Brain Herniation».

Vs W

Die Spina bifida muss sowohl durch ein Ultraschall als auch durch ein MRI, bestatigt
sein.

Nachtraglich scheint diese Forschungsmethode als unethisch. Damals wusste man jedoch noch
nicht, ob die vor- oder nachgeburtliche Behandlung den grosseren Vorteil fiir das Kind
mitbringt. Fiir die in der Forschung partizipierenden Eltern war es nicht eindeutig, in welcher
Gruppe man mehr gewinnen oder verlieren konnte. Entweder riskierte man bei einer intra-
uterinen Operation eine Frithgeburt oder das Kind wies nach der fotalen Operation bessere
Lebensbedingungen auf.

Diese Art von Forschung dauerte von 2003 bis 2010. Das «Oversight Commitee», die sogenannte
neutrale Uberwachung, beschloss, die Studie zu beenden, nachdem 183 Frauen in der Forschung
mitgemacht hatten. Der Statistik zufolge war deutlich klar, dass pranatal operierte Kinder mit
weniger schweren Behinderungen zur Welt kamen als die nicht fotal operierten Foten, Grund
genug, die Studie abzubrechen.

Resultate des MOMS- Trial:

In der folgenden Tabelle ist deutlich zu erkennen, dass die pranatal operierten Foten nach der
Geburt bessere Resultate aufwiesen als die postnatal operierten Foten. Die intrauterin operierten
Kinder zeigten bei diversen Tests im Alter von 2.5 Jahren bessere oder gleiche, aber nie
schlechtere Resultate als die nachgeburtlich operierten Kinder. Ausserdem war nach keinem
pranatalen Eingriff der Studie eine Gebdarmutter gerissen (Ruptur). Auch wenn die pranatale
Therapie gewisse Risiken fiir die Schwangerschaft mit sich bringt, garantiert das Prozedere
geniigend miitterliche Sicherheit. Die fotalchirurgische Behandlung eines offenen Riickens
tbertrifft die postnatale Therapie klar und deutlich. Nicht nur aus der medizinischen, sondern
auch aus der ethischen Sichtweise ist dieses Verfahren dank den Beweisen vertretbar.

Wichtig zu erwahnen ist, dass die fotalchirurgische Operation keine vollstindige Heilung
bedeutet. Durch dieses Verfahren konnen zukiinftig-irreparable Schaden am Fotus verhindert
werden. Die schon vorhandenen Behinderungen, vor der in utero Operation entstanden, konnen
nicht behoben werden.
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Kind; Mutter Pranatale OP |Postnatale OP
Reduktion Hind Brain Herniation auf 4% auf 36%
Reduktion Hydrozephalus Shuntrate auf 40% auf 82%
Gehfahigkeit 42% 21%
Vorzeitiger Blasensprung 46% 8%
Vorzeitige Wehen 38% 14%
Mittleres Gestationsalter 34+1 37+3
(Schwangerschaftswoche)

Olygohydramninon 21% 4%

29

Tabelle 2: Vergleiche der Resultate nach einer prdnatalen und postnatalen Operation einer MMC
inklusive Risiken. Olygohydramnion: (vgl) Begriff der Prdnatalmedizin. Die Menge des
Fruchtwassers wihrend der Schwangerschaft betrdgt weniger als ca. 200-500ml.*°

Die Tabelle wurde basierend auf die dokumentierten Resultate von der Verfasserin angefertigt.
Im Tabellenverzeichnis wird auf die Herkunft der in die Tabelle ibernommenen Resultate
angewiesen.

Zum Zeitpunkt des Endes der MOMS-Studie wurden bereits 300 von einer Spina bifida
betroffenen Foten pranatal in Philadelphia operiert.

-

Management of Myelomeningocele Study

Abbildung 20: Logo des MOMS-Trial

Die Meulis waren fest entschlossen, die fotale Operation nach Ziirich zu bringen, sobald die
Amerikaner ihre Studien erfolgreich beweisen konnten.

«Und alles kam aus Martins Kopf! Wie Athene, die Géttin der Weisheit, die dem Kopf von Zeus
entsprungen ist.» — Scott Adzick”

Dank der genialen Idee von Martin Meuli, dem Entdecker und Erforscher dieser neuartigen
Behandlung einer Spina bifida durch die Fotalchirurgie, ist es heutzutage mdglich vielen von
Spina bifida betroffenen Kindern mittels fotalchirurgischem Eingriff ein Leben mit deutlich
weniger gesundheitlichen Einschrankungen zu ermdglichen. Die Unterstiitzung seiner Frau
Claudia spielte dabei eine wesentliche Rolle. Sie und viele weitere Personen haben durch ihr
riesiges Fachwissen und Talent viel zu diesem medizinischen Erfolg beigetragen.

56 Vgl. Oligohydramnion, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Oligohydramnion letzter Zugriff am: 27.9.18.
7 Rothenbiihler, Meuli, S. 153.
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3.4 Fotalchirurgie in der Schweiz

Nachdem die Operationen in den USA Erfolge zeigten, begann die Schweiz ebenfalls, pranatale
Spina bifida Operationen durchzufiihren.

Viele betroffene Frauen, aus der ganzen Welt, die ein Kind mit einem offenen Riicken austragen,
wenden sich in Bezug auf fotale Operationen oft an Professor Meuli und lassen sich in Ziirich
intrauterin operieren. Wie es dazu kam, wird im folgenden Kapitel geschildert.

Die Ausfiihrungen des folgenden Kapitels beruhen auf den Quellen 59.

Scott Adzick schreibt, dass «bereits vor Beginn der Studie, im Jahr 1999, der erste Schweizer Fall
nach Philadelphia geschickt wurde. Martin Meuli, Roland Zimmermann und Peter Diirig, der
betreuende Frauenarzt der Patientin, Frau J. R., reisten zusammen mit der Patientin in die USA
und fithrten dort die Operation gemeinsam durch. [..] Es war der 9. von 60 Fillen vor
Forschungsbeginn. Gliicklicherweise verlief die Operation erfolgreich. Heute spielt der damalig
prinatal operierte Mann Fussball und kann laufen. [...]»**

*Adzick versprach Meuli, ihm bei dessen ersten zehn Operationen in Ziirich beizustehen. Alan
Flake, ein Kollege Adzicks ist zehn Mal nach Ziirich geflogen, um wahrend den MMC-
Operationen zu assistieren.

Zehn Tage, nachdem die Studie abgebrochen und die Theorie bewiesen wurde, stand schon die
erste Schweizer Patientin vor der Tiir. Vorher war eine solche Operation im Ausland verboten
und durfte nur in den Vereinigten Staaten im Rahmen der Studie stattfinden, ausser die
Schweizer hitten es auf eigene Verantwortung gemacht, was Meuli jedoch
verantwortungsbewusst ablehnte.

Prof. Meuli: «Es ist eine hochspezialisierte, sehr anspruchsvolle Spitzenmedizin, die ein komplexes
und multidisziplindres ‘System of care’ voraussetzt, bei dem vor der Diagnosestellung bis zur
Langzeit-Nachsorge des Patienten Dutzende Spezialisten mit spezifischem Know-how zum
Einsatz kommen. In der Schweiz ist es véllig unbestritten, dass Ziirich diese vorgeburtlichen
Operationen macht und alle anderen Spezialzentren ihre Fille hierher schicken.»*

8 Vgl. Gemass Scott Adzick; Rothenbiihler, Meuli, S. 153.

% Rothenbiihler, Meuli, S. 153, 105, 106.

Martin Meuli; Roland Zimmermann; Nicole Ochsenbein-Kélble, Ueli Mohrlen,.2014, Kinderchirurgie: Fétale
Chirurgie bei Spina bifida. S. 976ff, in:
https://medicalforum.ch/de/resource/jf/journal/file/view/article/smf/de/smf.2014.02131/smf-02131.pdf/ letzter
Zugriff am: 27.9.18.

6 Rothenbiihler, Meuli S. 106 & 107.
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Abbildung 21: Premiere einer fotalchirurgischen (MMC) Operation in der Schweiz (ZH) am 20.12.2010.
Von links nach rechts: Prof. Roland Zimmermann (Ultraschall,), Prof. Martin Meuli (Operateur), Prof.
Peter Bird (Andsthesie), Prof. Alan Flake (Philadelphia 1. Assistent), PD Ueli M6hrlen (2. Assistent)
(nicht auf dem Bild zu sehen)

Nachdem am Unispital-Ziirich eine fotalchirurgische Operation stattgefunden hat, wird das
Kind mehrere Wochen spater zur Welt gebracht. Eine solche Geburt benétigt ein eingespieltes
Arzten und viel Fingerspitzengefiihl.

Professor Roland Zimmermann, Chef fiir Geburtshilfe am Unispital Zirich, oder seine
Stellvertretung, Frau Professor Nicole Ochsenbein, fithren normalerweise die Geburt mittels
Kaiserschnitt durch. «Sie schauen zusammen mit Professor Meuli, ob der Riicken geheilt ist,
reinigen und desinfizieren ihn, nehmen zudem die vorhandenen Faden raus, betrachten, wie
sich das Kind bewegt und ob neurologisch alles so funktioniert wie es sollte. Nachdem gepriift
wird, ob das Kind geldhmt ist, bindet man einen Verband um die vor einigen Wochen operierte
Stelle. Niemand sonst darf den Riicken des Neugeborenen beriihren, geschweige denn das Kind
darauf legen.»” Treten keine irreguliren Probleme auf, so kann das Kind bereits zwei Stunden
nach der Geburt zu seiner Mutter gebracht und an die Brust genommen werden. Sollten
zusdtzliche Probleme auftreten, was gliicklicherweise nur selten der Fall ist, wird das Kind auf
die Intensivstation gebracht und dort von Spezialisten behandelt.

Seit 2010 werden in der Schweiz f6talchirurgische MMC-Operationen durchgefithrt. Die
Operationen finden zwischen der 22+3 und 26+1 Schwangerschaftswoche statt. Bis im Jahr 2014
wurden 15 Fille operiert. Diese Foten zeigten vier Wochen nach der Operation im MRI keine
«Hind Brain Herniation» und kamen zwischen der 33+6 und 37+3 Schwangerschaftswoche per
Kaiserschnitt zur Welt. Ausserdem traten bei keiner Mutter wahrend der Operation grossere
Probleme oder Komplikationen auf. Eines der operierten Kinder starb nach der Geburt an einem
Atemversagen. Die Resultate befinden sich im Bereich der MOMS-Trial Befunde (Tabelle 2, S.
27). Dementsprechend kann der Erfolg einer solchen Operation bestatigt werden.

Heute wurden in Ziirich bereits iiber go Operationen unternommen, wobei gemass Meuli «nie
ein Todesfall geschah oder folgeschwere Komplikationen auftraten.»*

o Vgl. Gemdss Martin Meuli; Rothenbtihler, Meuli, S. 106.
% Interview mit Herr Prof. Dr. med. Meuli Frage 3.
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Abbildungen 22 & 23: Martin Meuli am Operieren am Unispital in ZH. (rechts) stehend (links)
sitzend

3.5 Eine Operation am Ungeborenen - Der Ablauf

Das mikrochirurgische Verfahren einer offenen Spina bifida Operation wird in diesem
Teilkapitel erklart, so dass ein moglichst genauer Einblick in das Geschehen im Operationssaal
gewahrleistet ist. Die im Text eingefiigten Zahlen in den Klammern weisen auf Abbildungen hin.

Das folgende Teilkapitel basiert auf den Quellen 63 & 64:

%Im folgenden Teilkapitel wird auf den Vorgang der offenen Operation einer Spina bifida
eingegangen. Die endoskopische Operation ist ziemlich neu und wird in der Schweiz nicht
ausgeiibt. Manche Arzte bevorzugen dieses Verfahren, da es keine grossen Narben zur Folge hat.
Laut Meuli sei dieses Verfahren noch zu sehr mit Risiken verbunden. Frauen konnten eine
kritische Frithgeburt durchmachen und bei einem solchen Verfahren viel Fruchtwasser
verlieren. Zudem sind noch nicht viele wissenschaftliche Publikationen dazu veroffentlicht
worden.

%4Die offene MMC Operation kann nur durch ein eingespieltes Team durchgefiihrt werden und
die Werte (z.B. Narkose, Herzfrequenz etc.) der Mutter und des Fétus werden dabei die ganze
Operation hindurch beobachtet.

Damit die Gebarmutter wahrend des intrauterinen Eingriffs erschlafft, erhalt die schwangere
Frau eine dreimal so hohe Dosierung der Narkose, wodurch der Fétus durch die Plazenta auch
einen Teil davon erhalt.

% Rothenbiihler, Meuli, S. 31, 105, 106, 153.

Gesprach mit Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli (nicht dokumentiert aber aufgenommen).

Martin Meuli; Roland Zimmermann; Nicole Ochsenbein-Kélble, Ueli Mohrlen, 2014, Kinderchirurgie: Fétale
Chirurgie bei Spina bifida, S. 976ff., in:
https://medicalforum.ch/de/resource/jf/journal/file/view/article/smf/de/smf.2014.02131/smf-02131.pdf/ letzter
Zugriff am: 27.9.18.

%4Spina bifida, in: https://swissfetus.ch/offene-fetalchirurgie/Spina bifida-de2/ letzter Zugriff am: 30.9.18.
Rothenblihler, Meuli, S. 45, 105, 106 194, 195, 196 .

https://www.youtube.com/watch?v=QC8X2q20kc8 34’.17”, letzter Zugriff am: 2.10.18.
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Erster Teil der Operation

Nachdem die mitterliche Bauchhohle eroffnet wird, etwa wie bei einem Kaiserschnitt, wird die
Gebarmutter ein wenig aus der Bauchhdhle hervorgehoben (24 & 25). Mittels Ultraschall wird
die Stelle, an welcher die Gebarmutter eroffnet wird, festgelegt. Dazu muss der Fotus optimal
positioniert werden. Der fiir diesen Schritt verantwortliche Spezialist muss darauf achten, dass
er die Lasion, der offene Riicken, nicht zerdriickt und dabei nicht das essentielle Rickenmark
schadigt. Obendrein darf der Fotus auf gar keinen Fall an den Ort gedreht werden, wo sich die
Plazenta befindet, denn dies konnte zu einer Plazentaabl6sung und dadurch zum Tod des Fotus
fihren. Auch zu beachten ist, dass bei diesem Schritt der Fotus nicht von der Nabelschnur
umschlungen wird. Durch ein elektrisches Messer, dem Elektrokauter, wird anfanglich,
zwischen zwei Haltefiden, eine kleine Offnung in der Gebiarmutterwand geschnitten (26).
Weder der Fotus noch die Plazenta oder die Nabelschnur diirfen dabei getroffen werden.
Darauthin wird durch ein weiteres chirurgisches Instrument, dem Stapler, eine lange Er6ffnung
des Uterus ermoglicht. Speziell am Stapler ist, dass alle Schichten des Organs wéahrend des
Schneidens zusammengeklemmt werden, wodurch eine einwandfreie Blutstillung erfolgt (27).
Dieser Schritt ist essentiell und von grosser Wichtigkeit, da die Gebarmutter wahrend der
Schwangerschaft das am starksten durchblutete Organ der schwangeren Frau ist. Sobald diese
Vorgange erfolgreich abgeschlossen sind, ist die Lasion mit dem enorm empfindlichen und
geweblich funktionierenden Riickenmark im Zentrum des offenen Uterus sichtbar (28). Das
hinausstromende Fruchtwasser wird dauernd durch eine Salzlosung kompensiert. Ein
zusdtzliches, starkes Schmerzmittel wird dem Fotus in der Nahe der Pobacke gespritzt, so dass
er wahrend des Eingriffs weder etwas spiirt noch zu zappeln beginnt.

Abbildung 24 Abbildung 25

Abbildung 27 Abbildung 28
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Zweiter Teil der Operation

Als erstes werden die abzutrennenden Teile der Zyste offengelegt und wegdekupiert. Die
gestaute Hirnfliissigkeit um das Riickenmark fliesst nun hinaus (29). Anschliessend werden
Gewebsschichten tiber das Riickenmark vernaht (30), zuerst die Riickenmarkshdute, dann
Muskelgewebe. Zum Schluss des fotalen Teils der Operation wird die Riickenhaut als dusserste
Schutzschicht verschlossen (31). Ist nicht gentigend Haut vorhanden, wird kiinstlich hergestellte
Haut fiir die offen gebliebenen Stellen verwendet. Am Ende werden mittels Infusionslosung die
Flussigkeitsdefizite ersetzt. Nachfolgend wird die Gebarmutter mit mehreren Nahtreihen
wasserdicht zugendht (32). Sie muss sich schliesslich noch mehrere Wochen, bis zum
Kaiserschnitt, komplikationslos weiter ausdehnen konnen. Deshalb muss das Chirurgenteam
genaustens darauf achten, alle Schichten der Uteruswand zu erfassen. Um den Uterus zusatzlich
zu schiitzen, wird Uber die Gebarmutternaht, die sich in der Bauchhohle befindende
Fettschiirze, gendht (33). Abschliessend wird die miitterliche Bauchhéhle verschlossen (34).

Abbildung 31

Abbildung 32 Abbildung 33 Abbildung 34
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3.6 Folgen und Zukunft fiir den operierten Fotus

Nach der Beschreibung einer fotalen Operation werden in diesem Unterkapitel die Folgen und
Entwicklungsmoglichkeiten fiir das betroffene Kind veranschaulicht.

Das folgende Unterkapitel beruht auf den Quellen 65:
% Man unterteilt die daraus resultierenden Gesundheitszustinde grob in drei Gruppen:

o Bestenfalls weist das intrauterin operierte Kind postnatal keinen Wasserkopf,
funktionierende Darm und Blasenfunktionen und eine gewohnliche Beinfunktion, auf.
Das Kind wird laufen konnen.

e In einigen Fillen kommt es dazu, dass das ungeborene Kind nur teilweise von der
Operation profitiert hat. Beispielsweise leidet das Kind nicht an einem Wasserkopf und
hat eine stabile Beinfunktion, ist jedoch inkontinent. Alles in allem sind die Resultate
deutlich besser als nach einer nachgeburtlichen Behandlung.

e Schlussendlich gibt es auch wenige Kinder, die trotz der fotalen Operation sowohl einen
Wasserkopf haben als auch inkontinent sind und zudem auch noch physische
Behinderungen erdulden miissen. Sie landen im Rollstuhl und benétigen zudem eine
Wasserkopf-Operation.

Den Daten des Kapitels 3.3.1 zufolge kann man tatsachlich bestdtigen, dass eine pranatale
Operation fiir das Kind die bestmdglichen Entwicklungschancen mit sich bringt, wenn sowohl
die medizinischen als auch personlichen Voraussetzungen generell eintreffen. Laut Meuli «ist in
Ziirich noch nie ein Fotus bei einer fotalen Operation einer Spina bifida gestorben, noch sind dabei
schwerwiegende Komplikationen vorgekommen»®.

Obschon das Verfahren nicht risikofrei ist und keine vollstindige Heilung bedeutet, stellt sich
aufgrund der heutigen Ergebnisse heraus, dass diese Methode dem Fotus zweifelsohne eine
Zukunft mit bedeutsam weniger Behinderungen ermoglicht.

Demzufolge muss eine Mutter, die ein Kind mit einer Spina bifida erwartet, frithzeitig tiber eine
vorgeburtliche Operation aufgeklart werden.

Beifolgend werden die Resultate einer in den letzten Jahren stattgefundene Studie in Ziirich in
Bezug auf eine vorgeburtliche Operation des offenen Riickens dokumentiert.
Die Verfasserin mochte dadurch die Wichtigkeit der pranatalen Fotaldiagnostik aufzeigen.

%Martin Meuli; Roland Zimmermann; Nicole Ochsenbein-Kélble, Ueli Mohrlen, 2014, Kinderchirurgie: Fotale
Chirurgie bei Spina bifida, S. 976ff., in:
https://medicalforum.ch/de/resource/jf/journal/file/view/article/smf/de/smf.2014.02131/smf-02131.pdf/ letzter
Zugriff am: 27.9.18.

Iréne Dietschi, 8.12.17, Offener Riicken bei Foten: Hat sich die OP vor der Geburt bewdhrt?, in:
https://www.srf.ch/kultur/wissen/Spina bifida-operation-offener-ruecken-bei-foeten-hat-sich-die-op-vor-der-
geburt-bewaehrt letzter Zugriff am: 2.10.18.

L Mazzone; U Moéhrlen; B Casanova; S Ryf; N Ochsenbein-Kolble; R Zimmerman; F Kraehenmann; M Meuli, Open
Spina Bifida: Why Not Fetal Surgery, in: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed /30205373 letzter Zugriff am:
3.10.18.

Rothenbtihler, Meuli, S.106.

% Interview Herr. Prof. Dr. med. Martin Meuli.
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Aus dem Englischen: In der Zeitspanne vom Dezember 2010 bis Januar 2017 wurde eine Studie in
Zirich durchgefiihrt. Die Daten beruhen auf den ersten 160 Patientinnen (Diagnose: MMC), die
sich wahrend dieser Zeitperiode an das Ziircher Zentrum fiir Fotaldiagnostik wandten oder
dorthin iiberwiesen wurden. Gesamthaft wurde an 104 (65%) schwangeren Frauen keine
vorgeburtliche Operation durchgefiihrt. 52% dieser Gruppe erfiillten die Ausschlusskriterien,
35% entschied sich dazu, die Schwangerschaft zu beenden, 4% trugen ihr Kind ohne pranatale
Behandlung aus und 3% liessen sich an anderen Zentren in Europa behandeln. In 6% wurde der
weitere Schwangerschaftsverlauf nicht mitverfolgt. Die am meisten vorgekommenen
Ausschlusskriterien waren eine zu weit fortgeschrittene Schwangerschaft (30%), das Fehlen
einer «Hind Brain Herniation» (28%) und weitere Anomalien der Wirbelsaule (17%).

Normal Anatomy

- Cerebrum
~Ventricles
- Cerebellum
-Brain Stem

7~ Spinal Cord

Myelomeningocele

~--- Hydrocephalus
Build up of CSF
compresses brain

- Chiari Il Malformation
Back of brain is pulled
down out the skull into
top of the spinal canal

Myelomeningocele
Protruding meninges
and spinal cord

After Fetal Surgery

.--- Hydrocephalus
Decreased need for
shunt

/7=~ Improved

Chiari Il Malformation
Brain moves back into
more normal position

—---Protected
Myelomeningocele
Spinal cord protected

Abbildung 35: Vergleiche eines
gesunden Riickens, eines offenen
Riickens und das Resultat einer
vorgeburtlichen Operation einer
MMC
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4 Personliches Erlebnis

4.1 An einer Spina bifida Operation dabei sein zu diirfen

Als ich am Donnerstag, 23.8.18, nachdem mir Herr Prof. Martin Meuli angeboten hatte, bei einer
Operation zuzuschauen, die endgiiltige Bestatigung von Frau Montserrat Blazquez zugesendet
bekam, war ich tibergliicklich. Mein Maturarbeitsthema so hautnah miterleben zu diirfen, hatte
ich mir in den schonsten Traumen nicht vorgestellt.

Am Sonntagabend, 26.8.18, gingen mir viele Fragen iiber den folgenden Tag durch den Kopf.
Wie fiihlt sich zu diesem Zeitpunkt die Mutter? Sind die Chirurgen auch nervés? Kann Herr
Prof. Meuli gut schlafen oder gehen ihm ebenfalls verschiedene Gedanken tiber diese Operation
durch den Kopf? Werde ich den Operationssaal betreten diirfen? Wird alles wie geplant
ablaufen? Was ist, wenn es Komplikationen geben sollte etc.? Doch ich hatte vollstes Vertrauen
in Herrn Prof. Meuli und sein Team.

Am Montagmorgen, 27.8.18, war es soweit. Mein Wecker lautete um 06.45 Uhr und ich fuhr mit
dem Tram 5 in Richtung Unispital, bis zur Haltestelle «Platte». Um o07:25 Uhr traf ich die
Betreuerin dieser Arbeit, Frau Caspar, vor dem Gebaude «Nord 1» an der Frauenklinikstrasse 10.
Dank der genauen Beschreibung und den zusétzlichen Informationen zum Tag in der E-Mail
von Frau Blazquez konnte ich mich auf diesem riesigen Areal am Ziirichberg gut orientieren.
Im Stockwerk «D» angekommen, wurden wir von den Schwestern sehr nett empfangen und
begaben uns in das Nebenzimmer des OP-Saales, in welchem die Operation stattfinden wiirde.
Die Operation sollte um 8:00 Uhr beginnen. Bis zu jenem Zeitpunkt kamen noch vier weitere
Zuschauerinnen hinzu. Aufgrund eines Problems der Andsthesie begann die Operation erst um
08:20 Uhr. Die beteiligten Chirurginnen und Chirurgen des OP-Teams der heutigen Operation
(Prof. Dr. med. Roland Zimmermann, Frau Prof. Dr. med. Nicole Ochsenbein, Dr. med. Luca
Mazzone, PD Dr. Ueli Mohrlen, und eine weitere Frau) und Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli
kamen vor der Operation ebenfalls fiir einige Minuten in das Nebenzimmer, wo die
Zuschauerinnen sassen. Prof. Meuli hat uns alle personlich begriisst und vor Beginn der
Operation erkldrt, worum es iiberhaupt geht und uns einen kleinen Einblick gegeben. Die
meisten Chirurginnen und Chirurgen haben bis zum Beginn der OP noch einen Kaffee
getrunken. Sie sprachen vor allem tiber die Handy-Hiille von Herr Dr. Ueli M6hrlen, lachten viel
und waren in guter Stimmung.

Wir konnten die Operation im Nebenzimmer auf einer Grossleinwand mitverfolgen. Die ganze
OP, inklusive Ultraschallaufnahmen wurden tiber eine Kamera direkt iibertragen, leider ohne
Ton. Im Operationssaal mit dabei sein durften nur medizinische Fachleute.

Zum Verlauf der OP habe ich mir sowohl den Ablauf, wie auch Fragen und Faszinationen notiert.

- Briefing

- 08:20 Uhr: Beginn der Operation

- Ultraschall

- Aufschneiden der Bauchhohle der Mutter

- Weitere Schichten werden durchtrennt.

- Uterus sichtbar

- 08:40 Uhr: Zweiter Ultraschall, um den Fotus passend zu positionieren.
- Gebarmutter in Sack eingewickelt und hervorgehoben.



Personliches Erlebnis 38

- Schnittlinien werden eingezeichnet

- 0917 Uhr: Gebarmutter fiir die fotale Operation bereit.

- 09:30 Uhr: Faden an zwei Stellen festgemacht, um beginnen zu konnen.

- 09:33 Uhr: Erstes Loch in der Gebarmutter. Fruchtwasser spritzt heraus.

- 09:35 Uhr: Stapler schneidet Gebarmutter auf.

- 09:45 Uhr: Betaubung des Fotus durch eine Spritze.

- 09:52 Uhr: Lasion sichtbar.

- 09:59 Uhr: Freilegung und Er6ffnung der Lasion.

- 10:08 Uhr: Keine Zyste mehr vorhanden.

- 10:17 Uhr: Schliessung der ersten Schicht tiber dem Riickenmark. Die Schliessung
weiterer Schichten folgten daraufhin. Zum Teil wurde zusatzliche kiinstliche Haut
hinzugefiigt.

- 1105 Uhr: Fotus fertig operiert.

- 11:27 Uhr: Gebarmutter vollstandig zu.

- 1:57 Uhr: Operation beendet.

Nach der Operation fand ein «De-Briefing», geleitet von Herr Prof. Meuli, statt. Er erklarte,
«dass man als erstes nach der Operation die Angehorigen anruft und sie tiber die Operation
informiert. Bei der Andsthesie konnen im Fall einer fotalen Operation manchmal kleinere
Probleme auftreten, was die Verspatung erklart. Auch das Umpositionieren des Fotus dauerte
langer als geplant. Der Fotus hatte ein kleines neurales Gewebe, das austrat, jedoch eine grosse
Lasion. Er erkldrte auch, dass der Gewebslappen tiiber die «Insel» (offen liegendes Riickenmark)
gelegt wurde, durch den Hebedefekt® jedoch noch ein Hautersatzstiick fiir die entstandene
offene Hautschicht notig war. Die Gebarmutter wurde zuerst von innen, dann von aussen
zugendht, da sie einerseits wasserdicht sein muss und sich andererseits bis zum Ende der
Schwangerschaft noch ausdehnen wird und deshalb auf eine 100%ige Stabilitat angewiesen ist.
Zum Schluss wurde ein Netz unter der dussersten Hautschicht iiber dem Gewebe angendht, das
den Uterus zusitzlich schiitzt.»*

Zum Schluss durften wir Herr Dr. med. Luca Mazzone noch Fragen stellen, die er uns bis ins
Detail und auf verstandliche Weise beantwortete. Meine Frage lautete: «Schadet man durch das
Positionieren des Fotus, durch die Reibung an der Gebarmutterwand dem Riickenmark nicht
zusdtzlich?»

Darauf antwortete Herr Dr. med. Luca Mazzone, «dass durch das viele Fruchtwasser in der
Gebarmutter noch nicht viel Reibung mit der Gebarmutterwand auftritt, man jedoch trotzdem
vorsichtig sein und darauf achten miisse. In den letzten Schwangerschaftswochen wachst der
Fotus, es hat weniger Fruchtwasser und es wird immer toxischer, weshalb dann die Risiken einer
Riickenmarksschidigung grosser sind als zum Zeitpunkt der Operation.»*

Dieses Erlebnis war enorm eindriicklich und faszinierend. Die Zeit verging wie im Flug.

Die Koordination, der Ablauf, alles hat trotz diesen vielen Hinden und den unzdhligen
Operations-Instrumenten auf so kleinem Raum geklappt. Das grosse Wissen der Chirurgen, ihre
Geduld, Genauigkeit und Faszination. Eindriicke, die pragend und beeindruckend sind. Ein Kind

%7 Da die Lision keine Hautschicht besitzt, ist fiir beim Zunihen der Hautschicht iiber dem offenen Riickenmark
nicht genug Haut vorhanden, weshalb in einem solchen Fall oft kiinstliche Haut benétigt wird. - von Orija
Guggenheim erklart.

68 Vgl. Gemadss Martin Meuli, USZ, 27.8.18.

69 Vgl. Antwort gemadss Dr. med. Luca Mazzone, USZ, 27.8.18.
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zu sehen und behandeln, bevor es tiberhaupt zur Welt kommt und ihm oder ihr durch diese
Operation ein viel besseres Leben zu erméglichen. Ein unbeschreibliches Privileg und Momente
voller Respekt. Ich bin fasziniert von den Spitzenchirurginnen und -chirurgen, von dieser
Teamarbeit und der Moglichkeit einer solchen Operation. Eine einzigartige Erfahrung und ein
unvergessliches Erlebnis, das mir fiir immer in Erinnerung bleiben wird und ich hoffentlich
wieder erleben werde, ob als Zuschauerin oder als zukiinftige Chirurgin.
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5 Interviews

Der theoretische Teil mit den wissenschaftlichen Aspekten ist vorlaufig abgeschlossen. Nun
widmet sich die Verfasserin der praktischen, menschlichen Seite des Themas. Verschiedene
Personlichkeiten, die alle mit der Spina bifida aus nachster Nahe in Kontakt kommen, nehmen
Stellung.

Es sind Martin Meuli aus medizinischer Perspektive, Frau Baumann-Holzle von der ethischer
Seite und die direkt betroffenen Maria Walliser als Mutter und ihre Tochter Siri Anesini.

5.1 Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli

«Professor Dr. Martin Meuli, Direktor der Chirurgie am
Kinderspital Ziirich, ist ein neugieriger, ehrgeiziger und
origineller Kopf: eigentlich wollte er Sdnger oder
Tennislehrer werden, hat dann aber Medizin studiert,
weil er die Herausforderung suchte und wurde
schliesslich  Oberarzt statt Tenor. Im Ziircher
Kinderspital hat er als Spezialist fiir Verbrennungen die
revolutiondre Entwicklung einer kiinstlichen Haut
vorangetrieben. Bei einem lingeren Amerika-Aufenthalt
entdeckte er die Moglichkeit, ungeborene Féten mit
Spina bifida (offener Riicken) im Mutterleib zu operieren
und hat als Pionier dieser Operationstechnik schon
vielen Kindern ein Leben im Rollstuhl erspart.»”’

Das Buch «Operation am Ungeborenen» handelt von

Meulis interessantem Leben und seinen

B i

Errungenschaften. Abbildung 36: Martin Meuli mit der
Verfasserin dieser Arbeit (Orija
Guggenheim) am 21.8.18 im KISPI-Ziirich

Das folgende Interview ist transkribiert. Da die Verfasserin so genau wie moglich an den
Formulierungen von Herrn Prof. Dr. med. Martin Meuli bleiben wollte, hat es den
Charakter eines Gesprachs. (Durchgefiihrt am 21.8.18)

Es gibt viele Interviews mit Martin Meuli. Die Fragen der Autorin der Arbeit zielen darauf ab,
moglichst Fragen anderer Art zu stellen.

M = Herr Prof. Dr. med. Martin Meuli
O = Orija Guggenheim

operation-am-
ungeborenen/id/9783859328372?gclid=EAlalQobChMIqJuHyrXo3Q1Vjp3tChiZ4QLYEAAYASAAEg]o7vD BwE&gcls
rc=aw.ds&dclid=CLugnt-19NoCFZCtewodBrQBiw letzter Zugriff am: 7.10.18.
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O: Sie sehen ein Kind, bevor es tiberhaupt geboren ist... Wie beschreiben Sie dieses Gefiihl?

M: Prinzipiell ist es jedes Mal ein spezielles Gefiihl, weil es eine sehr ungewo6hnliche Situation ist,
wenn man in einen Menschen hinein geht, danach jedoch durch die Gebarmutter nochmals in
einen anderen Raum, in die Schopfungskammer, vorstosst. Dort befindet sich das kleine Baby,
das man natiirlich nicht ganz, aber schon gewisse Korperstellen davon, sieht, aber nicht kennt.
Das ist ein Gefiihl des Respektes, ein Gefiihl der Ehrfurcht, ein Gefiithl des Wundersamen. Es ist
einfach etwas anderes als wenn man in einer normalen, tiblichen Kérperhohle operiert. Voila.

O: Wieso genau Kinder? Was fasziniert Sie an der Fotalchirurgie?

M: Ich habe frither einmal in den goer Jahren zusammen mit meiner Frau in Amerika Forschung
betrieben. Urspriinglich war unser Ziel, dort die fotale Wundheilung, die ohne Narbe passiert,
genauer zu erforschen. Es war eine interessante Forschungslinie. Gleichzeitig war es etwas, das
am Zentrum fiir fotale Chirurgie stattgefunden hat. Damals war dieses Zentrum in San Francisco
das erste und einzige auf der Welt, welches diese Art Operationen durchgefiihrt hat. Es waren
Operationen, die man heutzutage nicht mehr oft macht, da man herausgefunden hat, dass die
Methode nicht so gut wirksam ist. Ich durfte dort als ein Teammitglied dabei sein, nicht selber
operieren, aber im Operationssaal helfen etc.

Das hat eine sehr grosse Faszination in mir ausgelost und ich dachte, ob es nicht auch die
Moglichkeit gabe, fotal chirurgische Forschung zu betreiben, Untersuchungen durchzufiihren,
welche bis anhin noch gar nicht bekannt waren. Daraufhin hat unser grosses Team, in welchem
auch meine Frau dabei war, die Frage studiert, wie es wohl mit dem offenen Riicken steht.
Konnte dort eventuell die vorgeburtliche Operation besser helfen als die nachgeburtliche, die
eigentlich nicht viel niitzt?

Wir haben viel dariiber geforscht und konnten beweisen, dass das am Tiermodell tatsachlich so
ist und aufgrund dieser Resultate ist eine neue Therapie an menschlichen Foten gemacht
worden. Das hat sich so entwickelt, wie es nun bei uns angewendet wird. Die mit Abstand
haufigste fotal chirurgische Operation ist der offene Riicken (Spina bifida).

O: Wollten Sie schon immer Arzt werden?

M: (lacht) Nein, das wollte ich nicht seit immer, sondern das ist eigentlich, wie soll ich sagen,
ein Verlegenheits- und Zufallsprodukt, dass ich Doktor geworden bin.

Eigentlich wollte ich eher Musiker werden. Man musste sich dann anmelden fiir Medizin, weil
ich diese Richtung nicht ausschliessen wollte. Dann fand der Numerus-Clausus statt und wer
sich nicht vorangemeldet hatte, hatte sowieso keine Chance noch im selben Jahr mit dem
Medizinstudium beginnen zu konnen. So wurde ich zu einem administrativen
Medizinstudenten. Das setzte sich mit der Zeit fort. Am Schluss wurde ich plotzlich Arzt, spater
Chirurg und dann langsam wurde Arzt mein Beruf. Das war keineswegs von Anfang an so
geplant.

O: Welche Operationen der fotalen Chirurgie fithren Sie am Kinderspital in Ziirich durch?
M: Diese Antwort ist sehr einfach. Ausschliesslich die Operation am offenen Riicken. Gleichzeitig

ist sie die hdufigste Operationsindikation fiir vorgeburtliche Therapie, fiir vorgeburtliche
Operationen auf der ganzen Welt. Wir hatten gestern die 91. solche Operation durchgefiihrt hier
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in Zirich. Nachsten Montag, dem 27.8.18, werden wir voraussichtlich zwei weitere Frauen
operieren. Das waren dann die Patientinnen 92 und 93.

O: Welcher Teil Threr Arbeit ist fiir Sie am schwersten und was gefallt Thnen an Threr Arbeit am
besten?

M: Das ist ganz einfach gesagt. Es ist so, dass im Laufe der Zeit, in welcher ich Arzt bin und
insbesondere in der Zeit, in welcher ich in verantwortungsvoller Position, leitender Arzt,
Chefarzt, respektive als Klinikdirektor seit 15 Jahren, erlebt habe, dass sich eine sehr, sehr
deutliche und teilweise unsinnige Administrierung, Regularisierung, Gesetztesdichte usw.
entwickelt hat. Auf der administrativen Seite passiert wahnsinnig viel, zu dem man uns Arzte
zwingt, das aber keinen Sinn ergibt und nicht in die arztliche Arbeitssituation hineingehort. Das
sind Dinge, die ich als sehr schwer und belastend empfinde. Dagegen finde ich die klinische
Arbeit am besten. Wenn ich beispielsweise solche (Spina bifida) oder auch viele andere
Operationen durchfithren kann und klinische Arbeit mache, wenn ich die jungen Leute
trainiere, Nachwuchs fordere, macht mich das gliicklich. Auch die Forschungsarbeit, wenn ich
von diesen innovativen und pionierhaften Dingen, die wir hier tatigen, Daten sammle und
wissenschaftliche Analysen mache, diese publiziere und tatsachlich einen kleinen Beitrag zum
Fortschritt der Medizin leisten kann, bereitet mir das viel Freude. Das sind die Highlights, die
Gott sei Dank die administrative Arbeit in den Hintergrund treten lassen.

O: Wie viele Spina bifida Operationen haben Sie in einem Jahr und wie viele Frauen treiben
hingegen ab?

M: In den letzten Jahren fiihrten wir zwischen 20 und 30 solcher Operationen pro Jahr hier in Ziirich
durch und es ist so, dass ich tendenziell den Eindruck habe, dass die Abtreibungsrate kleiner
wird bei dieser Problematik, weil diese therapeutische Option eine echte Alternative zu einer
Abtreibung ist. Exakte Zahlen sind mir jedoch nicht zuganglich, kann ich Thnen also nicht geben.

O: Weshalb niitzt Folsdaure bei nur 50% der Frauen zur Verhinderung einer Spina bifida?

M: Es ist so, dass man diese Frage nicht wirklich beantworten kann. Die Folsdure ist ein Vitamin,
welches beteiligt ist, wenn Gewebe neu gebildet wird. Wenn die Befruchtung der Eizelle
stattgefunden hat, sind es am Anfang nur einige Zellen. Aus zwei werden vier, aus vier werden
acht, 16, 32 usw. aber irgendwann einmal muss aus diesem Zellklumpen etwas entstehen,
beispielsweise eine Niere, ein Auge, ein Fuss etc. Die Folsdure ist ein Bestandteil, der notig ist,
um diese biochemischen Aufbauprozesse zu katalysieren, damit das, was schlussendlich da ist,
sich zu einem menschlichen Organismus weiterentwickelt. Die Folsdure ist eine Art Molekiil,
das eine «Gebrauchsanleitung» ist fiir die Zellen, denen man sagt: «Loset Burschte, ihr miind
jetzt das und das und das mache, demits dann schlussandlich so und so usgseht.» Mit groben
Worten gesagt.

Detailkenntnisse, wie genau das alles vor sich geht, hat man vorlaufig keine.

O: Wieso ist es so, dass Frauen aus verschiedenen Landern ein unterschiedliches Risiko aufweisen,
dass an ihrem Kind (F6tus) moglicherweise eine Spina bifida auftritt?
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M: Schwierige Frage. Die Griinde dafiir sind auch nicht ganz genau bekannt. Es ist vermutlich eine
Kombination von genetischer Disposition, die man fiir ein solches Risiko hat, vielleicht auch
noch als Co-Faktor die Erndhrungsgewohnheiten und eventuell auch noch als weiterer Co-
Faktor ionisierende Strahlung oder irgendwelche sonstigen Umweltbelastungen, beispielsweise
Immissionen, in welchen schadliche Bestandteile oder Elemente enthalten sind. Kadmium ist
z.B. eine Substanz, die in den Bildungsprozess eingreift und beschuldigt wird gewisse Prozesse
zu hemmen, wodurch beispielsweise ein Loch im Zwerchfell oder eine Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte entsteht. Die aufgezahlten Faktoren sind solche Griinde, die eine Rolle spielen.
Aber ganz genau weiss man es nicht. (s. auch Frage, wieso Madchen ofters betroffen sind als
Jungen.)

O: Was ist das Schwerste bei einer Spina bifida Operation?

M: Technisch gesehen ist es eine sehr anspruchsvolle Operation, weil ganz enorm kleine, feine

Gewebe und Teile prapariert, anders wieder zusammengendht, aufgebaut und rekonstruiert
werden miissen. Diese Vorgdnge brauchen wirklich eine zitterfreie, sehr feine Hand. Wenn man
schnell «schutzlig» oder zittrig wird, zerstort man Gewebe, das man eigentlich retten soll und
das sorgfaltig behandelt werden muss. Das ist ein Punkt, der sehr schwer ist. Die Chirurgen, die
das Privileg haben, eine ruhige, fithrende, nicht zittrige Hand zu besitzen, nicht stressanfallig
und einfach irgendwie schon sind (lacht), sind logischerweise pradestiniert fiir solche Arten von
Operationen. Die «schutzligen», schnellen Macher (Chirurgen) sind fiir so eine Operation nicht
besonders geeignet.
Schwierig bei einer solchen Operation ist auch die Koordination des ganzen Orchesters,
dass diese Symphonie der fétalen Operation spielt. Denn es gibt verschiedene andere
Chirurgen, die mit dabei sind und es ist ein Geburtshelfer, der den Ultraschall macht und den
Fotus tiberpriift etc., vor Ort. Zudem gibt es eine ganze Reihe von Leuten im Anasthesiebereich,
zwei verschiedene Teams von Operationsschwestern. Das eine ist fiir den miitterlichen Teil, das
andere fiir den fotalen Teil verantwortlich. Zustandige fiir Geburtshilfe, die sich neben dem
Operationstisch befinden und dort per Ultraschall dauernd Messungen des Kindes aufzeigen
und aufzeichnen und uns iiber den fotalen Standort informieren, sind ebenfalls dort.
Koordination von diesem ganzen ist auch nochmals eine Aufgabe, die mir als verantwortlichem
Hauptoperateur zukommt, quasi Dirigent zu sein dieses Orchesters, gleichzeitig aber
auch noch ein Instrument zu spielen auf dem Skalpell.

O: Wieso sind Madchen haufiger betroffen als Jungen?

M: ... Das weiss man nicht. Also zumindest ich weiss es nicht und ich glaube ich miisste es wissen,
wenn man es wusste.

O: Wie konnen Sie Thre musikalische Seite mit [hrem Beruf als Chirurg vereinbaren?

M: Ich versuche, so gut es geht, Musik zu machen, dazu komme ich leider nicht mehr so oft. Da
und dort singe ich manchmal bei einer speziellen Gelegenheit, was mir auch sehr viel Spass
macht. Als Gast war ich z.B. letzten Freitagabend bei der Er6ffnung der Saison des KKL-Luzern
und heute gehe ich, von sehr herzlichen Leuten eingeladen, wieder nach Luzern fiir ein weiteres
Konzert. So passiert es auch, dass ich manchmal in der Oper oder in der Tonhalle bin, hier und
auch in anderen Landern, wo ich mich beispielsweise an einem Kongress befinde.
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Es ist weniger als ich gerne tdte, gleichzeitig jedoch mehr als nichts. Nicht ideal aber mindestens
«okay» und ich will mich ja auch nicht laut beklagen.

O: Wenn Sie etwas an Ihrer Vergangenheit andern konnten oder etwas nochmals erleben, was ware
das?

M: Ja... Obwohl ich nicht alles so wollte wie es gekommen ist und obwohl ich «ein Affen-Schwein»
hatte in vielen Situationen, wo ich die richtige Figur am richtigen Ort war oder intuitiv
Entscheidungen gefallt habe, die sich als sehr segensreich herausstellten, muss ich sagen, dass
in der gesamten Lebensentfaltung, das Leben als erlebtes Werk, so wie es sich aus den
wesentlichen Bestandteilen, die Leben ausmachen, zusammensetzt, wiirde ich mich als sehr
privilegiert bezeichnen und ich glaube, es ware unbescheiden zu sagen, man hatte etwas anderes
machen und sich fiir etwas anderes entscheiden sollen. Diese Frage ist sehr schwer zu
beantworten. Wenn ich zum Beispiel, umgekehrt, damals gesagt hatte, «Ich verlasse die Medizin
und werde jetzt Opernsanger.» und ich ein massig guter, vielleicht sogar schlechter oder einfach
nur passabler Opernsanger geworden ware, konnte man das nie und nimmer, mit dem Niveau,
welches ich jetzt als Doktor bespielen darf, vergleichen.

Sie wiirden mir, einem heruntergekommenen, alkohol- und nikotinzerfressenen
«Pseudosanger», der manchmal ein wenig gesungen hat, jedoch nicht wirklich auf den grossen
Bithnen dieser Welt auftrat, dieselbe Frage stellen, wiirde ich Ihnen wahrscheinlich antworten,
dass es gescheiter gewesen ware Medizin zu studieren, das ware besser herausgekommen.

Jetzt zu behaupten, ich hatte eher Musik, anstatt Medizin studieren sollen, das ware schandlich,
ja sogar wahnsinnig. Wenn man das Privileg und Gliick hat etwas zu erreichen, was nicht
jedermann erreicht hat und auch die Fahigkeiten und Begabungen dazu besitzt, irgendetwas
muss man schon zustande bringen, dass man so eine berufliche Stelle hat, das sehen Sie sicher
auch so.

So «Vollhalbschlaue» schaffen es nicht hierher. Wenn man dann noch behauptet, es sei doch
nicht das, was man sich immer erhofft hat, ist das keine gescheite Haltung, das ware mehr als
nur kokettieren. Deshalb muss ich sagen, mit den Evolutionen und den grossen Ergebniskurven
des Lebens bis zum heutigen Tag bin ich mehr als zufrieden, fithle mich gliicklich, privilegiert
und bin keineswegs stindig an meinen Entscheidungen am Zweifeln, wie es besser gewesen
ware, wenn...

O: Welche Gedanken machen Sie sich zum Thema Ethik in Bezug auf die fotale Chirurgie und wie
beantworten Sie sich solche Fragen?

M: Die fotale Chirurgie ist nach wie vor eine innovative Therapie, etwas «Verriicktes», das nur an
ganz wenigen Orten auf der Welt ausgelibt wird. Sie ist geeignet fiir Menschen, die
Pionierenergie in sich tragen. Zu dieser Kategorie gehore ich definitiv dazu. Eine gewisse Gefahr
besteht, dass man allenfalls in einen Rausch der Innovation und des Pionierhaften, des
Erstmaligen, Einmaligen oder «first man on the moon» hineingerat, die Bodenhaftung verliert
und plé6tzlich Dinge beginnt zu machen, die fachlich und damit auch ethisch gar nicht mehr
vertretbar sind, weil es auf dem «Buggel» irgendwelcher Leute, unschuldiger, noch nicht
geborener Kinder usw., passiert. In diesem Fall missbraucht man das Vertrauen, den Power des
Amtes, des Titels etc. Diese Gefahr besteht prinzipiell. Es ist mit einem Zustand vergleichbar, in
welchem jemand in einer gewissen Situation beispielsweise sehr gut Geld verdient, immer mehr
verdient usw., obwohl er eigentlich denken muss, er konnte das nun lockerer nehmen. Gewisse
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Menschen heben vom Boden ab, kriegen die Kehle nicht voll, es muss immer mehr und mehr
und mehr sein, selbst wenn das Geld durch Betrug erwirtschaftet wurde. Es ist so, dass Erfolg
und Power prinzipiell gefdhrliche Elemente sind, weil sie die Bodenhaftung angreifen und sobald
es dazu kommt, ist man dem «freien Spiel der schlechten Krafte» ausgesetzt. Das bedeutet
automatisch, unethisch zu handeln.

Sie sehen, dass ich diese Beantwortung relativ «frei von der Leber weg» machen kann, was darauf
hinweist, dass ich mir dieser Problematik durchaus bewusst bin.

Das Zweite ist, ich glaube das sagen zu diirfen, ich bin bis jetzt in all den experimentell
bestimmten, neuen, innovativen, ein wenig verriickten Vorgehen ethisch korrekt gewesen,
indem man nie eine Vorspieglung falscher Tatsachen gemacht hat, auch immer die Leute
aufgeklart hat auf was sie sich einlassen und sie nie direktiv auf eine zwingende Art und Weise
fiir einen spezifischen Behandlungsvorgang beraten hat. Ich glaube an korrektes Vorgehen. Ich
glaube, es ist korrekt, ethisch und professionell, auch deshalb, weil es nicht meine alleinige,
personliche «Performance» ist, sondern alles was wir hier betreiben, ist im Team gemacht. Hier
gibt es auch andere Krafte, die schauen, wie das vor sich geht. Es gibt eine Kontrolle durch
andere Arztinnen und Arzte aber auch durch andere Stellen, die kontrollieren, ob sich dieses
Geschehen auf einem korrekten, verniinftigen, professionellen und ethisch vertretbaren Weg
befindet oder ob daneben auch irgendwelche Abweichungen passieren, die nicht vertretbar sind
am Ende des Tages.

Auf der einen Seite machen wir eine wissenschaftliche Auswertung unserer Daten, mit der Frage:
Ist das was wir tun sinnvoll, wirksam, nachhaltig und lohnt sich der Aufwand? Entweder stellt
sich heraus, dass es durch den grossen Aufwand nur noch schlimmer wird, nicht besser
rauskommt oder sich aufgrund nicht erzielter Fortschritte nicht lohnt. Diese Sachen passieren.
Wir analysieren, schreiben wissenschaftliche Arbeiten, publizieren diese, sind an Kongressen
und lassen uns von anderen Leuten beurteilen, wie sie unsere Arbeit finden. Es ist schon ein
relativ deutliches Kontrollgebaude, so dass die Wahrscheinlichkeit hoch ist, dass man es genug
frithzeitig erfahrt, wenn man entgleist.

Auf der anderen Seite gibt es eine ganz private, personliche und intime Haltung diesen Fragen
gegentiber. Es gibt wahrscheinlich so etwas wie einen personlichen Barometer, der irgendwie
anzeigt, ob man sich in einem korrekten Griinbereich befindet oder ob es ein wenig orange, rot
oder sogar sehr rot wird und das ist wahrscheinlich etwas, das wahrscheinlich auch mit der
Erziehung zu tun hat, wie man aufgewachsen ist, ob man beziiglich solcher ethischen Fragen
eine gute Kinderstube hat, beispielsweise «Man darf nicht liigen.». Man darf die Wahrheit nicht
strapazieren, in dem man Informationen vorgibt, die gar nicht stimmen oder in dem man
irgendwie betriigerische Machenschaften einsetzt, um gewisse Ziele zu erreichen, obwohl man
ganz genau weiss, dass es eigentlich ein Schwindel ist. Es muss ein Gefiihl dafiir entwickelt
werden, dass man nicht mehr gut schlafen kann, wenn man solche Sachen durchziehen wiirde.
Das ist nattirlich, wie schon gesagt etwas sehr Personliches, Privates und Intimes.

Ich meine, dass ich unter anderem jeden Tag, regelmadssig, immer und quasi ohne jede
Ausnahme gut schlafe, weil ich am Tag keine Aktionen durchfiihre, die einen in der Nacht nicht
mehr schlafen lassen.

«Tout simplement.» Ich finde das etwas Gutes.
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Weitere Fragen an Prof. Dr. med. Martin Meuli im Anschluss an die Spina bifida
Operation vom 27. 8. 18.
Die folgenden Fragen wurden schriftlich gestellt und auch so beantwortet.

Wie fiihlt man sich vor und nach einer solchen Operation?

Diese Operation ist nach wie vor eine der anspruchsvollsten Operationen, die ich mache.
Entsprechend ist man mit grossem Respekt und grosser Konzentration unterwegs. Immer wenn
eine solche Operation gut verlaufen ist, was gliicklicherweise die Regel ist, stellt sich ein Gefiihl
von grosser Befriedigung ein. Es ist auch ein sehr gutes Gefiihl, wenn man nach der Operation
dem Kindsvater und etwas spdter dann auch der Patientin Positives tiber den Verlauf des
Eingriffes berichten kann.

Wenn Komplikationen auftreten, was geht Ihnen dann durch den Kopf?
Sind wahrend einer Spina bifida-Operation hier in Ziirich schon grossere Komplikationen
vorgekommen? Kam es schon einmal zu einer Fehlgeburt oder schweren Folgen fiir die Mutter?

Wenn Komplikationen auftreten, gilt es, einen kithlen Kopf zu bewahren. Ich meine, dass ich
das im Laufe meiner langen Laufbahn zu tun gelernt habe. Wahrend der fotalen Operation sind
hier in Ziirich Gott sei Dank nur wenige Komplikationen aufgetreten, intraoperative Todesfadlle
oder schwerste Schaden mit Langzeitfolgen haben wir weder bei den Miittern noch bei den
operierten Foten erlebt.

Sie sind am Operieren. Denken Sie dann, dass alles Wissenschaft ist oder glauben Sie auch an
Wunder oder an Gott?

Wadhrend des Operierens bin ich sehr auf die Operation fokussiert. Dieser
Konzentrationszustand ist notig fiir den Erfolg einer Operation. Abschweifende Gedanken in
philosophische oder metaphysische Spharen sind in diesem Moment nicht méglich und waren
auch gar nicht zielfiithrend. Trotzdem ist es klar so, dass ich bei jeder dieser Operationen wieder
erneut staune liber das Wunder des Lebens und das Grossartige der Schopfung, wo es um die
Entwicklung eines neuen Menschen im Mutterleib geht.

Welche Fahigkeiten miisste ich mitbringen, um in so eine eindrucksvolle Position zu kommen
wie Sie?

Eine mogliche Abfolge konnte sein: Medizinstudium, Spezialisierung als Kinderchirurgin, spater
innerhalb dieser Fachrichtung Kinderchirurgie Spezialisierung auf Neugeborenenchirurgie und
auf Fotalchirurgie. Hier in der Schweiz wird es wohl auf lange Jahre hinaus nur in Ziirich méglich
sein. Selbstverstandlich wiirde es auch sehr helfen, wenn neben der klinischen Tatigkeit
entsprechende Forschungsarbeiten im Bereich der experimentellen oder auch klinischen
Forschung mit dazu kimen. Mit anderen Worten eine akademische Karriere. Bei all dem braucht
es sehr viel Durchhaltevermogen, als grosstreibende Kraft die Leidenschaft und schlussendlich
darf das Quantchen Gliick auch nicht fehlen!
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5.2 Frau Dr. theol. Ruth Baumann-Holzle

Frau Dr. theol. Ruth Baumann-Holzle ist «Mitbegriinderin und Leiterin
von Dialog Ethik, dem Interdisziplindren Institut fiir Ethik im Gesund-
heitswesen, Leitung des Fachbereichs «Ethik-Foren und ethische Unter-
stiitzungssysteme». Sie war und ist an interdisziplindren Nationalfonds-
Forschungsprojekten im Bereich «Medizin, Pflege und Ethik» beteiligt.
Schwerpunkt ihrer Arbeit heute: Interdisziplindre ethische Entschei-
dungsfindung in der angewandten klinischen Ethik, im Speziellen die
Entwicklung von ethischen Entscheidungsfindungsverfahren. Studium
der Theologie in Ziirich und Genf'[...]. [...] Seit 1998 Mitglied der Kanto-
nalen Ethikkommission Ziirich und von 2001 bis 2013 Mitglied der Natio-

nalen Ethikkommission im Bereich Humanmedizin.»” Abbildung.37: Frau Dr.

theol. Ruth Baumann-
Holzle

Das folgende Interview ist transkribiert. Da die Verfasserin so genau wie moglich an den
Formulierungen von Frau Dr. theol. R. Baumann-Hoélzle bleiben wollte, hat es den
Charakter eines Gesprachs. (Durchgefiihrt am 10.8.18)

O = Orija Guggenheim
B = Frau Dr. theol. Ruth Baumann-Holzle

O: Herzlichen Dank, dass Sie bereit sind, mit mir dieses Interview zu fithren.
B: Diirfte ich Ihnen auch noch zwei bis drei Fragen stellen?

O: Ja sicher.

B: Wie sind Sie zu diesem Thema gekommen?

O: Beruflich gesehen habe ich mich schon immer fiir Kinder interessiert und tiberlege auch spater

im Bereich Medizin zu arbeiten. Vor allem mag ich Kleinkinder sehr. Im Internet habe ich dann
auch nachgeforscht und bin dann auch auf die Fotalchirurgie gestossen.
Mich hat das dann sehr interessiert, weil es etwas anderes ist und nicht das, was es jeden Tag so
gibt. Deshalb wollte ich auch eine Arbeit in diese Richtung schreiben, nicht zuletzt, weil ich das
Gefiihl hatte, Gymnasiasten haben noch nicht viel zu diesem Thema geschrieben. Ich will dabei
auch die Perspektive der Menschen (Patienten) sehen und dachte, Sie waren die ideale Person
fir das, da Sie vor allem auch werdende Eltern beraten.

B: Wollen Sie spater Medizin studieren?

O: Ja, ich habe es eigentlich schon vor, mal schauen ob das dann klappen wird, aber es ware schon
schon.

7 http://www.dialog-ethik.ch/ueber-uns/team-stiftungsrat/ letzter Zugriff am: 7.10.18.
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B: Wann machen Sie dann die Matur? Nachstes Jahr?

O:

Ja, nachstes Jahr.

B: Haben Sie in der Familie Mediziner?

O:

Ja, zwei meiner Onkel sind Arzte, und meine Mutter ist Krankenschwester.

(B: Ist per Zufall einer Threr Onkel Hausarzt gewesen im Kreis 4 oder 5?

O:
B:
O:
B:
O:

Kann sein, meinen Sie Raffael Guggenheim?

Ja, genau.

Ja das ist mein Onkel.

Ich habe mir noch gedacht, das ware wahrscheinlich Ihre Familie.
Ja, er ist der Bruder meines Vaters.

B: Nun, dann werden wir doch einmal beginnen.)

O:

Als erstes wollte ich Sie fragen, mit was fiir allgemeinen ethischen und theologischen
Fragestellungen Sie sich in Ihrem Alltag beschaftigen und mit welchen Themen und Fragen sich
Menschen an Sie wenden?

: Wir arbeiten vor allem in den Spitdlern und Langzeitinstitutionen, wo man dann, je nach dem,

ethische Strukturen aufbaut und dabei den ganzen Lebensbogen im Auge behalt. Wir arbeiten
von der Reproduktionsmedizin bis zu Fragen rund um das gute Sterben und beschaftigen uns
vor allem auch mit ethischen Fragestellungen auf Intensivstationen. In diesem Kontext kommen
Fragen auf iiber das Unterlassen von lebenserhaltenden Massnahmen, Reanimationsentscheide
oder Transplantationsmedizin, also alle ethischen Fragen, die man sich stellt im Zusammenhang
von Medizin und Pflege.

: Gehen Sie dann zu den Patienten oder kommen die Patienten zu Ihnen?

: Also, die Betroffenen kommen teilweise zu uns oder rufen uns an, aber wir sind meistens auch

vor Ort, weil wir dann dort mit dem Team arbeiten, also mit Arzten und Pflegenden. Oft sind
auch Sozialarbeiter dabei, wenn es sich dann um interprofessionelle Gesprachsrunden handelt,
in denen man miteinander einen Behandlungsplan fiir den Patienten erstellt. Dieser beinhaltet
einen Vorschlag fiir seine Stellvertretung, d.h. eine bevollmachtigte Person, die dann
entscheidet, wenn er nicht mehr urteilsfahig ist oder aber es wird ein Vorschlag fiir den
urteilsfahigen Patienten entworfen, wenn das Team unsicher ist, welche Therapie dem Patienten
oder der Patientin angemessen ist. Der urteilsfahige Patient oder seine Stellvertretung im Falle
einer Urteilsunfdhigkeit muss stets dem Behandlungsplan zustimmen konnen, es sei denn, es
handle sich um einen Notfall oder um eine dringliche Situation. In diesem gilt die ethische Regel
«im Zweifel fiir das Leben».

: Mit welchen spezifischen Themen wenden sich dann Leute an Sie? Vor allem Sterbehilfe und

pranatale Diagnostik?

: Nein, nicht nur. Es geht um Fragen zu Angemessenheit bestimmter medizinischer Massnahmen,

aber das sind nicht zwingend Fragen rund um das Sterben, sondern zum Beispiel um die
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Unterscheidung bei Krebserkrankung. Es geht z.B. darum, bei einem Leukamie Patienten, ob er
eine Stammzellentransplantation machen will oder ob er eher auf eine andere reine
Chemotherapie oder Hormontherapie eingeht. Einfach alle Formen von Entscheidungsfindung,

vor allem dort, wo es ein Dilemma’ gibt.

: Waren Sie schon einmal in einen Fall der pranatalen Diagnostik involviert? In welche?
Waren Sie schon einmal bei einer Spina bifida Diagnose involviert?

Ja, logisch, immer wieder natiirlich.

: Was halten Sie von solchen Eingriffen der Fotalchirurgie? Also, dass man schon ein Kind
operiert, das noch gar nicht auf der Welt ist.

: Das ist auch ein Dilemma. Einerseits das Risiko fiir die Frau, andererseits fiir das Kind. Das
Problem sind die Entwicklungen solcher Behandlungen. Was ist zumutbar in einer solchen
Situation? Was fiir Risiken sind absehbar und welche nicht? Das sind dann genau solche
Giiterabwagungen, die man konkret anschauen muss. Man hat natiirlich eine Diskrepanz, in
dem sehr viele Schwangerschaften mit der Diagnose «Spina Bifida» abgebrochen werden. Dabei
mochte man dem Kind und/oder der Familie Leid ersparen. In der Schweiz muss die Frau in
einer solchen Situation eine Notsituation geltend gemacht werden, nach der 12 SSW muss jedoch
der behandelnde Arzt den Abbruch rechtlich verantworten. Es gibt hier also ganz viele Aspekte,
die jeweils zu berticksichtigen sind.

: Haben Sie eine Erlebnisgeschichte zum Fall «Spina Bifida», in welcher werdende Eltern sich an
Sie gewendet haben und um Rat baten?

: Nein, also in Bezug auf die fotale Chirurgie nicht, jedoch mit Gesprachen mit den Chirurgen.
Denn genau dieses Abwdgen ist unser Alltag.

: Was ist denn das Dilemma der Chirurgen?

: Es ist nattirlich ein Risiko. Das Komplizierte ist, dass man einen Stellvertreterentscheid fiir das

Kind trifft. Die Frau entscheidet tiber sich selbst, jedoch auch iiber das Risiko ihres Kindes.
Genau das macht es viel schwieriger, weil man sich dabei auch Gedanken um die Langzeitfolgen
macht.
Ich bin auch in der kantonalen Ethikkommission des Kantons Ziirich tdtig. Da sind das ganz
schwere ethische Abwagungen bei Forschungsprojekten, die beriicksichtigt werden mdiissen.
Inwiefern ist das Risiko zumutbar oder nicht? Soll man so eine Forschung erlauben? Forschung
ist immer mit Risiko behaftet. Die grosse Frage ist: Was ist ethisch vertretbar? Das ist manchmal
ganz schwierig. Ethik ist keine prazise Wissenschaft, es ist auch kein Gesetz, sondern
immer ein Abwagen von Plausibilititen.

7 «Ein Ethisches Dilemma ist eine ethisch-moralische Entscheidungssituation, wobei sich mehrere Handlungen
glelchzeltlg darbieten, sich aber dennoch gegenseitig ausschliefien.» Sverrum, 08.03.2010, in:
hes-dilemma-was-ist-das-eigentlich letzter Zugriff am: 19.11.18.
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Diese Abwagungen werden jeweils von den unterschiedlichen Wertvorstellungen beeinflusst. In
unserem Staat gilt das Abwehrrecht”, ein ganz hohes Recht, dass der Patient in jede
medizinische Behandlung einwilligen konnen muss, denn jede gilt als Kérperverletzung.

: Zu welchem Zeitpunkt wenden sich Eltern bei einer pranatalen Diagnostik an Sie? Kommen Sie
vor den Tests, also bevor man tiberhaupt wissen kann, dass ein Risiko fiir gewisse Krankheiten
besteht oder erst danach, wenn es ein Risiko fiir eine Erkrankung gibt?

: Eigentlich kommen sie oft bei einem pranatalen Fall, wenn Sie eine Diagnose haben, also
respektive, wenn ein Test bereits ein erhohtes Risiko angegeben hat. Pranatale Test ergeben
jedoch meistens noch keine Diagnose, sondern nur Wahrscheinlichkeiten. Selbst das Down-
Syndrom kann bei einem Menschen in sehr unterschiedlichen Auspragungen auftreten. Oft geht
es auch um die Abklarung, ob gewisse weitere Tests durchgefiihrt werden sollen oder nicht. Das
ist immer eine ethische Auseinandersetzung. Es gibt Tests, die man schon vor der 12. Woche
durchfiihren kann, diese werden bei einem auffilligen Befund dann meist verifiziert mit der
Amniozentese. Die Amniozentese hat ihrerseits wieder das Risiko, dass es zu einem Abbruch
kommen kann, also die Schwangerschaft verloren geht. In diesen Abwagungen begleiten wir
diese Paare. Im individuellen Fall entscheidet das Paar nach seinem Werteprofil, sowie das in
unserem gesetzlichen Rahmen erlaubt ist.

Auf der gesamtgesellschaftlichen Ebene werfen wir die Frage auf, was es heisst, wenn wir
beginnen, pranatale Selektion zu betreiben, wie wir faktisch schon lange damit angefangen
haben. Was hat das fiir Auswirkungen auf die Menschen mit einer Behinderung etc.?

: Betreuen Sie diese Eltern wahrend der ganzen Schwangerschaft?

: Nein, nur punktuell. Arzte schicken die Leute zum Teil auch zu uns.

Zum Beispiel hatten wir vor Kurzem eine grosse Beratung im Zusammenhang mit einer leicht
dementen Frau, bei der es fraglich war, ob sie urteilsfahig ist in Bezug auf Dialyse. Es ging darum,
ob man die Dialyse abstellen sollte oder nicht.

: Wie l6sen Sie dann ein solches ethisches Dilemma? Wie gehen Sie dabei vor? Beispielsweise mit
den Eltern, um ihnen ein gutes Gewissen und einen leichteren Entscheid zu ermoglichen.

: Ethik entscheidet nicht. Ein Dilemma kann man gar nicht 16sen. Es bleibt immer ein Dilemma,
sonst ware es ja keines.

Beispielsweise das Verbot von aktiver Sterbehilfe in der Schweiz. Was ist aktive Sterbehilfe? Wo
beginnt sie? Wo hort sie auf? Ist jetzt terminale Sedation, eine Erleichterung von Schmerzen,
mit welcher man eine gewisse Lebensverkiirzung in Kauf nimmt, eine aktive Sterbehilfe?

Es geht darum, dass wir unterstiitzen, indem wir als erstes die Fragen analysieren: Was steht
zur Debatte? Was haben diese Menschen fiir einen Lebensentwurf? Wie ist unser Gesetz?

Das sind ganz viele Faktoren, die abgewogen werden und dann zum Entscheid fiihren.

73«Unter Grundrechten versteht man grundlegende Freiheitsrechte, welche Individuen gegeniiber dem
Staatbesitzen.» https://www.juraforum.de/lexikon/grundrechte Grundrechte, in: besucht am 30.10.18.
Abwehrrecht = «Die Grundrechte als Abwehrrechte schiitzen die Biirger gegen Eingriffe des Staates in
ihre Rechtssphdre.» https://staatsrecht.honikel.de/de/grundrechte.htm#begriff letzter Zugriff am:
30.10.18.
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O: Wie entscheiden sich die meisten Eltern nach einer solchen Beratung? Entscheiden sich viele
fiir das Kind oder eher fiir eine Abtreibung? Wie sieht dabei die Balance aus?

B: Wenn die Eltern bei uns waren, wissen wir nicht immer, was danach passiert. Viele sind auch
anonym, vor allem in der telefonischen Beratung oder beispielsweise tiber das Internet kommen
sehr viele Anfragen an die Beratungsstelle. Wichtig ist, dass wir unvoreingenommen zuhdéren,
weshalb wir auch ein Ohr in unserem Logo haben. Was sind die Fragen? Wie ist das Umfeld?
Wenn jemand einen jiidischen Hintergrund hat, zum Beispiel im Stadtspital Triemli - dort haben
wir viele Beratungen - sieht es ganz anders aus als wenn jemand ein Zeuge Jehovas ist oder gar
keine Orientierung hat in religioser Hinsicht usw. Das muss man alles abklaren und das fiihrt
zu unterschiedlichen Entscheidungen.

/ JIALOG ETHIK

Wissen und Kompetenz
Im Gesundheitswesen

Abbildung 38: Logo der Stiftung Dialog Ethik

O: Ist es, wenn es um die Religion geht, schwer fiir Sie als Beraterin? Gibt es manchmal Konflikte
zwischen der Ethik und Religion, wenn sie Patienten haben, denen gewisse religiose Aspekte
sehr wichtig sind?

B: Also, vor allem wenn das behandelnde Team lebenserhaltende Mafinahmen auf der
Intensivstation einstellen mochte, kann es schwierig werden, wenn Giliterabwiagungen mit
menschlichem Leben gar nicht erlaubt sind. Aber ich finde das lauft eigentlich ganz gut, dann
bezieht man zum Beispiel den Rabbi mit ein oder bei den Muslimen den Imam.

O: Was ist fiir Sie das Schwierigste in Threr Arbeit? Was fordert Sie am meisten heraus in Ihrem
Alltag?

B: Das schwierigste fiir mich sind die tragischen Geschichten. Wir machen auch
Langzeitberatungen in Organisationen fiir Menschen mit sehr schweren Behinderungen, mit
selbstschadigendem Verhalten oder genetischen Syndromen, wie beispielsweise Prader-Willi-
Syndrom. Das sind Menschen, die nicht authoren konnen zu essen, also an einer Esssucht leiden.
Sie sind auch meistens nicht zu bildungsfahig etc. und einfach dieses Elend dieser Menschen zu
sehen, mit ihren Familien und alle geben sich so viel Miithe und trotzdem bleibt es einfach
schwierig.

Und nochmals: Ein Dilemma ldsst sich nicht 16sen. Es bleibt bei so einem Dilemma bei
der Entscheidungsfindung immer etwas zuriick, denn bei einem Dilemma muss ich
Werte verletzen, die mir selbst wichtig sind. Was auch immer ich mache, wenn es auf der
Intensivstation darum geht, das Beatmungsgerat abzustellen oder nicht, dann verletze ich meine
Verpflichtung zur Lebenserhaltung und wenn ich den Willen des Menschen nicht kenne, dann



Interviews 52

wird es ganz schwierig. Andererseits, wenn ich ihn trotzdem beatme in einer solchen Situation,
die absolut aussichtslos ist, dass der Mensch wieder erwacht, aber trotzdem noch nicht hirntot
ist, dann verletze ich wieder das Prinzip von Schaden vermeiden und der Leidens-Linderung.
Das konnen ganz grof3e Spannungsfelder sein und einen auch zerreifden, denn man weifd nie, ob
man richtig handelt. Und das macht es so schwer, denn es ist nicht wie in einem
naturwissenschaftlichen Bericht, wo man sagen kann, was gut und was schlecht ist oder richtig
oder falsch.

: Sie haben gesagt, dass Sie noch nie etwas mit der fotalen Chirurgie, hier spezifisch auf Spina
bifida bezogen, zu tun hatten, was Beratung betrifft, trotzdem wiirde mich Thre Meinung
wundernehmen. Was wiirden Sie aus ethischer Sicht sagen? Aus welchen ethischen Griinden
lohnt es sich, eine solche Operation einzugehen, aus welcher nicht? Es gibt natiirlich sowohl ein
Risiko fiir die Mutter als auch fiir das Kind. Eine Operation bedeutet nie eine 100-prozentige
Sicherheit, und aufferdem sind trotzdem bleibende Schaden unvermeidbar.

: Die Erfolge waren bis jetzt sehr hoch, das wusste man vorher jedoch nicht. Wenn man das jetzt
schon macht, kommt es nattirlich darauf an, wie hoch diese Ziele sind und wie die Chancen
stehen. Wichtig ist einfach, dass es zu einer sorgfaltigen Abwagung kommt und dass die Frau
dazu auch wirklich «Ja» sagen kann, wirklich zu ihrem Entscheid steht und eine freie
Entscheidungsfindung vollziehen kann.

: Ist das Wohl der Mutter Threr Meinung nach wichtiger als das Wohl des Kindes? Oder ist es
etwa auf der gleichen Ebene? Wie sollte man das abschatzen?

: So wie Sie das beschreiben, ist das wie der Schwangerschaftskonflikt und das ist immer ein
Dilemma, sofern man dem Embryo und dem Fotus einen personalen Status zuerkennt. Das ist
jedoch nicht selbstverstandlich, denn in unserem Recht ist ein Fotus erst als geborener Mensch
erbfdhig, also ist der personale Status entscheidend. Ich gehe jedoch auch davon aus, dass der
Embryo und der Fotus einen personalen Status haben. Dadurch entsteht ein Dilemma zwischen
dem Interesse der schwangeren Frau und dem Interesse des Fotus. Der Konflikt spielt sich
jedoch innerhalb des Korpers der Frau ab. In der Ethik verallgemeinern wir auch. Das heisst, ich
kann sonst auch niemanden zur Lebenserhaltung einer anderen Person zwingen, was bedeutet,
dass wir beispielsweise auch nicht gezwungen werden kénnen, unsere Organe zu spenden. Vor
diesem Hintergrund kann man eigentlich auch eine schwangere Frau nicht zwingen, ein Kind
gegen ihren Willen auszutragen. Das sind natiirlich die ganz heissen Debatten des
Schwangerschaftsabbruches. Hier spielt auch unser Gesetz wieder eine Rolle. Bis zur 12.
Schwangerschaftswoche kann die Frau selbst entscheiden und danach entscheidet eigentlich
stellvertretend der behandelnde Arzt oder Arztin. In der Praxis ist das nicht so. In der Praxis
entscheidet die schwangere Frau eigentlich bei fortgeschrittener Schwangerschaft tiber den
Schwangerschaftsabbruch. Das Problem ist, wenn man das Wohl des Kindes hoher gewichten
wiirde als das der Mutter, diirfte man sie zum Beispiel auch daran hindern, zu rauchen und
Alkohol zu trinken. Dadurch wiirde man der Frau ein starkes Abwehrrecht wegnehmen, welches
sie natiirlich gegeniiber gewissen Massnahmen besitzt. Insofern verantwortet die schwangere
Frau den chirurgischen Eingriff am Fotus wéahrend ihrer Schwangerschaft. Sie kann diesen
Eingriff aber nicht einfordern.Sie diirfte zum Beispiel keine Zigaretten vom Staat einfordern. Da
sich der Konflikt im Korper der Frau abspielt, ist ihr Abwehrrecht am Schluss hoher gewichtet
als das Entwicklungsrecht des werdenden Lebens. Im Gesetz haben wir einen steigenden
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moralischen Status des Embryos. Beim Embryo ist er gesetzlich eigentlich «fast Null» gesetzt
mit der Prdimplantationsdiagnostik und erst ab der 22. Woche kann man neonatale
Lebenserhaltung betreiben, und der Embryo bekommt eigentlich erst dann vom Staat einen fast
personalen Status. Ich finde diese Grenze der Lebensfdahigkeit auch wichtig, aber sie ist nattirlich
stark technisch gepragt, seit es die Neonatologie gibt. Der Schwangerschaftskonflikt ist ein ganz
typisches Beispiel, das wir nicht 16sen konnen, es gibt ihn einfach. Da konnen wir noch so viel
probieren damit umzugehen, es bleibt so oder so ein Dilemma. Gefdhrlich finde ich, wenn es
kein Dilemma mehr bleiben wiirde. Wenn man die Gentests betrachtet, die moglich sind, mit
der Lifestyleselektion - das fangt schon heutzutage an z.B. mit gewissen sportlichen Fahigkeiten,
die man testen kann usw. Und wie gesagt kann eine Frau in den ersten 12 Wochen frei tiber ihre
Schwangerschaft entscheiden. Je mehr man natiirlich dann schon testen kann, umso mehr wird
es zu diesen Tests kommen. Ganz abgesehen davon spitzt sich mit der
Praimplantationsdiagnostik das Ganze noch mehr zu. Dies ist aber letztlich sehr einfach gesagt
«Zuchtwahl».

: Finden Sie dann auch, dass die Fotalchirurgie auch schon ein wenig zu weit geht auf eine gewisse
Art? Dass einfach immer mehr geforscht wird, man weiss dann immer mehr und kann dann
auch mehr operieren...

: Das ist schon etwas anderes. Die Fotalchirurgie ist keine «Selektion», im Gegenteil versucht man
damit, menschliches Leben mdglichst frith zu retten. Ich wollte einfach auf das Problem
hinweisen, dass wir zunehmend beginnen, aufgrund von Eigenschaften und Fahigkeiten eines
Menschen zu selektieren und nicht um grosses Leiden abzuwehren.

5.3 Frau Maria Walliser

«Maria Walliser (* 27. Mai 1963 in Mosnang) ist eine ehemalige Schweizer Skirennfahrerin.|[...]
Nach dem Riicktritt heiratete sie ihren Partner Guido Anesini. Seit Ende ihrer Karriere betdtigt sie
sich im Weinbau und ist seit dem Jahr 2000 Prdsidentin der Stiftung Folsdure Offensive Schweiz.
Dies steht stark im Zusammenhang mit ihrer
eigenen Tochter, die 1991 mit Spina
bifida geboren wurde. Maria Walliser gehort
dem  Verwaltungsrat eines Ausrlisters
bei Swiss-Skian  und sie war als
Koordinatorin eines Nachwuchsteams tdtig.
Ihre zweite Tochter Noemi ist in die
Fussstapfen der Mama getreten und im
Skisport aktiv.»”*

L
- Y .

Abbildung 39: Maria Walliser, Prasidentin der
Stiftung-Folsdure

"* Maria Walliser, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Maria Walliser letzter Zugriff am: 7.10.18.
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Dieses Interview wurde schriftlich durchgefiihrt.
. Sie sind in der Stiftung-Folsaure tatig. Was ist Ihre Aufgabe in der Stiftung?

Ich bin Prasidentin der Stiftung aber auch Botschafterin und Patin fiir die Aufklarungskampagne
fir das Lebensvitamin Folsdure.

. Wie sind Sie damals als betroffene Mutter mit der Diagnose Spina bifida umgegangen? Wie war
es, ein Kind aufzuziehen, dass nicht wie andere Kinder aufwachsen kann?

Wir waren rund um die Uhr fiir unsere Kleine da. Therapeutische Behandlungen, Arzt- und
Physiotermine nahmen viel Zeit in Anspruch und spater mussten viele zusatzliche Abklarungen
getdtigt werden um Kindergarten, Schule und Freizeit zu gestalten, dass es fiir Kind und Familie
interessant, spannend, abwechslungsreich und machbar war.

. Wie hat die Offentlichkeit darauf reagiert? Sie waren ja eine sehr bekannte Skirennfahrerin.

Heute wiirde ich fast meinen, ein Handicap wie eine Spina Bifida wurde schweizweit erst richtig
erkannt, weil iber unsere Tochter geschrieben wurde. Und die Wichtigkeit des Vitamins
Folsdure vor und wahrend einer Schwangerschaft erst 6ffentlich zum Thema gemacht.

. Wenn damals eine fotalchirurgische Operation schon moglich gewesen ware, hatten Sie sich
darauf eingelassen?

Da wir erst 5 Wochen vor der Geburt unserer Tochter auf einen Neuralrohrdefekt aufmerksam
wurden, stand ich nie vor einer Frage wie vorgeburtliche Operation oder sogar Abtreibung. Wir
sind sehr dankbar fiir alles, was ein Kind mit Handicap uns Erwachsene gelehrt hat und immer
noch lehrt. Das soziale Miteinander hinterlasst tiefe Spuren, so dass auch meine personlichen
Engagements in verschiedenen Stiftungen den sozialen Aspekt immer beriicksichtigen und
Kindern mit Einschrankungen geholfen werden kann.

. Was halten Sie von solchen Eingriffen?

Die Fortschritte im fotalchirurgischen Bereich sind immens. Gut zu wissen, dass es
Moglichkeiten gibt, um dem Baby den bestmdglichen Start ins Leben zu geben.

. Als Mutter, was wiirden Sie anderen Miittern, die von einem solchen Fall betroffen sind,
weitergeben?

Das ist eine sehr schwierige Frage! Ich kann nur aus eigener Erlebniszeit sagen, dass perfekt sein
nicht einfacher ist und genau so anspruchsvoll wie mit einem Handicap zu leben. Wir alle haben
unsere Spezialititen — dank unserer Tochter sind viele belanglose Probleme des Alltags in den
Hintergrund gertickt und die Sicht auf Barrieren und Werte hat sich verandert. Nebst all den
schwierigen Prozessen im Heranwachsen eines Spina-Kindes tiberwiegen doch Gliick, Freude
und liebevolles Zusammenbhalten.
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5.4 Frau Siri Anesini

Der folgende Abschnitt basiert auf den Quellen 75.

7>Siri ist die Tochter von Maria Walliser. 1991 ist sie mit einer Spina bifida geboren worden und
seither im Rollstuhl. Sie ist verheiratet, hat Jus studiert und fiihrt ihren eigenen Haushalt.

Abbildung 4o: Siri Anesini (links) mit
Mutter Maria Walliser (rechts)

Dieses Interview wurde schriftlich durchgefiihrt.
Woussten viele in [hrem Umfeld, was es bedeutet, eine Spina bifida zu haben?

Als ich geboren wurde nicht. Im Laufe der Jahre hat mein Umfeld durch mich natiirlich erlebt,
was es bedeutet.

. Konnen Sie sich an den Moment erinnern, in dem Sie merkten, nicht wie andere zu sein? Und
wenn ja, was war [hre Reaktion?

Das ist eine schwierige Frage. Ich hatte das Gliick, in einer Familie aufzuwachsen, in der ich nie
das Gefiihl haben musste, anders zu sein. Mir wurde ein normales Aufwachsen ermoglicht. Aber
nattirlich war mir bewusst, dass ich gewisse Dinge nicht wie andere Kinder machen konnte. Ich
hatte damit aber nie grosse Probleme. Ich habe mich und meine Spezialitit von Anfang an
akzeptiert.

. Wie gestaltet sich Thr Alltag? Was fallt Thnen am schwersten in IThrem Alltag und in Threm
Umfeld und wie haben Sie sich an ein normales Alltagsleben angepasst?

Maria Walliser, in: https://de.wikipedia.org/wiki/Maria Walliser letzter Zugriff am: 8.10.18.

Kurt Reichenbach, 18.5.15, So lebt Maria Wallisers Tochter Siri heute, in: https://www.schweizer-
illustrierte.ch/stars/schweiz/maria-walliser-tochter-siri-anesini-folsaeure-Spina bifida-freund letzter Zugriff am:
8.10.18.

Interview mit Frau Siri Anesini.
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Mein Alltag ist eigentlich ein Alltag wie jeder andere auch. Nur braucht es fiir gewisse Dinge
einfach mehr Zeit. Ich kann zum Beispiel nicht einfach mal schnell 5 Minuten unter die Dusche
und bin danach bereit fiir den Tag. Das braucht alles etwas mehr Aufwand. Wenn ich unterwegs
bin, braucht es immer auch einen gewissen Extra-Aufwand. Rollstuhlparkplatz, Rollstuhl-WC
und barrierefreie Zugange wollen gesucht werden. Angepasst im Alltag ist mein Auto, welches
mit Handgas betrieben wird. Ich verlade meinen Rollstuhl selbst von Hand. Das ist manchmal
ziemlich anstrengend. Ansonsten habe ich viel Unterstiitzung von meinem Mann und meiner
Familie, wenn es um sonstige Verrichtungen geht, wie zum Beispiel Haushalt, Putzen und
Einkaufen.

. Was muss die Offentlichkeit zum Thema Leben mit Spina Bifida wissen? Was wiirden Sie der
Offentlichkeit mitgeben wollen, damit man weiss, was eine Person mit einer Spina bifida
wirklich ausmacht, also, dass leben mit diesem Schicksal genauso gut moglich ist?

Dass ein Leben mit Spina bifida absolut lebenswert ist. Mein Leben ist erfiillt. Ich bin verheiratet,
habe studiert und bereite mich auf meine Anwaltspriifung vor. Menschen mit einer
Beeintrachtigung wie es Spina Bifida ist, sind genau gleich wie Menschen, die keine Spezialitat
haben. Wir haben die gleichen Gefiihle und Gedanken. Es gibt zwar gewisse Momente, die
aussergewohnlich sind, aber diese Momente sind gleichzeitig auch Chancen, etwas Neues zu
erleben.
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6 Diskussion

Bevor die Fragestellung dieser Arbeit beantwortet wird, werden die im letzten Kapitel
dokumentierten Interviews zusammengefasst.

Jeder der Interviewpartner hat einen Bezug zum Thema «Spina bifida». Dank Martin Meuli leben
betroffene Kindern durch eine fotale Operation mit deutlich weniger Einschrankungen. Ruth
Baumann-Hoélzle berdat werdende Eltern und hilft ihnen dadurch die fiir sie richtige
Entscheidung zu treffen. Mit Hilfe der Stiftung Folsaure verbreitet Maria Walliser das Wissen
iiber die Wichtigkeit des Vitamin Folsdure und ist zudem auch ein Vorbild fiir Miitter, die vom
selben Schicksal betroffen sind. Siri Anesinis Lebensfreude und ihr unendlich grosser Wille und
starke Charakter vermitteln der Welt das Bewusstsein, «dass ein Leben mit Spina bifida absolut
lohnenswert ist»”.

Auch wenn jede der genannten Personlichkeiten sich auf eine verschiedene Art und Weise mit
dieser Thematik auseinandersetzt, ist die Aufgabe jedes einzelnen gleich wichtig.

Dank den Interviews konnte sich die Autorin das Thema ihrer Maturitatsarbeit aus
verschiedenen Perspektiven betrachten und sich dadurch nicht nur mit dessen Theorie, sondern
auch mit dessen Praxis auseinandersetzen. Die positive Einstellung von Martin Meuli, Ruth
Baumann-Holzle, Maria Walliser und Siri Anesini sind bewundernswert. Ihr Engagement hilft
nicht nur Betroffenen, sondern der ganzen Welt die Fasziation fiir das Leben und die Medizin
in sich zu erwecken.

Anschliessend an die Zusammenfassung der Interviews, wird die zu Beginn der Arbeit gestellte
Fragestellung «Was wiirde ich tun?» in diesem Kapitel beantwortet.

Die Schlussfolgerungen der Verfasserin dieser Maturitatsarbeit beruhen auf den Informationen,
welche sowohl im theoretischen als auch im praktischen Teil prdsentiert wurden. Die
personliche Meinung spielt dabei eine zentrale Rolle. Wichtig zu erwdhnen ist, dass jede Frau
ihre eigene Ansichten zu dieser Fragestellung hat. Die daraus gezogenen Schliisse bedeuten auf
keinen Fall, dass andere Entscheidungen diesbeziiglich falsch sind und verachten keineswegs
andere Meinungen.

Ist eine Spina bifida diagnostiziert, stehen einer Frau drei Moglichkeiten zur Verfiigung.

1. Abtreibung
2. Pranatale Operation
3. Postnatale Operation

Im Rahmen dieser Arbeit konnte sich die Verfasserin ein breites Wissen zu diesen Fachgebieten,
vor allem tiber die vorgeburtliche Behandlung, aneignen und sich daher eine klare Meinung zur
gestellten Fragestellung «Was wiirde ich tun?» bilden.

6 . . .. ..
7® Interview mit Frau Siri Anesini.
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Die Moglichkeit einer Abtreibung kann in solch einem Fall beispielsweise aus folgendem Grund
befiirwortet werden. Denn auch wenn ein Kind erfolgreich pranatal operiert wurde, bedeutet
das keineswegs eine vollstandige Genesung und ein bestmogliches Resultat. Ein fotal operiertes
Kind bendotigt, auch wenn der Schaden des Riickenmarks wesentlich geringer ist als nach einer
postnatalen Operation, vor allem in der Kindheit viel Unterstiitzung. Eine solche Entscheidung
ist sehr individuell und hangt von weiteren Gedanken und Entscheidungen ab.

Dieses ethische Dilemma beantwortet jede werdende Mutter in einer solcher Situation fiir sich
selbst. Da die Verfasserin zum Gliick noch nie eine solche Entscheidung treffen musste, liegt es
nicht in ihrer Hand, eine definitive Meinung {ber den Entscheid eines
Schwangerschaftsabbruches zu treffen. Betroffene Miitter, aber auch Vater leiden psychisch
stark bei einer solchen Diagnose.

In dieser Arbeit wurde vorwiegend auf die pranatale Behandlung eines offenen Riickens
eingegangen. Aus der rein wissenschaftlichen Perspektive betrachtet, ist deutlich erkennbar,
dass eine intrauterine Therapie trotz einiger Risiken wesentliche Vorteile mit sich bringt und
dem Kind eindeutig eine Zukunft mit weniger Behinderungen ermoglicht, als eine postnatale
Operation. (siehe Kap. 3.6). Die fotalchirurgische Behandlung einer Spina bifida hat sich als
enorm erfolgreich bewdhrt und spricht aus diesem Grund gegen eine Abtreibung.

Offensichtlich erkennbar ist, dass die MMC-Rate durch die Folsaureaufnahme vor der
Schwangerschaft abgenommen hat. (Abbildung 1777) Auch die Abtreibungsrate in der Schweiz
hat in den letzten Jahren abgenommen, was aber nicht unbedingt nur auf die mogliche
Operation der «Spina bifida» zurtickzufiihren ist (siehe S. 53).

Wichtig zu erwdhnen ist, dass die Lebensfreude derjenigen Personen, die von einem
Neuralrohrdefekt betroffen sind, nicht von deren Behandlung abhangt. (Postnatal operierte
konnen genauso gliicklich sein wie pranatal operierte Kinder.) Korperliche Einschrankungen
beeinflussen nicht unbedingt die Lebenseinstellung.

Schwangerschaftsabbriiche

Rate pro 1000 Frauen

0
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Frauen im Alter von

156 —44 Jahren, Total =15 —-19 Jahren, Total
= w15 —44 Jahren, = == 15-19 Jahren,
Wohnsitz in der Schweiz Wohnsitz in der Schweiz

Quelle: BFS — Statistik des Schwangerschaftsabbruchs © BFS 2018

Abbildung 41: Statistik der Schwangerschaftsabbriiche in der Schweiz
2004-2017, Abnahme erkennbar

7Statistik Folsdure: BAG, Monika Eichholzer et. al., Dezember 2008, «Folsaure ist unentbehrlich [...]» Seiten 32 & 33,

in: https://www.bundespublikationen.admin.ch/cshop mimes bbl/2C/2C59E545D7371EE5sBogAD8Co59F1B5CD.pdf
letzter Zugriff am: 7.10.18.
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6.1 Fazit

Jede  betroffene  Frau sollte die fiir sie richtige Entscheidung treffen.
Auf die Fragestellung «Was wiirde ich tun?» bezogen, ist die Verfasserin der Meinung, dass sie,
wirde sie in einer solchen Situation stecken und die Einschlusskriterien fiir eine fotale
Operation erfiillen, eine vorgeburtliche Operation einginge. Die vielversprechenden Erfolge
dieser Behandlung sprechen eindeutig sowohl wissenschaftlich als auch ethisch fiir diese
Entscheidung und gegen eine postnatale Operation. Die Entscheidung eines
Schwangerschaftsabbruches ist nebst den wissenschaftlichen Befunden, aufgrund der
psychischen Belastbarkeit der werdenden Mutter eine deutlich schwierigere Entscheidung.
Trotzdem wiirde die Verfasserin in einem solchen Fall dem Kind die Moglichkeit zu leben
schenken wollen. Dank einer fotalen Operation kann das Kind zwar nicht geheilt, aber optimal
behandelt werden, um ein méglichst gesundes Leben fithren zu konnen. Diesen Argumenten
zufolge ist die Verfasserin davon iiberzeugt, im Fall einer Schwangerschaft mit einem Spina
bifida betroffenen Kind, eine fotalchirurgische Operation einzugehen.
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7 Schlusswort

7.1 Meine Maturitatsarbeit

Im letzten Jahr habe ich mich intensiv mit meiner Maturitdtsarbeit auseinandergesetzt. Schon
immer habe ich mich fiir medizinische Errungenschaften interessiert. Gerne wiirde ich spater
beruflich im medizinischen Bereich der Fachrichtungen Gyndkologie und der Padiatrie tatig
sein. Die relativ neue Fotalchirurgie fasziniert mich enorm. Weil ich mich auf ein Thema der
Fotalchirurgie einschranken wollte, entschied ich mich fiir die Spina bifida und deren
fotalchirurgische Behandlung. Das Gebiet der Fotalchirurgie ist im Unispital-Ziirich sehr
dominant und ist allgemein in der Schweiz von grosser historischer und medizinisch
bahnbrechender Bedeutung. Trotzdem war es mir wichtig, den Leserinnen und Lesern meiner
Arbeit weitere Aspekte und Einsichten in das Thema Spina bifida, sowie auch in die
Fotalchirurgie, zu gewdhren.

Was mir beim Verfassen meiner Arbeit besonders gut gefallen hat, waren die zahlreichen
Interviews. Jedes Interview war in seiner Art enorm spannend. Es hat mir zudem viel bedeutet,
die Personlichkeiten mit verschiedenen Hintergriinden und aus verschiedenen Richtungen, die
alle zum Thema meiner Arbeit beitragen haben, kennen zu lernen. Diese Begegnungen haben
mir gezeigt, wie nahe sich diese Thematik in unserem Umfeld abspielt. Dank meinen Interview-
Partnern konnte ich nicht nur fiir diese Arbeit, sondern fiir mein ganzes Leben lernen. So schloss
sich der Kreis, der am Anfang nur aus verschiedenen kleinen Teilen bestand, zu einem Ganzen.

An einer fotalen Operation einer Spina bifida dabei gewesen zu sein, hat mich dusserst fasziniert
und mir den theoretischen Teil meiner Arbeit in der Praxis gezeigt. Speziell hat mich auch die
Aussage von Siri Anesini beeindruckt, die trotz ihrem Schicksal davon iiberzeugt ist, «dass ein
Leben mit Spina bifida absolut lebenswert und erfiillt ist.»"

Mein Wissen iiber diese vielen Themen wurde immer breiter und hat mich mit jedem Tag
iiberaus bereichert. Das Thema hat in mir eine noch grossere Begeisterung fiir die Medizin,
speziell fiir die Chirurgie ausgelst. Anders als vor der Arbeit lese ich nun o6fters Artikel tiber
neue medizinische Errungenschaften, Erfindungen und Forschungen. Ich bin davon tiberzeugt,
dass diese Arbeit mir geholfen hat, mich zu einer wissensbegierigeren, zielorientierten jungen
Frau zu entwickeln.

Es war das erste Mal, dass ich eine solch umfangreiche und zeitaufwandige Arbeit schrieb. Ich
arbeitete nach einem Plan, wodurch ich nie unter zeitlichem Druck stand. Das einzige, was mir
wahrend des Schreibens schwerfiel, war, nicht aus einem kleinen Detail gleich ein ganzes Kapitel
zu schreiben. Die medizinischen Fachbegriffe und die englischen Quellen waren oft kompliziert
zu verstehen und deshalb wurde es zu gewissen Zeiten eine Herausforderung, eine Arbeit auf
dem Niveau einer Maturandin zu schreiben.

8 . . .. ..
7 Interview mit Frau Siri Anesini
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Alles in allem habe ich durch diese Erfahrung endlos viel gelernt und ausserordentlich viel
profitiert. Ich bin davon tiberzeugt, dass ich dank dieser Arbeit immer mit diesem Thema in

Verbindung stehen werde und mich die erlebten Erfahrungen in meiner Zukunft stets
weiterbringen und auf meinem Weg begleiten werden.
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8 Dank

Mein Dank geht an alle Personen, ohne die das Schreiben dieser Arbeit nicht mdglich gewesen
ware.

Tausend Dank an Frau Ruth Caspar. Ohne ihre Betreuung, Ratschlige, Korrekturen und
Unterstiitzung ware diese Arbeit nie so vollkommen geworden. Ich schétze es sehr, dass sie an
meinem Thema immer vollstes Interesse zeigte und so viel Zeit in diese Arbeit investiert hat.
Nicht nur im letzten halben Jahr, sondern wahrend meiner ganzen Gymnasialzeit konnte ich
von ihr so viel fiir mein Leben lernen.

Vielen Dank an den Experten dieser Maturitatsarbeit fiir die Bewertung meiner Arbeit, wodurch
ich reichlich fiir zukiinftige Arbeiten und mein Leben dazulernen kann.

Herzlichen Dank an Sharon Rom, die parallel zu ihrer Masterarbeit sich viel Zeit genommen hat
diese Maturarbeit zu korrigieren.

Meinen Interviewpartnern, Martin Meuli, Ruth Baumann-Hoélzle, Maria Walliser und Siri
Anesini mochte ich fir ihre Offenheit und Freundlichkeit danken. Es ist nicht
selbstverstandlich, dass sich diese Experten ihres Gebiets so viel Zeit nahmen, um mir Einsicht
in ihre Arbeit zu erméglichen , mir ein Fachwissen vermittelten oder aus ihrem praktischen
Leben berichteten und ich so diese Arbeit um einiges erweitern und vervollstandigen konnte.
Vor allem mochte ich mich bei Herrn Martin Meuli und seinem ganzen Team bedanken, dass
mir erméglicht wurde, bei einer Spina bifida Operation dabei zu sein.

Zum Schluss mochte ich mich von ganzem Herzen bei meinen Schwestern, Ayala, Shoham und
Talya, sowie auch bei meinen Grosseltern und meinen Freunden fiir die tagtagliche
Unterstiitzung bedanken. Meinen Eltern mochte ich einen grossen Dank aussprechen. Ohne
ihre Unterstiitzung und Hilfe ware ich nicht zu diesem Menschen geworden, der ich jetzt bin.
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