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Worum geht es in dieser Studie?

Technische Fortschritte in der Pranataldiagnostik haben dazu
geflihrt, dass ein angeborener Herzfehler bei einem ungebo-
renen Kind mittels eines hoch auflésenden Ultraschalls bereits
wahrend der Schwangerschaft diagnostiziert werden kann.
Diese friihe Diagnose ermoglicht es den werdenden Eltern,
sich frihzeitig mit dem angeborenen Herzfehler ihres Kindes
auseinanderzusetzen. Dies kann jedoch auch eine emotionale
Belastung, insbesondere fur die werdende Mutter sein. Nach
der Diagnose eines angeborenen Herzfehlers fuhlen sich viele
Eltern alleingelassen, da es in Deutschland bisher kein struktu-
riertes Unterstitzungsprogramm gibt, das den Eltern beispiels-
weise eine interdisziplindre Beratung oder ein entlastendes
Gesprach erméglicht. Indem wir wissenschaftliche Erkenntnisse
zum emotionalen Befinden der werdenden Mutter nach der
pranatalen Diagnose eines angeborenen Herzfehlers gewin-
nen, mochten wir eine Grundlage schaffen, um die bestehende
Versorgungsliicke zu schliefen.

Wer kann an der Studie teilnehmen?

Unsere Studie schlie3t werdende Mutter ein, bei deren unge-
borenem Kind im Rahmen der Feindiagnostik ein angeborener
Herzfehler diagnostiziert wurde.

Wie lauft die Studie ab?

An zwei Terminen vor der Geburt, kurz nach den Ultraschall-
terminen bei den Frauendrzt*innen, bitten wir die werdenden
Mutter, uns Fragen zu ihrem emotionalen Befinden zu beant-
worten. Die Abfrage erfolgt Uber einen Online-Fragebogen,
den die Teilnehmerinnen zu Hause ausfillen kénnen. Ergan-
zend analysieren wir die im Rahmen der Prdnataldiagnostik
und der Schwangerschaftsvorsorge erhobenen medizinischen
Daten von Mutter und Kind. Nach der Geburt fragen wir bei
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der Geburtsklinik die Untersuchungsergebnisse des Neugebo-
renen ab. Im Fall einer erforderlichen Herzoperation des Kindes
erfassen wir erneut digital das emotionale Befinden der Mutter
sowie die medizinischen Daten des Kindes. Um zu untersuchen,
welchen Effekt die Diagnose des angeborenen Herzfehlers hat,
gleichen wir die so gewonnenen Daten mit den Daten von
Schwangeren mit herzgesunden Kindern sowie mit den Da-
ten von Schwangeren ab, die erst nach der Geburt Uber den
Herzfehler ihres Kinders informiert wurden. Alle Daten werden
anonymisiert.

Wer fiihrt die Studie durch?

Die Studie wird von der Klinik fir Angeborene Herzfehler —
Kinderkardiologie am Deutschen Herzzentrum Berlin (DHZB)
durchgefihrt. Sie wurde von der Ethikkommission der Charité
eingehend geprift und genehmigt. Die Else Kréner-Fresenius-
Stiftung finanziert das Projekt.

Was wollen wir erreichen?

Wir wollen verstehen, wie sich die Diagnose eines angeborenen
Herzfehlers des Kindes auf das emotionale Befinden der wer-
denden Mutter auswirkt und inwiefern dieses im Zusammen-
hang mit der weiteren Entwicklung des Kindes steht.

Damit wollen wir

- die wissenschaftliche Grundlage fur die Entwicklung geziel-
ter familienorientierter Unterstiitzungsangebote fir die be-
troffenen Familien schaffen,

- die interdisziplindre Beratung der Familien durch Pranatal-
diagnostiker*innen, Kinderkardiolog*innen und Psycholog-
*innen optimieren,

- die bestehende Versorgungslicke der Frauen, die bereits
wahrend der Schwangerschaft die Diagnose eines angebo-
renen Herzfehlers bei ihrem ungeborenen Kind gestellt be-
kommen haben, schlielen, und deren klinische Betreuung
verbessern.



ERSTE-HILFE-KURS FUR ELTERN MIT HERZKRANKEN KINDERN NS

Unser Studienteam: Forschungsziele auf einen Blick
Wir sind ein interdisziplindres Studienteam aus den DHZB - Wie wirkt sich die vorgeburtliche Diagnose eines angebore-
Fachbereichen Kinderkardiologie und Psychologie. Selbstver- nen Herzfehlers des ungeborenen Kindes auf das emotionale
standlich stehen wir den teilnehmenden Familien wahrend der Befinden der werdenden Mutter aus?
Schwangerschaft und auch nach der Geburt bei fachlichen Fra- ~ « Gibt es einen Zusammenhang zwischen dem emotionalen
gen stets fur Verfiigung und unterstitzen sie. Unsere Psycholo- Befinden der Mutter und der Entwicklung des Kindes im Mut-
gin kann in einer akuten Belastungssituation ein entlastendes terleib und nach der Geburt?
Gesprdch anbieten.
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