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Zusammenfassung

v

Hintergrund und Fragestellung: Immer mehr
Menschen sind weltweit und besonders in den
Industrienationen chronisch erkrankt, dies be-
trifft auch die Gruppe der Schwangeren, Geba-
renden und Wochnerinnen. Betroffene Frauen
miissen die allgemeinen Herausforderungen des
Mutter Werdens neben medizinischen Inter-
ventionen und medikamentdsen Behandlungen
bewiltigen. Uber das subjektive Erleben und
das Bewiltigungshandeln der Frauen zu diesem
Thema ist wenig bekannt.

Methode: Die internationale Literaturrecher-
che in diversen Datenbanken wie Cinahl, Cochrane
Library and Medline fand vom November 2013
bis Mdrz 2014 statt. Es wurden Studien zu den
Fragestellungen der grundsdtzlichen Bewertung
der Schwangerschaftserfahrung, der Rolle des
sozialen Umfelds, des Erlebens medizinischer
Therapien und Diagnostiken, der Sorge um das
Kind und der Effekte auf das Krankheitserleben
ausgewertet.

Ergebnisse: 11 qualitative Studien konnten als
wesentlich im Sinne der Forschungsfragen iden-
tifiziert werden. Die Erfahrungen der Frauen mit
chronischer Erkrankung in der Zeit des Mutter
Werdens sind neben der Freude von einer hohen
Anspannung geprdgt, die sich aus der Sorge um
das Kind vor dem Hintergrund méglicher Kom-
plikationen ergibt. Dies kann zu Konflikten bei
Entscheidungen im Spannungsfeld eigener und
kindlicher Gesundheit fiihren. Angebote und
Informationen beriicksichtigen selten ihre spe-
ziellen Bediirfnisse und Fragstellungen. Dem
Wunsch nach Normalitdt steht gegeniiber, dass
betroffene Frauen einen Sonderstatus in der
Gruppe der Schwangeren einnehmen.
Diskussion: Konzepte fiir die Betreuung der
Frauen mit chronischer Erkrankung in Schwan-
gerschaft, Geburt und Wochenbett sollten besser
auf diese Gruppe abgestimmt werden. Es besteht

Abstract

v

Background: Chronic diseases are an increas-
ing problem worldwide, especially in the indus-
trialized countries. In pregnancy, during birth
and in the post natal period the affected women
are confronted with interventions and medical
treatment in addition to the general physical and
psychological challenges. However, there is only
little knowledge about coping strategies and the
experiences of women with chronic diseases
during the childbirth period.

Method: An international literature search was
conducted from 11/2013 till 03/2014. Relevant
papers were identified from databases inclu-
ding Cinahl, Cochrane Library and Pubmed. Key
search terms were related to the topics of expe-
riences regarding the medical system and the
professional caregivers, the role of the partners
and families and the effects on the mother-child
relationship.

Results: 11 studies were eligible for inclusion.
In the childbearing period women with chronic
diseases often feel under pressure because their
general condition can cause medical compli-
cations. This leads to inner conflicts due to the
necessity to derive to varying decisions concern-
ing possible risks for the baby and their own
body. Additionally the given information and
main medical concepts do often not fit to their
special needs and problems. The women feel
excluded from the main professional concepts
for childbearing women.

Conclusion: Results of international studies
demonstrate differences in available settings,
supportive persons and concepts and impede
that the right conclusions can be drawn for the
German context. National Research is needed to
evaluate the experiences and situation of child-
bearing women with chronic diseases and to
implement adjusted concepts of professional
care for this group of woman.
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Ubersicht

Forschungsbedarf betreffs der Frage, wie weit sich die Ergebnisse
auf Deutschland iibertragen lassen, da sich das Versorgungs-
system fiir Schwangere von den Ldandern, aus denen die Studien
stammen, unterscheidet.

Einleitung

v

Angesichts der wachsenden Zahl chronisch erkrankter Menschen
auch in der reproduktiven Lebensphase gewinnt das Thema der
Versorgung betroffener Frauen in Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett an Aktualitdt [1,2]. Frauen mit chronischen Erkran-
kungen miissen in der Zeit rund ums Mutterwerden sowohl
die grundsatzlichen Herausforderungen dieser Lebensphase als
auch die Besonderheiten ihrer Erkrankung bewadltigen.

Beide Themenkomplexe, sowohl die Erkrankung und auch das
Mutterwerden, erfordern dabei eine hohes Maf3 an Aufmerk-
samkeit und binden Zeit und Energie [3]. Allein eine chronische
Erkrankung ist durchgehend mit einer Krankheits-, Biografie-
und Alltagsarbeit verbunden [4]. Die Komplexitat der Fragestel-
lungen, die sich aus dem Spannungsfeld von Erkrankung und
Mutterwerden ergibt, kann bei den betroffenen Frauen zu einem
allgemein hoheren Level an Uberforderung, Angsten, Sorgen und
Ambivalenzen fiihren [5]. Auch sind sie einer erh6hten Komple-
xitdt von Entscheidungsprozessen mit teils widerspriichlichen
Anforderungen ausgesetzt [3]. Bekannt ist, dass sich die Erfah-
rungen rund um die Geburt bei Frauen mit chronischer Erkran-
kung in besonderer Weise auf das ldngerfristige reproduktive
Verhalten wie einen weiteren Kinderwunsch und das Gelingen
der Familienbildung auswirken [6]. Damit stellt sich auch die
Frage, wie chronisch erkrankte Frauen im Gesundheitssystem
unterstiitzt und entlastet werden kénnen. Unter anderem weist
auch das Wissen darum, dass langfristiger Stress zu Schwanger-
schaftskomplikationen fiithren kann, auf die Bedeutung solcher
Fragstellungen hin [7,8].

Die Beriicksichtigung sowohl medizinischer als auch psychoso-
zialer Faktoren und der Bediirfnisse betroffener Frauen ist eine
Voraussetzung fiir die Entwicklung angepasster Versorgungs-
konzepte rund um die Geburt. Diese sollten sowohl eine Mini-
mierung negativer gesundheitlicher Folgen fiir Mutter und Kind
als auch das Gelingen der Familienbildung zum Ziel haben. In
einem ersten Schritt ist dazu das Verstehen der Sichtweisen Be-
troffener notwendig. Vor diesem Hintergrund werden in dieser
Literaturanalyse Studien untersucht, die das Erleben von Frauen
mit chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett fokussieren. Es wird der Frage nachge-
gangen, welche Konsequenzen sich aus den Ergebnissen fiir die
weitere Forschung und die professionelle Betreuung insbeson-
dere durch Arzte und Hebammen ergeben.

Chronische Erkrankungen bei Frauen in der
reproduktiven Lebensphase

Die Relevanz der Fragestellungen im Kontext einer Wechselwir-
kung von Chronizitdt und Schwangerschaft ergibt sich auch aus
den Pravalenzen chronischer Erkrankungen in der Gruppe der
Schwangeren. Chronische Erkrankungen zeichnen sich nach De-
finition der WHO durch Dauerhaftigkeit, nicht Heilbarkeit und
eine erhohte Inanspruchnahme des Gesundheitssystems aus
[1,2]. Grundsatzlich steigt die Zahl betroffener Menschen in den
Industrienationen an, was unter anderem auf weitgehend ver-
flighare Diagnose- und Therapiemoglichkeiten und damit eine
verldngerte Lebenserwartung zuriickgefiihrt werden kann [9].

Zu dem prozentualen Anteil betroffener Frauen in der Gruppe
derer, die sich im reproduktiven Lebensalter befinden, gibt es
unterschiedliche Aussagen. So gaben bei einer auf Deutschland
begrenzten telefonischen Befragung des Robert Koch-Instituts
[10] 24,6 % der Frauen in der Altersklasse von 18-44 Jahren an,
chronisch erkrankt zu sein. Die Studie fokussiert physische Er-
krankungen. Chatterjee et al. [11] ermittelten hingegen fiir die
USA einen Anteil von 39,1% erkrankter Frauen in anndhernd der
gleichen Altersklasse (19-45 Jahre), wobei sie auch psychische
Erkrankungen erfassten. Die prozentualen Unterschiede der bei-
spielhaften Studien miissen vor dem Hintergrund bewertet wer-
den, dass sich die Spektren der jeweils inkludierten Erkrankun-
gen und die Studiendesigns unterscheiden. Dies gilt fiir die
meisten Studien zu diesem Thema, was auch auf die internatio-
nal nicht einheitliche Definition von Chronizitdt und die oftmals
unklare Abgrenzung zum Begriff der Behinderung verweist.

Chronische Erkrankungen bei Schwangeren

In Deutschland wird nicht zentral erfasst, wie hoch der Anteil
chronisch erkrankter Frauen in der Gruppe der Schwangeren ist.
Einen Hinweis gibt die Studie von Kersten et al. [12], in der ein
Datensatz der Jahre 2002-2008 aus Norddeutschland (Ostvor-
pommern) analysiert wurde (,,SNiP-study*). Der Datensatz um-
fasst 98 % der Schwangeren (n=5330) einer festgelegten Region.
Die Daten wurden hinsichtlich der Prdvalenz chronischer Er-
krankungen und des Geburtsoutcomes untersucht, bezogen auf
die angegebenen Krankheiten wurde eine Kodierung nach ICD-
10 vorgenommen. 21,4% der Schwangeren (n=1141) wurden
als chronisch krank identifiziert, am hdufigsten traten bei ihnen
Allergien (11,3 %), Asthma Bronchiale (2,7 %) und Schilddriisen-
erkrankungen (2,3%) auf. Weiterhin zeigten Hauterkrankungen
(2,2%), Hypertonien (1,1%) und Migrdne (1,5%) hohe Prdvalen-
zen. Jede fiinfte schwangere Frau im Studiengebiet leidet dem-
nach an mindestens einer chronischen Erkrankung.

Dariiber hinaus ldsst die jdhrliche Bundesauswertung des Insti-
tuts fiir Angewandte Qualitdtsférderung und Forschung im Ge-
sundheitswesen (AQUA) durch die im Mutterpass hinterlegten
und von der Geburtsklinik aufgenommenen Parameter eine
vage Aussage zu dem Anteil chronisch Erkrankter in der Gruppe
der Schwangeren zu [13]. Die dort aufgefiihrten Punkte ,Friihere
eigene schwere Erkrankungen* z.B. des Herzens, der Lunge, der
Nieren, des zentralen Nervensystems oder der Psyche, ,Blu-
tungs- oder Thromboseneigung®, ,Diabetes mellitus®, , Adipo-
sitas, ,Kleinwuchs“ oder ,Skelettanomalien“ geben Hinweise
auf eine entsprechende Diagnose. Da aber Mehrfachnennungen
moglich sind und der Aspekt der fritheren Erkrankung auch bei
bereits liberwundenen Krankheitsbildern angekreuzt werden
kann, lassen die erfassten Indikatoren keine absolute Aussage
iber die Pravalenzen zu. Auffillig ist jedoch, dass der Anteil der
Schwangeren mit einer moglichen chronischen Erkrankung in
fast allen erfassten Parametern kontinuierlich ansteigt. Betreffs
des Punktes ,Friithere eigene schwere Erkrankungen' ist bspw.
ein Anstieg von 9,5% im Jahr 2008 auf 13,0% im Jahr 2013 zu
vermerken. Lediglich die Erkrankungen ,Diabetes Mellitus‘ und
JKleinwuchs* weisen jeweils einen geringfiigigen prozentualen
Riickgang im Jahr 2013 auf, der jedoch keine Prognose zuldsst.
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Forschung zum Thema chronische Erkrankung und
Reproduktionsgesundheit

Wenngleich der Schweregrad und auch die potentiellen Konse-
quenzen fiir eine Schwangerschaft je nach Diagnose variieren,
ist davon auszugehen, dass die allgemeine Thematik von Chroni-
zitdt in der klinischen und auRerklinischen Betreuung bedeutsa-
mer wird. Damit geraten assoziierte Fragestellungen auch in den
Fokus der medizinischen, pflegewissenschaftlichen, soziologi-
schen und psychologischen Forschung.

Der Schwerpunkt von Studien, die sich mit dem Themenspek-
trum der Reproduktionsgesundheit bei chronischer Erkrankung
beschiftigen, liegt auf medizinischen Fragestellungen [14], die
subjektive Perspektive der Betroffenen ist hingegen seltener Ge-
genstand der Forschung [15]. Trotzdem ist in den vornehmlich
letzten 15 Jahren auch ein wesentlicher Anstieg solcher Studien
zu vermerken, die psychosoziale Aspekte des Themenkomplexes
und die Sichtweisen der Betroffenen fokussieren. Diese behan-
deln bspw. Themen aus dem Bereich von Kinderwunsch und
Verhiitung [16], allgemeine Fragen des Mutter seins mit einer
Erkrankung [17-20] sowie der Auswirkung von Strukturmerk-
malen der Gesundheitssysteme und der subjektiven Sicht auf
Interventionen [14,17,21]. Auch eine Elternschaft bei geistiger
Behinderung wird thematisiert [22-24]. In einigen Studien wer-
den psychosoziale Aspekte vor dem Hintergrund spezifischer
Erkrankungen wie Diabetes [21,25], HIV [14,26,27], oder Epi-
lepsie untersucht. Bagshaw et al. [18] stellten bspw. die Frage,
welche spezifischen Probleme an Epilepsie erkrankte Miitter in
der Versorgung ihrer Sduglinge bewdltigen miissen.

Einige Studien thematisieren gezielt die Frage, wie die Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett von Frauen mit chro-
nischen Erkrankungen erlebt wird.

Methode

v

Fragestellungen

Frauen mit chronischen Erkrankungen bilden einen wesentli-

chen Anteil in der Gruppe der Schwangeren. In einigen qualitati-

ven Studien wird gezielt die Frage untersucht, wie Frauen mit
chronischen Erkrankungen ihr Erleben in der Zeit von Schwan-
gerschaft, Geburt und Wochenbett schildern. Sowohl die Erfah-
rungen und das Bewdltigungshandeln der Frauen als auch die

Einflussfaktoren von Sozialkontakten und die Erlebnisse im Ge-

sundheitssystem werden thematisiert.

Diese Studien sind Gegenstand dieser Literaturanalyse, wobei

die Analyse von folgenden Fragen geleitet wurde:

> Wie wirkt sich das Spannungsfeld von chronischer Erkran-
kung und Schwangerschaft auf die Erfahrungen der Frauen
aus?

» Welche Bedeutung kommt dem sozialen Umfeld bei der
Bewadltigung der Situation zu?

» Was sagen die betroffenen Frauen zu dem Einfluss notwen-
diger Therapien in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett?

> Wie prdgt der Krankheitsstatus die Sorge um das Kind?

» Welche Wirkung hat das Erleben der Schwangerschaft auf
den weiteren Umgang mit der Erkrankung?

Literaturrecherche

In diese Literaturanalyse wurden Studien eingeschlossen, die im
Zeitraum von 1984-2014 in ,Peer-Reviewed Journals* publi-
ziert wurden, auf qualitativen Forschungsmethoden beruhen

Ubersicht

und Schwangere oder Miitter mit physischen Erkrankungen fo-
kussieren. Die zusdtzliche thematische Komplexitdt von Frauen
mit geistigen Behinderungen und psychischen Erkrankungen
konnte im Rahmen dieser Literaturstudie nicht erfasst werden.
Deren Problemlage unterscheidet sich in vielen Punkten von der
Situation der Frauen mit physischen Erkrankungen [22,23]. Stu-
dien zeigen, dass ihr Erleben der Phase von Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett insbesondere durch ein hohes Maf an
Entmiindigung und von Angsten vor dem Verlust des Sorge-
rechts gepragt ist. In einer der inkludierten Studien sind Frauen
mit geistigen Behinderungen jedoch Teil der Untersuchungs-
gruppe [29]. Das jeweilige Sample sollte sich primdr aus chro-
nisch und nicht akut erkrankten Schwangeren oder Miittern
zusammensetzen. Bei Studien mit beiden Gruppen musste er-
sichtlich sein, welche der Aspekte sich auf die Frauen mit einer
chronischen Erkrankung beziehen.

Der vergleichsweise lange Erscheinungszeitraum der inkludier-
ten Studien von 30 Jahren wurde gewdhlt, da bereits in den
1980er Jahren eine wesentliche Forschungsarbeit zu den Frage-
stellungen dieser Literaturanalyse veroffentlicht wurde und de-
ren Ergebnisse integriert werden sollten [2]. Ausgeschlossen
wurden quantitative Studien oder solche, die sich vornehmlich
mit den Entscheidungen fiir oder gegen eine Schwangerschaft
oder allgemeinen Fragen der Reproduktion auseinandersetzen.
Da anzunehmen ist, dass die Verfiigbarkeit von Medikamenten
und der Zugang zu medizinischer Versorgung starke Auswirkun-
gen auf das Erleben einer Schwangerschaft mit chronischer Er-
krankung haben, wurden Untersuchungen nur aus solchen Lin-
dern inkludiert, deren Gesundheitssystem dies weitgehend ge-
wadbhrleistet. Es wurde erwartet, dass sich die Ergebnisse so am
ehesten auf die Situation Betroffener in Deutschland iibertragen
lassen.

Die Literaturrecherche wurde in den Datenbanken CINAHL,
CarelLit, PubMed, Cochrane und Psychinfo durchgefiihrt. Gesucht
wurde mit einer dokumentierten Schlag- und Stichwortliste in
den Sprachen Deutsch und Englisch. Folgende Suchbegriffe wur-
den einzeln mit den entsprechenden Trunkierungen als auch in
Kombination eingesetzt: birth, pregnancy, chronic illness, chro-
nic disease, disability, experience, coping, anxiety, attitude, psy-
cho-social, mental, perception. Mit den entsprechenden deut-
schen Schlagworten wurde keine relevante Studie gefunden.
Unter den urspriinglich 108 identifizierten Studien konnten
durch die Analyse von Abstracts und ausgewdhlter Volltexte 11
Artikel ausgewdhlt werden, die den leitenden Fragestellungen
und den gewdhlten Einschlusskriterien entsprechen. Vor der
weiteren Analyse wurden diese auf theoretische und methodi-
sche Dimensionen anhand des Critical Appraisal Skills Program-
me {iberpriift [30]. Dieses umfasst die Einschdtzung der Zielfor-
mulierungen, des Forschungsdesigns, der Rekrutierung des
Samples, ethischer Aspekte, der Datenanalyse sowie der Ergeb-
nisdarstellung. Alle Studien erfiillten die in CASP formulierten
Qualititsmerkmale. Die ausgewdhlten Studien wurden entspre-
chend der Methode der thematischen Synthese von Thomas und
Harden [31] analysiert. Bei diesem Verfahren werden die jewei-
ligen Studienergebnisse zuerst offen sequentiell codiert. In der
vorliegenden Literaturanalyse wurden sie anschlieRend in Kate-
gorien, die den formulierten Forschungsfragen entsprechen, zu-
sammengefasst, in Beziehung gesetzt und deskriptiv dargestellt.
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m Ubersicht

Ergebnisse

v

Nachfolgend werden die identifizierten Studien kurz beschrie-
ben, daran schlieBen sich die Erkenntnisse der Literaturanalyse
zum Themenkomplex des Erlebens von Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett bei Frauen mit chronischer Erkrankung an.

Beschreibung der inkludierten Studien

11 Studien bilden die Grundlage fiir diese Literaturanalyse. Sie
umspannen den Zeitraum von 1987 bis 2014, 8 der Studien wur-
den ab dem Jahr 2000 veréffentlicht. 5 von ihnen kommen aus
GroRbritannien, 3 aus den USA und jeweils eine aus Neuseeland,
Irland und Schweden.

Chronizitdt wird in dieser Literaturiibersicht als ein {ibergeord-
netes Konzept angesehen und vorausgesetzt, dass sich einzelne
Aspekte des Erlebens der Frauen trotz der unterschiedlichen Er-
krankungen generalisieren lassen. Es wurden Studien mit einem
gemischten Sample als auch solche mit nur einem Krankheits-
bild integriert. In 7 Studien setzt sich die Untersuchungsgruppe
aus Frauen mit verschiedenen Erkrankungen wie Diabetes mel-
litus, Lupus Erythematodes, Herzerkrankungen, Epilepsie und
Multipler Sklerose zusammen. In 4 weiteren werden die Erfah-
rungen von Frauen mit jeweils einer Erkrankung erfasst, 2-mal
Multiple Sklerose, einmal Diabetes mellitus und einmal Riicken-
marksverletzungen. In allen Studien werden Daten in Form von
Einzelinterviews ausgewertet, einmal wurden die Daten telefo-
nisch erhoben.

Autoren, Jahr, Land und Titel der eingeschlossenen Studien wur-
den mit dem jeweiligen Forschungsdesign und der Zusammen-
setzung des Samples bezogen auf die reprdsentierten Krank-
heitsbilder in einer Tabelle zusammengefasst (© Tab. 1).

Erleben von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
bei Frauen mit chronischer Erkrankung

Schwanger sein im Spannungsfeld von Freude und
Belastung

Frauen mit einer chronischen Erkrankung stehen groferen Her-
ausforderungen in der Schwangerschaft gegeniiber als die Mehr-
heit der gesunden Frauen. In den meisten Studien wird jedoch
deutlich, dass die Freude auf das Kind und die Chance auf eine
Mutterschaft als vorrangig erlebt werden und andere teils
schwierige Erfahrungen ins Positive wenden [32-34]. Trotzdem
miissen die von Tyer-Viola und Lopez [33] als ,blessings and
burdens“ benannten Herausforderungen, also Segen und Bela-
stungen einer Schwangerschaft, von den Frauen parallel bewdl-
tigt werden, was auch die Wahrscheinlichkeit fiir psychosoziale
Probleme erhéht. Die Komplexitdt der Anforderungen fiihrt zu
der Forderung Betroffener, das Thema der Mutterschaft mit
chronischer Erkrankung nicht vornehmlich aus medizinischer
Perspektive sondern umfassender zu betrachten [32-34].

Einige Studien identifizieren den Wunsch nach Normalitdt als
ein tragendes Bediirfnis der befragten Schwangeren [33,34].
Diesem Wunsch steht die Realitdt mit der durchgingigen Mog-
lichkeit medizinischer Komplikationen gegeniiber. Als Belastung
wird von den Befragten wahrgenommen, dass viele medizini-
sche Maflnahmen mit Einschrankungen des Privatlebens ver-
bunden sind. Es werden spezifische Strategien beschrieben, um
mit diesem Spannungsverhdltnis von personlichen Bediirfnissen
und notwendigen Therapien und Diagnosen umgehen zu kén-
nen. Dies sind insbesondere die des Abwdgens, Ausbalancierens

und Kontrollierens. Der Erfolg dieser Strategien hdngt von dem
Zugang zu Informationen, dem Grad an Unterstiitzung, der
Verfiigbarkeit angepasster Therapien und der persénlichen
Kontrolliiberzeugung der Frauen ab [2].

Die Art der Erkrankung bedingt verschiedene Problemlagen. So
wird das fiirsorgliche Verhalten des sozialen Umfelds sowie der
professionellen Helfer des Gesundheitssystems bei nach auf3en
sichtbaren bzw. nicht sichtbaren Erkrankungen unterschiedlich
wahrgenommen. Frauen mit sichtbaren Erkrankungen erleben
mehr Hilfsangebote als solche mit Erkrankungen, die fiir andere
nicht wahrnehmbar sind. Sie sind aber auch negativen und un-
verstdndlichen Reaktionen anderer beziiglich ihres schwanger
oder Mutter seins am stdrksten ausgesetzt [32,35]. Diabetes hin-
gegen als nicht sichtbare Erkrankung 16st weniger Reaktionen
hervor, bedarf aber einer stindigen Uberwachung und hat daher
wesentlichen Einfluss auf den Alltag betroffener Frauen. Fiir die-
se ist damit der Verlust der Kontrolle iiber die Lebensfiihrung
dominant. Berg [36] fasst das mit ,to master or to be enslaved*
zusammen.

Die Bedeutung des sozialen Umfelds in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

Einige interviewte Frauen machen die Erfahrung, dass der Ent-
schluss zu einem Kind sowohl in ihrem sozialen Umfeld, wie
dem Partner, Freunden und Arbeitskollegen, als auch bei den
betreuenden Arzten Skepsis auslést und sie sich fiir ihren Kin-
derwunsch rechtfertigen miissen. Obwohl diese Skepsis belas-
tend ist, rdumen die Frauen oftmals Verstdndnis fiir die Vorbe-
halte ein. Ihrer Einschdtzung nach beruhen sie insbesondere auf
der Sorge, als Erkrankte konnten sie den korperlichen Belastun-
gen der Schwangerschaft und dem Leben mit einem Kind nur
eingeschrdnkt gewachsen sein oder auch langfristige gesund-
heitliche Schdden davon tragen [35]. Andererseits wird von den
betroffenen Frauen aber auch vermutet, dass es allgemeine Vor-
behalte gegen eine Mutterschaft bei chronischer Erkrankung
geben kénnte und sie dem allgemeinen, gesellschaftlich akzep-
tierten Mutterbild nicht entsprechen [29, 34].

Ein wesentlicher Anteil der Angste von Partner und Familie sind
nach Ansicht der befragten Frauen auch darin begriindet, dass
diese mehr Aufgaben in der Bewadltigung des Alltags iiberneh-
men miissen als allgemein iiblich und somit von vorne herein
belasteter sind [37,38]. Einige Frauen duf3ern daher den Wunsch,
dass Betreuungskonzepte auch auf die Gruppe der begleitenden
Personen ausgeweitet und deren besondere Situation beriick-
sichtigt werden sollte. Solche Konzepte wiirde ihnen und ihren
Vertrauten mittelbar Entlastung verschaffen [29,34]. Corbin [4]
betont, dass sich ein unterstiitzendes soziales System auf das
positive Erleben und einen komplikationsarmen Verlauf der
Schwangerschaft auswirkt. Die oftmals aufwédndigen medizini-
schen MaRnahmen erfordern grundsatzlich viel Zeit und Ener-
gie. Aufgrund dieser oftmals angespannten Lage kénnen die ne-
gativen Effekte zusatzlicher Belastungen wie familidrem Stress
auf das Risiko von Schwangerschaftskomplikationen oder dem
Gefiihl von Uberforderung in besonderem MaRe auswirken [2].
Oftmals versuchen die befragten Frauen, in der Zeit rund um die
Geburt eines Kindes Kontakt zu Betroffenen in dhnlichen Le-
benssituationen aufzunehmen, was meist schwer zu realisieren
ist [28]. Dies bestdrkt sie in der Wahrnehmung, anders als ande-
re Schwangere zu sein und eine Auf3enseiterrolle einzunehmen
[37].
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. im Sample reprasentierte Erkrankungen

Tab. 1 Ubersicht der Studien zum Thema.
Autor(en) Titel 1. Studiendesign
Land 2
Jahr

Corbin, Juliet M.
1987
USA

Smeltzer, Suzanne

Women'’s perceptions
and management of a
pregnancy complicated
by chronic illness

The concerns of

—_

N

—_

. Grounded Theory Methodologie, Langsschnittstudie, Tiefeninterviews, teilnehmende Beobachtung

Jeweils 4 Tiefeninterviews mit 20 chronisch Frauen - 2 vor und 2 nach der Geburt; teilnehmende
Beobachtung wahrend Vorsorgeuntersuchungen in der Klinik und Zuhause, insgesamt 90 Interviews
n=20

. Diabetes Typ |, Thalassdmie, Epilepsie, Lupus Erythematodes, Herzerkrankungen, Hypertonie, Chro-

nische Pyelonephritis, Asthma, Hypothyreose

. Inhaltanalytische Auswertung von halbstrukturierten Interviews

12 Interviews mit jeweils einer Schwangeren, 3 Interviews mit Wochnerinnen

C. pregnant women with
1994 Multiple Sclerosis n=15
USA 2. Multiple Sklerose

Thomas, Carol
1997
GroRbritannien

Lipson, Juliene G.
Rogers, Judith G.
2000

USA

Thomas, Hilary
2003
GroRbritannien

Thomas, Hilary
2004
GroRbritannien

The baby and the bath
water: disabled women
and motherhood in
social context

Pregnancy, birth and di-
sability: Women’s health
care experiences

Pregnancy, illness and
the concept of career

Women’s postnatal
experience following a
medically complicated
pregnancy

—

—

=

N

—_

- N

. Folgestudie einer quantitativen Studie, 17 halbstrukturierte Tiefeninterviews mit 4 Frauen, die eine

Schwangerschaft planen, 2 Schwangeren und 11 Miittern,
n=17

. Morbus Crohn, Arthritis, Diabetes, chronische Schmerzen und Mobilitatseinschrankung aufgrund

Hiftgelenksdysplasie bzw. Riickenverletzung, Asthma, Lupus Erythematodes, Sinneseinschrankun-
gen, Epilepsie, psychische Probleme, zerebrale Lahmung

. 12 halbstrukturierte Interviews mit Miittern, deren jiingstes Kind nicht dlter als 2 Jahre alt ist

n=12

. mobilitdtseinschrankende kérperliche Erkrankungen, u.a. Multiple Sklerose, Spina Bifida, Kleinwuchs

. Interviews mit 15 Frauen (n=15 gesamte Studie), von denen 8 akut in der Schwangerschaft

erkrankten, wahrend 7 mit einer chronischen Erkrankung schwanger wurden, jiingstes
Kind maximal 1 Jahr alt
Chronisch erkrankte Frauen n=7

. Diabetes, Schilddriisenprobleme, Hypertonus, Multiple Sklerose, Epilepsie
. Interviews mit 15 Frauen (n=15 gesamte Studie), von denen 8 akut in der Schwangerschaft

erkrankten, wahrend 7 mit einer chronischen Erkrankung schwanger wurden, jiingstes
Kind maximal 1 Jahr alt
Chronisch erkrankte Frauen n=7

2. Diabetes, Schilddrisenprobleme, Hypertonus, Multiple Sklerose, Epilepsie
Berg, Marie Pregnancy and diabetes: 1. 48 offenen Interviews mit 14 Frauen wahrend der Schwangerschaft in verschiedenen
2005 How women handle the Schwangerschaftswochen, ergdnzend je ein Interview mit 4 Schwangeren,
Schweden challenges Sekundaranalyse (Langsschnittstudie) und erganzende Interviews
n=18
2. Diabetes Typ |

Payne, Deborah

McPherson, Kathryn

Becoming mothers.
Multiple Sclerosis and

=

. 9 Interviews mit Mittern, deren jiingstes Kind nicht dlter als 5 Jahre alt ist

n=9

. Langsschnittstudie, 34 halbstrukturierte Tiefeninterviews mit Schwangeren im 2. Trimester und

2009 motherhood: A qualita- 2. Multiple Sklerose

New Zealand tive study

Walsh-Gallagher, The ambiguity of disab- 1

Dympna led women'’s experien- Mittern 3 Monate post partum

Sinclair, Marlene
Mc Conkey, Roy
2012
Irland

Tebbet, Madeleine;

Kennedy, Paul
2012 GroRbritan-
nien

Tyer-Viola, Linda A.;

Lopez, Ruth Palan
2014
GroRbritannien

ces of pregnancy, child-
birth and motherhood:
A phenomenological
understanding

The experience of child-
birth for women with
spinal cord injuries: an
interpretative phenome-
nology analysis study
Pregnancy with Chronic
lliness

N

"

N

_

N

n=17

. leichte intellektuelle Behinderung, Epilepsie, sichtbaren Schadigungen, Multipler Sklerose,

Tumorerkrankung, Lihmungen und neurologischen Schadigungen

. Interviews mit Mittern, die bereits in der Schwangerschaft von der Erkrankung betroffen waren und

deren Kind maximal 8 Jahre alt ist
n=8

. Zustand nach Riickenmarksverletzung

. Telefoninterviews mit Frauen nach Abschluss der 36. Schwangerschaftswoche oder innerhalb des

ersten Monats post partum
n=8

. Nierenerkrankung, HIV, Lupus Erythematodes, Diabetes Typ 1, Muskel- und Herzerkrankung

Schwangerschaft, Therapien und medizinische
Uberwachung

Lipson und Rogers (2000) stellen die These auf, dass die Erfah-
rung des Mutter Werdens bei Frauen mit chronischer Erkran-
kung wesentlich von dem jeweiligen Gesundheitssystem beein-
flusst wird [35]. Auch gesunde Schwangere werden in den
Industrienationen intensiv medizinisch betreut, trotzdem un-

terscheidet sich ihre Situation wesentlich von der chronisch
Erkrankter. Frauen mit chronischer Erkrankung sind bereits vor
der Schwangerschaft in kontinuierlicher Behandlung von Arzten
und anderen Vertretern des Gesundheitssystems. Oftmals ist
das Schwanger werden bei ihnen an die Bedingung der Anpas-
sung von Therapien gekoppelt. Diese friihzeitige Begleitung
durch eine medizinisch orientierte Fachexpertise hat unter
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anderem den Effekt, dass eine Schwangerschaft nicht intuitiv
gelebt werden oder neue koérperliche Erfahrungen vornehmlich
mit nahestehenden Menschen kommuniziert werden kdnnen.
Eine Folge ist auch, dass die ansonsten private Entscheidung fiir
oder gegen ein Kind oder der Zeitpunkt einer Schwangerschaft
nicht allein Sache des Paares sein kénnen. Payne und McPher-
sons (2010) nennen die Schwangerschaft bei chronischer Er-
krankung daher auch eine ,public-private-experience* [34].
Dies wird von einigen Frauen trotz der rationalen Anerkennung
als Zumutung erlebt [34,37,39].

Viele der befragten Frauen erfahren, dass sie durch Arzte pri-
ventiv als Risikoschwangere mit der Folge engmaschiger und
ausgeweiteter Diagnostiken und Therapien eingestuft werden.
Nicht immer erscheint ihnen diese Sichtweise als angemessen.
Sie konterkariert bereits zu Beginn der Schwangerschaft das Be-
diirfnis nach Normalitdt [33]. Einige Frauen beschreiben dies als
ein ,dem medizinischen System unterworfen sein“ [36,37]. Das
Risikoempfinden der Frauen und ihre Zuversicht beziiglich des
zu erwartenden Schwangerschaftsverlaufs kann sich dabei we-
sentlich von dem der Arzte unterscheiden und ist auch von kom-
plexen, teilweise biografischen Faktoren abhdngig [2,29].
Gleichzeitig sind die Arzte aber auch diejenigen, die ihnen bei
der Umsetzung des Kinderwunsches helfen und als Ansprech-
partner geschdatzt sind, was aus Sicht einiger Frauen zu einem
von Ambivalenz geprigten Betreuungsverhaltnis fiihren kann
[33]. In einigen Studien wird betont, dass sich Schwangere mit
chronischer Erkrankung selten in Therapieentscheidungen inte-
griert oder gefragt fiithlen, was sie als sinnvolle Hilfe oder Unter-
stiitzung ansehen. Die Frauen vermuten, dass ihnen ein Urteil
iber das eigene Wohlergehen oder notwendige Behandlungen
nicht zugetraut wird. Dies férdert unter anderen die Entwick-
lung unspezifischer Angste und Befiirchtungen [29,36,40].

Die Kontrolle {iber einzelne medizinische Aspekte der Schwan-
gerschaft zu haben, wird als allgemeines Bediirfnis formuliert
[33,36]. Dazu gehort, dass die Frauen iiber ihre Situation infor-
miert sein wollen. Viele von ihnen beklagen jedoch, dass die ver-
fiigharen Informationen nicht ihre spezifischen Problematiken
beriicksichtigen und Fragen daher unbeantwortet bleiben
[29,34,35,37,40]. Payne und McPhersons [33] fiithren ergdn-
zend an, dass die verfiigbaren Informationen widerspriichlich
sein konnen und damit moglicherweise zur Verwirrung und er-
hohter Vulnerabilitdt fithren. Zu viele Informationen kénnen
auch bewirken, dass die Frauen unter Entscheidungsdruck gera-
ten, dem sie sich nicht gewachsen fiihlen. Corbin (1987) emp-
fiehlt, den Frauen ein Spektrum an Entscheidungsmaéglichkeiten
und Informationen anzubieten, um sie aktiv und fachlich beglei-
tet in das Krankheitsmanagement einzubinden. Die Interviews
mit den Frauen verdeutlichen, dass diese gerne kooperieren,
wenn sie die Moglichkeit bekommen und Vor-und Nachteile der
Behandlungen kennen und abwdgen kdénnen. Aufgrund der
Komplexitdt der Fragestellungen ist dieses Ziel jedoch schwieri-
ger zu erreichen als bei Frauen ohne Komplikationen und setzt
hohe kommunikative Kompetenzen aller Beteiligten voraus.
Einige Forscher und Forscherinnen resitimieren, dass eine gelun-
gene Kommunikation zwischen der Schwangeren und den Pro-
fessionellen des Gesundheitssystems eine grof3e und oft unge-
nutzte Ressource darstellt. Da die oftmals komplexen Wechsel-
wirkungen der Erkrankungen mit den jeweiligen Schwanger-
schaftsverldufen nur eingeschrankt standardisierbar sind und
individuelle Entscheidungen erfordern, erhoht die Integration
der Einschdtzung der Schwangeren und ihrer Riickmeldung zu
Symptomen und Befinden auch die Sicherheit von Mutter und

Kind [2,33]. Eine gelungene Integration der Perspektive der Frau
in den Betreuungsprozess fiihrt eher zur Inanspruchnahme und
Akzeptanz medizinischer Leistungen [4]. Sie fiihrt auch dazu,
dass die Frauen trotz der oft weitreichenden Schwangerschafts-
risiken einen Effekt von Beruhigung und Freude bei der Inan-
spruchnahme von Vorsorgeangeboten schildern [2,32].

Uber Aspekte des Geburtserlebens werden in den Studien unter-
schiedliche Aussagen gemacht. Die Frauen beklagen einge-
schrankte Wahlmoglichkeiten und die Nichtbeachtung ihrer
Bediirfnisse beziiglich der Geburtsgestaltung [32,35]. So weit
moglich versuchen sie, sich vor unangenehmen Erfahrungen zu
schiitzen. Dies tun sie unter anderem dadurch, dass sie vertraute
Personen suchen, die ihre Interessen wahrend der Geburt ver-
treten konnen. Viele Schwierigkeiten fiithren sie auf mangelnde
Erfahrungen der Arzte und Hebammen mit ihrer Erkrankung
zuriick [29]. Im Krankenhaus erleben sie teilweise Unsicherheit
dartiber, in welcher Fachabteilung sie angemessen versorgt wer-
den sollten. So schildern Frauen mit Riickenmarksverletzungen,
dass sie nach der Geburt auf die Station fiir neurologische Er-
krankungen statt auf die Wochnerinnenstation verlegt wurden,
was sie als diskriminierend erlebten [32].

Das Kind im Fokus der miitterlichen Sorge

In vielen Studien wird betont, dass sich die Frauen der Untersu-
chungsgruppen in gleichem MaRe wie gesunde Frauen auf ein
Kind freuen und die Schwangerschaft weit moglichst genieRen
[29,33]. Die Schwangerschaft ist fiir Frauen mit chronischen Er-
krankungen jedoch eine Zeit, in der sie neben der Freude auch
Sorgen um die Gesundheit des Kindes aushalten miissen. Betrof-
fene Frauen wissen, dass das Ungeborene, bedingt durch ihre
eigene gesundheitliche Situation, bereits einen Patientenstatus
innehat [37]. Oftmals wird die Angst geduRert, dem Kind die
eigene Krankheit zu vererben oder es zu schddigen. Wurden die
Frauen wdhrend einer medikamentdsen Behandlung schwanger,
sind diese Angste besonders gravierend [34,41].

Das Wohlergehen des Kindes hat in den Augen der Schwangeren
Vorrang vor den eigenen Bediirfnissen und therapeutischen
Notwendigkeiten. Bei allen den eigenen Korper betreffenden
Therapieentscheidungen werden die Risiken und Vorteile fiir
das Ungeborene mitbedacht [2,33,34,37]. Das Wissen um die
Wechselwirkung der Erkrankung mit dem kindlichen Wohlbe-
finden fordert einen dngstlich kontrollierenden Blick der Mutter
auf das Ungeborene [2,37]. Dies begiinstigt einen dauerhaften
Zustand von Stress, erhohter Aufmerksamkeit und miitterlicher
Sorge [33,36].

Wirkung der Schwangerschaft auf den Umgang mit der
Erkrankung

Das Mutter werden erleben viele der interviewten Frauen als
eine Bestdrkung ihrer Identitdt und ihres Frau seins. Diese Erfah-
rung kann dabei auch das langfristige Verhdltnis zur Erkrankung
verandern. Sie kann in den Hintergrund treten und einem Gefiihl
von gesellschaftlicher Teilnahme und Normalitit weichen
[29,33,37]. In der Phase der Schwangerschaft ist dieses Gefiihl
von Normalitdt nur eingeschrdnkt zu realisieren, weil mogliche
miitterliche Beschwerden, Diagnosen und Therapien einen Son-
derstatus innerhalb der Gruppe der Schwangeren nach sich zie-
hen und in einem Gefiihl von , Ausgeschlossen-sein“ miinden
konnen [33,36]. Da bekannte Strategien der Krankheitsbewalti-
gung in der Schwangerschaft nicht mehr oder nur noch einge-
schrankt wirksam sind, werden auferdem teils iiberwundene
Angste und Verunsicherungen reaktiviert [40].
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Symptome der Schwangerschaft dhneln bisweilen diversen
Krankheitssymptomen und kénnen nicht immer von diesen un-
terschieden werden. Dies wird von den Frauen unterschiedlich
bewertet. Bei Smeltzer (1994) deuten sie die Wahrnehmung von
Schwangerschaftssymptomen wie Ubelkeit als zusitzliche Ver-
unsicherung [41]. Sie kdnnen aber auch als Beweis fiir Normali-
tdt und als positive Korpererfahrung jenseits von Krankheit
interpretiert werden [33].

Nach Thomas [37] bedeuten die Erkrankung und die Schwanger-
schaft fiir die betroffenen Frauen zwei getrennte aber koexistie-
rende ,Karrieren”. ,Karriere* meint in diesem Fall die vielfdlti-
gen psychischen und sozialen Reaktionen und Anpassungsvor-
gdnge, die der Patient im Verlauf der Erkrankung durchzustehen
hat. Die Frauen bedenken je nach Erkrankung, dass sie wahrend
der Schwangerschaft gesundheitliche Risiken fiir den eigenen
Korper und ihre langfristige relative Gesundheit eingehen
[37,41]. Die postpartale Zeit ist dadurch gekennzeichnet, dass
die Frauen zum bewdhrten und mit relativer Autonomie
gehandhabten Krankenmanagement zuriickkehren wollen [34].

Diskussion

v

Die Ergebnisse aus den Studien dieser Literaturanalyse bestdti-
gen, dass Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett spezielle Herausfor-
derungen bewdltigen miissen. Die jeweiligen Studiendesigns
nehmen Frauen mit unterschiedlichsten Krankheitsbildern in
den Fokus (siehe auch Tabelle).

Durchgehend wird von den Interviewten benannt, dass die Er-
fahrung des Mutter Werdens als etwas Besonderes und Schones
gesehen wird. In diesem Punkt unterscheiden sich die befragten
Frauen nicht von anderen Schwangeren. Besonders die Phase
der Schwangerschaft ist aber auch geprégt durch Stress und An-
forderungen, die sich aus der gleichzeitigen Sorge um die eigene
Gesundheit und die des Kindes und die kontinuierliche Ausein-
andersetzung mit medizinischen Therapien und Diagnostiken
ergeben. Darin unterscheiden sich die Frauen mit chronischen
Erkrankungen wesentlich von den gesunden Frauen, auch wenn
eine intensiv betreute und {iberwachte Schwangerschaft in den
Industrienationen allgemein tiblich und nicht mehr an eine
Krankheitsdiagnose gebunden ist. Zumindest in der Auspragung
der korperlichen Verdnderungen und der Dringlichkeit der Ent-
scheidungsprozesse sind chronisch erkrankte Frauen in einer
anderen Situation als Schwangere ohne Krankheitsdiagnose.
Aber auch zu den Frauen mit akuten Schwangerschaftskompli-
kationen gibt es wesentliche Unterschiede. Akute Krankheits-
geschehen zeichnen sich dadurch aus, dass sie voriibergehend
sind und auf eine konkrete Ursache zuriickgefiihrt werden
konnen [42]. Schwangere mit einer akuten Erkrankung in der
Schwangerschaft vermuten nicht, dass die Phdnomene der
Erkrankung nach Geburt und Wochenbett noch von Bedeutung
sein kénnten. Auch stellen sie nicht die grundsatzliche Potenz
ihres Koérpers mit der Moglichkeit, ein Kind auszutragen, in
Frage. Ihre Uberlegungen zum Krankheitsmanagement und den
Konsequenzen der Diagnose betreffen also meist nur die Gegen-
wart. Dies bestétigen auch Tyer-Viola & Lopez [33], die den end-
lichen Stress bei einer akuten Erkrankung dem fortwdhrenden
bei einer chronischen Erkrankung gegeniiberstellen. Frauen mit
chronischen Erkrankungen schildern, dass ihre Uberlegungen
von mehr Unsicherheit durchdrungen sind und die Jahre nach
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der Geburt mit einbeziehen. Ein kontinuierliches Gefiihl von
Wachsamkeit und Aufmerksamkeit gegeniiber den kérperlichen
Verdnderungen geht mit diesem Fakt einher. Gerade wenn
Krankheitsverldufe unberechenbar und im Verlauf nicht kalku-
lierbar sind, wird dies als bedngstigend erlebt [36].

Eine zusdtzliche Herausforderung fiir die Frauen ist, dass ebenso
wie die Informationen und Beratungsangebote zu Sexualitdt und
Verhiitung auch solche zu Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett auf gesunde Frauen abgestimmt sind [16, 20,43, 44].
Dies erh6ht das Gefiihl, einen Sonderstatus innerhalb der Grup-
pe der Schwangeren einzunehmen. Dem allgemeinen Wunsch
nach Normalitdt und Teilhabe steht dies entgegen.

Es fdllt auf, dass sich die Grundthemen der inkludierten Studien
im langen Zeitraum der Erscheinungsjahre nicht unterscheiden.
Die Frage, ob sich Problemstellungen fiir die Frauen gegebenen-
falls aufgrund besserer Therapien gedndert haben, ldsst sich an-
hand der Artikel nicht beantworten. Auch lassen sich, obwohl
die Bedeutung der Kontakte mit den Professionen des jeweiligen
Gesundheitssystems mehrfach betont wird, keine Aussagen
tiber mogliche Effekte der Versorgungsstrukturen in verschiede-
nen Lindern machen. Die Strukturbedingungen des jeweiligen
Landes, in dem die Studie durchgefiihrt wurde, kénnen nicht
nachvollzogen werden. Lediglich die Erwdhnung unterschiedli-
cher Berufsgruppen, mit denen die betroffenen Frauen Kontakt
haben, ldsst auf Unterschiede in der Betreuung schlieSen. Die
betreuenden Arzte spielen in allen Studien eine dominante Rol-
le. Vereinzelt werden die Professionen des Gesundheitssystems
unter dem Begriff ,Health care professionals“ zusammengefasst
und nicht explizit unterschieden [2,35]. Teilweise werden spezi-
alisierte Krankenpflegerinnen, sogenannte ,obstetric nurses”,
erwdhnt [33,36]. Die Betreuung durch Hebammen wird nur in 4
der Studien erwdhnt, diese stammen aus Grof3britannien, Irland
und Schweden [29,36,37,39]. Durchgehend fehlen Analysen zu
der Frage, wie die jeweiligen Ergebnisse durch die strukturellen
Gegebenheiten der Gesundheitssysteme beeinflusst werden.
Dies gilt selbst dann, wenn wie bei Lipson & Rogers [35] die
grundsdtzliche Bedeutung des Gesundheitssystems fiir das Erle-
ben und Handeln der Frauen betont wird.

Grundsdtzlich gilt, dass die Sichtweisen und Bediirfnisse der
Zielgruppe in den Konzepten der Geburtshilfe nur unzureichend
beriicksichtigt werden [17,45]. Der langjdhrige Mangel an Auf-
merksamkeit in Forschung und Gesundheitspolitik zum Thema
der Mutterschaft bei chronischer Erkrankung kénnte, wie Grue
& Lerum [19] es vermuten, in einer gesellschaftlich verankerten
Haltung begriindet sein, die einigen Gruppen von erkrankten
Frauen das Recht auf eine Familienbildung nur eingeschrankt
zubilligt. Er kénnte aber auch auf der beschriebenen Anderung
des Krankheitspanoramas und der wachsenden Prdvalenz chro-
nischer Erkrankungen in jiingeren Altersgruppen beruhen.

Die Konvention der Vereinten Nationen (UN) zur Gleichbehand-
lung der Menschen mit Behinderungen und Erkrankungen
betont das Recht auf gleiche Teilhabe an allen Bereichen des
Lebens, darunter dem auf Eltern- bzw. Mutterschaft [46]. Die
meist eingeschrankt verfiigharen Angebote fiir betroffene
Schwangere und Miitter zeigen exemplarisch, wie wenig sich
diese Forderung im gesellschaftlichen Diskurs und in den gangi-
gen Versorgungskonzepten wiederfindet [19].

Es ist nicht klar, wie weit sich die Ergebnisse der identifizierten
Studien auf Deutschland {ibertragen lassen. Hier kdnnen
Schwangere, Gebdarende und Wochnerinnen unabhdngig von
ihrem Gesundheitsstatus sowie zuzahlungsfrei und umfassend
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die Unterstiitzung von Arzten und Hebammen in Anspruch neh-
men. Gerade in der Zusammenfiihrung der Berufskompetenzen
beider Professionen konnte ein ungenutztes Potenzial fiir eine
Versorgungsstruktur liegen, in der die betroffenen Frauen Un-
terstiitzung bei der Abwdgung von medizinischen Notwendig-
keiten und individuellen Bediirfnissen und Wiinschen erhalten
kénnten. Die Hebammen als eine auch im hduslichen Umfeld der
Frau arbeitende Profession konnen helfen, die geforderte Inte-
gration der Familienmitglieder zu realisieren und in Abstimmung
mit den betreuenden Arzten die medizinischen Erfordernisse
auf die speziellen Bediirfnisse und Fragen der Frauen mit chroni-
scher Erkrankung abzustimmen.

Fazit

v

Konzepte der Schwangerenvorsorge und der Betreuung wah-
rend der Geburt und des Wochenbettes sollten sich stdrker als
bisher geschehen mit der wachsenden Gruppe der Frauen mit
chronischen Erkrankungen beschdftigen. Die starken Auswir-
kungen des jeweiligen Gesundheitssystems auf das Erleben der
betroffenen Frauen macht es notwendig, die Wechselwirkungen
der individuellen Problemlagen mit den strukturellen Gegeben-
heiten aufzudecken und zu diskutieren. In Deutschland besteht
hierzu weitreichender Forschungsbedarf, da die meiste Literatur
zum Bewiltigungshandeln der Frauen aus dem angelsdchsi-
schen Raum stammt (siehe Tabelle). Dies rechtfertigt eine Studie
zum Erleben betroffener Frauen in Deutschland, diese fehlt bis-
lang. In der Promotion der Erstautorin zum Erleben und Bewadl-
tigungshandeln von Frauen mit chronischer Erkrankung in der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett wird dieser
Frage vor dem Hintergrund des deutschen Gesundheitssystems
nachgegangen.
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