SCHWANGER MITT
NRREGULAREN
ANTIKORPERN




INFIAL T

03 UBER UNS

04 DIAGNOSE RHESUSINKOMPATIBILITAT - FRAGEN

UND ANTWORTEN

e WAS IST DER RHESUSFAKTOR UND WOFUR BRAUCHE ICH EINE PROPHYLAXE?
e WAS SIND IRREGULARE ERYTHROZYTARE ANTIKORPER?

e WAS IST EIN ANTIKORPER - SUCHTEST?

e POSITIVER SUCHTEST TROTZ RHESUSPROPHYLAXE - WIE KANN DAS SEIN?
e HILFE, MEIN ANTIKORPERTEST IST POSITIV! WIE GEHT ES NUN WEITER?

e WIE WIRD EINE ANAMIE BEIM KIND ERKANNT?

o INTRAUTERINE TRANSFUSION - WAS KOMMT AUF MICH ZU?

e WAS TUN IN DER FRUHSCHWANGERSCHAFT?

e IST MIT DER DIAGNOSE EINE SPONTANGEBURT MOGLICH?

e WELCHE KOMPLIKATIONEN NACH DER GEBURT SIND MOGLICH?

o WANN IST MEIN KIND GESUND?

e IRREGULARE ANTIKORPER UND KINDERWUNSCH

146 ERFAHRUNGSBERICHTE

e FELIX. MAXIMILIA UND EMIL (ANTI -D)

e EMILY & NELE (ANTI - D)







UBER UNS

Wir sind eine Gruppe von Miittern, die nach
oder wahrend einer Schwangerschaft mit
der Diagnose Rhesusinkompatibilitét
beziehungsweise dem Nachweis irregularer

Antikérper konfrontiert waren.

Leider haben wir vielfach die Erfahrung machen
missen, dass nach Diagnosestellung unsere
Fragen entweder gar nicht oder nur unzureichend
beantwortet werden konnten. Bei der Suche nach
Erklarungen und den richtigen Facharzten waren
wir weitgehend auf uns allein gestellt.

Da wir selbst oft erfolglos nach
Erfahrungsberichten suchten, wollen wir anderen
Betroffenen von unseren Schwangerschaften
erzéhlen und hoffen, so ein wenig Angst und

Unsicherheit nehmen zu kénnen.

Alle hier zusammengetragenen medizinischen
Informationen dienen dem besseren Verstandnis
der Diagnose. Sie stiitzen sich vor allem auf das,
was wir wahrend vieler Arztgesprache erfahren
haben oder uns selbst anlesen konnten. Wir haben
uns bemiiht, diese nach bestem Wissen und
Gewissen wiederzugeben und zu recherchieren.
Dennoch sind wir medizinische Laien und keine
Arzte und tibernehmen daher keine Garantie fiir
Vollstandigkeit und Korrektheit.




RIHESUSINKOMPATIBILITAT
UND IRREGUIL ARE

FRAGEN UND
ANTWORTEN

ANTIKORPER

WAS IST DER RHESUSFAKTOR UND WOFUR
BRAUCHE ICH EINE RHESUSPROPHYLAXE?

Auf der Oberfléche der Erythrozyten, der
roten Blutkérperchen, befinden sich eine
Reihe von EiweiB - Molekiilen,
sogenannter Antigene. Das bekannteste
dieser Antigene ist der Rhesusfaktor. Bei
rhesus - positiven Menschen ist dieses
Merkmal vorhanden, bei rhesus -
negativen Menschen fehlt es.

Zum Problem kann der Rhesusfaktor

werden, wenn eine rhesus - negative

Mutter ein rhesus - positives Kind erwartet.

Normalerweise sind die Blutkreislaufe von
Baby und Mutter getrennt. Es gibt jedoch
eine Reihe von Ereignissen, bei denen
Blutzellen des Kindes in den Blutkreislauf
der Mutter gelangen kénnen. Dazu z&hlen

unter anderem:

e Blutungen in der Schwangerschaft

e Fehlgeburt

o Invasive Eingriffe, beispielsweise
Fruchtwasserpunktionen

e Bauchtraumata (schwerer Sturz oder
Schlag auf den Bauch)

e Feto - maternale Transfusionen
(Ubertritt kindlicher Blutzellen in die
Blutbahn der Mutter), insbesondere im
letzten Schwangerschaftsdrittel

o Geburt

In diesen Féllen erkennt das Immunsystem
der Mutter die Blutzellen des Kindes
aufgrund der abweichenden
Oberflacheneigenschaften als “fremd”.
Der Kérper beginnt mit der Produktion von
Antikérpern (Anti - D), welche die fremden
Blutzellen zerstéren und sie so unschadlich

machen.



In der ersten Schwangerschaft ist dies in der Regel noch kein allzu groBes Problem,

denn meistens werden die Antikérper erst nach der Geburt oder gegen Ende der
Schwangerschaft gebildet. Bei einer weiteren Schwangerschaft kénnen die Folgen
jedoch fatal sein. Auch wenn die Antikérper nach der Entbindung wieder zuriickgehen
kénnen, der Bauplan bleibt im Kérper der Mutter gespeichert - man spricht von einer
Rhesusimmunisierung oder Sensibilisierung. Bei einem erneuten Kontakt mit fremden
Blutzellen beginnt der Kérper sofort mit der Antikérper - Produktion. Das gelingt ihm
von Schwangerschaft zu Schwangerschaft schneller und effizienter. Die Antikérper
machen dabei nicht in der Blutbahn der Mutter halt, sie passieren auch die Plazenta
und erkennen so falschlicherweise die Blutzellen des ungeborenen Kindes als
“Eindringling”. Nach und nach werden so die roten Blutkérperchen des Babys zerstért.
Mit der Zeit fiihrt dies zu einer Blutarmut (Andmie) beim Ungeborenen, die
unbehandelt zu einem Hydrops fetalis (Flussigkeitsansammlung im Kérper des Fétus)
und im schlimmsten Fall zum Tod des Kindes fithren kann. Noch in den é0er Jahren war
dies eine gefiirchtete Schwangerschaftskomplikation und jedem Geburtshelfer wohl
vertraut. Spatestens in der dritten Schwangerschaft starben viele Kinder daran. Mit
der flachendeckenden Einfiihrung der Rhesusprophylaxe hat sich das zum Gluck
gedndert. Dabei werden der werdenden Mutter Anti-D Immunglobuline gespritzt. Im
Fall, dass nun kindliches Blut in den Kreislauf der Mutter gelangt, wird dieses durch die
in der Spritze enthaltenen Antikérper neutralisiert - ohne dass der Kérper selbst mit der
Produktion von Antikérpern beginnen muss. Einige Wochen nach der Verabreichung
verschwinden die Antikérper wieder vollsténdig aus dem Kérper, ohne dass sich dieser
den Bauplan dafir gemerkt hatte. Heutzutage kann durch eine Blutabnahme bereits
vor der Entbindung die Blutgruppe des Kindes bestimmt werden. Nur in Fallen, in denen
eine rhesus - negative Mutter mit einem rhesus - positiven Kind schwanger ist, wird zu
Beginn des dritten Trimesters, nach der Geburt sowie nach einem der oben genannten
Ereignisse die Rhesusprophylaxe verabreicht und so (meistens) erfolgreich eine

Rhesusimmunisierung verhindert.



WAS SIND IRREGULARE
ERYTHROZYTARE
ANTIKORPER?

Neben dem Rhesusfaktor gibt es auch noch
eine Reihe anderer Antigene auf der
Oberflache der roten Blutkérperchen, gegen
die sich Antikérper bilden kénnen. Anders als
beim Rhesus - Merkmal gibt es hierfir keine
Prophylaxe. Nicht alle davon sind gef&hrlich fur
das ungeborene Kind, einige kénnen jedoch
ebenfalls zu einer fetalen Anémie fihren.
Besonders schwere Verlaufe verursacht das
seltene Anti - Kell, aber auch Anti - E oder Anti
- ¢ kénnen fiir das Ungeborene gefahrlich
werden. Mégliche TherapiemaBnahmen sind
dabei mit dem Vorgehen bei einer durch Anti-

D ausgeldsten fetalen Anamie identisch.
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Der Befund des Antikérpersuchtest wird auf den Seiten 2

und 3 des Mutterpass vermerkt

WAS IST EIN ANTIKORPER -
SUCHTEST?

Der Antikérper - Suchtest priift, ob sich
Antikérper im Blut der Mutter befinden.
Jede Schwangere wird routinemaBig zwei
Mal auf irregulére Antikérper untersucht -
einmal zu Beginn der Schwangerschaft,
einmal zwischen der 24. und 28.
Schwangerschaftswoche.

Werden dabei Antikérper entdeckt, ist es
zundchst wichtig zu wissen, um welche Art
von Antikérpern es sich dabei handelt und
in welcher Héhe diese vorhanden sind. Die
Antikérperkonzentration im Blut der Mutter
wird durch den sogenannten Titer
gemessen. Dieser gibt die
Verdiinnungsstufe an. Ein Titer von 1:1
bedeutet dabei, dass bei einer
Verdiinnung der Blutprobe im Verhaltnis 1:1
noch Antikérper nachweisbar sind, 1:2 bei
einer Verdiinnung im Verhaltnis 1:2 usw.
Die Verdiinnungsstufe wird dabei immer
verdoppelt (11, 1:2, 1:4, 1:8...) Je héher die
zweite Zahl, desto mehr Antikérper sind im
Blut der Mutter vorhanden.

Ein positiver Antikérper - Suchtest
bedeutet nicht automatisch, dass das Kind
in unmittelbarer Gefahr ist. Zunachst
einmal stellt er einen kontrollbediirftigen
Befund dar. Als gesichert gilt eine
Sensibilisierung bei Titern ab 1:16, ab Titern
von 1:32 (im Fall der seltenen, aber sehr
aggressiven Kell - Antikérper bereits 1:8)
muss die Schwangerschaft genauer
tiberwacht werden. Hier empfiehlt sich die
Uberweisung an ein Pranatalzentrum, in
dem zur Not auch geeignete
Behandlungsméglichkeiten zur Verfiigung

stiinden.



ABER ICH HATTE DOCH EINE
RHESUSPROPHYLAXE - WIE
KANN ICH DANN ANTIKORPER
HABEN?

Dass ein Antikérper - Suchtest nach
Verabreichung der Rhesusprophylaxe positiv
ausfallt, ist erst einmal normal. Dieser reagiert
auch auf Antikérper aus der Spritze, die etwa
bis zu 12 Wochen nach der Gabe nachweisbar
sind. Gerade wenn in der Schwangerschaft
bereits eine Prophylaxe - Dosis verabreicht
wurde (beispielsweise aufgrund von
Blutungen), hegen viele Frauen zunéchst die
berechtigte Hoffnung, es kénnte sich dabei um
Spritzenreste handeln. Ein entscheidendes
Indiz ist dabei die Titerhéhe: Nach erfolgter
Prophylaxe sind Titer im niedrigen, einstelligen
Bereich nachweisbar. Wie oben bereits
erwdhnt, muss man bei héheren Titern > 1:16
von einer erfolgten Sensibilisierung ausgehen.

Aber sollte die Prophylaxespritze dies nicht

eigentlich verhindern? Im Normalfall tut sie das.

Es gibt jedoch sehr seltene Falle von
sogenanntem Prophylaxe - Versagen. Dabei
gelangt mehr kindliches Blut in den
Blutkreislauf der Mutter, als durch die Spritze
neutralisiert werden kann. In diesem Fall reicht
die verabreichte Menge an Antikérpern nicht
aus, so dass trotzdem kérpereigene Antikérper
gebildet werden. Geschatzt sind
deutschlandweit knapp 250 Frauen pro Jahr
trotz Prophylaxe von einer
Rhesussensibilisierung betroffen. Das
entspricht einer Wahrscheinlichkeit fir ein

Prophylaxe - Versagen von 0,3%.

MEIN ANTIKORPERSUCHTEST
WAR POSITIV - WIE GEHT ES
NUN WEITER?

Wurde beim Antikérper - Suchtest Anti - D in
klinisch relevanter Héhe nachgewiesen, sollte
zun&chst die Blutgruppe des Kindes bestimmt
werden. Mit etwas Gliick sind die Blutgruppen
von Mutter und Kind identisch, die Antikérper
kénnen ihm dann nichts anhaben. In diesem
Fall stammen die Antikérper aus einer
vorherigen Sensibilisierung. Dieses Vorgehen
macht allerdings nur Sinn, wenn bereits der
erste Antikérper - Suchtest positiv ausgefallen
ist. Die fetale Blutgruppenbestimmung ist non-
invasiv durch eine Blutabnahme bei der Mutter
ab der 12. Schwangerschaftswoche méglich.
Sollten die Titer noch unterhalb des klinisch
relevanten Werts liegen, wird zundachst durch
regelmaBige Blutabnahmen kontrolliert, ob es
zu einem Titeranstieg kommt. Bei Titern in
klinisch relevanter Héhe wird das Kind
engmaschig auf Anzeichen einer Anamie

tiberwacht.



WIE WIRD EINE ANAMIE BEIM KIND ERKANNT?

Ab der 16. Schwangerschaftswoche kann per Dopplersonografie die
Blutflussgeschwindigkeit in der Kopfvene des Kindes gemessen werden. Je stérker die
Andmie bereits fortgeschritten ist, desto “diinner” ist das Blut - und desto schneller
flieBt es. Liegt die Blutflussgeschwindigkeit mehr als 1,5 Standardabweichungen iber
dem Durchschnitt, ist von einer transfusionspflichtigen Anamie auszugehen. In diesem
Fall besteht die Méglichkeit, dem Kind bereits im Bauch eine lebensrettende
Bluttransfusion zu verabreichen - hierzu spater mehr.

Die Kontrollen finden in der Regel 14 - tégig bis wéchentlich statt, gibt es Hinweise auf
eine fortschreitende Anamie (z.b.steigende Titer oder Blutflussgeschwindigkeit knapp
unter der Transfusionsgrenze) auch &fter. Auch regelmaBige Titerkontrollen finden
statt. Bei einer Boosterung (das heiBt ein Anstieg des Titers um mehr als zwei Stufen)
werden die sonographischen Kontrollen zumeist engmaschiger durchgefiihrt. Der Titer
allein hat jedoch wenig Aussagekraft fiir die Schwere der Anémie beim Kind. Er gibt
lediglich die Konzentration der Antikérper im Blut der Mutter an - jedoch weder, wie

viele davon beim Kind ankommen, noch welchen Schaden sie dort anrichten oder wie

gut das Kind diesen kompensieren kann. Entscheidend sind daher immer die

Ultraschallbefunde.

DIE BESTIMMUNG DER
BLUTFLUSSGESCHWINDIGKEIT
IN DER “ARTERIA CEREBRI
MEDIA ERMOGLICHT DIE
RECHTZEITIGE ERKENNUNG
EINER FETALEN ANAMIE

INTRAUTERINE TRANSFUSION - WAS KOMMT AUF MICH ZU?

Wurde eine behandlungsbediirftige Anamie beim Kind festgestellt, so gibt es die
Méglichkeit, dem Kind bereits im Mutterleib eine Bluttransfusion - eine intrauterine
Transfusion (IUT) - zu verbreichen. Dieser Eingriff kann ab der 20.
Schwangerschaftswoche bis zur 35. Schwangerschaftswoche durchgefiihrt werden.
Unter standiger Ultraschallkontrolle wird dabei eine feine Hohlnadel tiber die
Bauchdecke bis in die Nabelschnur gestochen. Am technisch einfachsten ist dabei die
Punktion des Nabelschnuransatzes an der Plazenta. Ist dieser aufgrund einer
Hinterwandplazenta nicht erreichbar, kann auch eine freie Nabelschnurschlinge

punktiert werden.



Uber die Transfusionsnadel wird zundachst eine kleine Menge Nabelschnurblut
entnommen und direkt der Hdmoglobin - Wert (Anteil des roten Blutfarbstoffs)
bestimmt. AnschlieBend wird tber die gleiche Nadel langsam speziell aufbereitetes
Erythrozytenkonzentrat der Blutgruppe O negativ (Universal - Spenderblut)
transfundiert, bis der Hb - Wert wieder auf ein normales Niveau (in etwa 14 g/dl)
angehoben ist. Der Eingriff kann als unangenehm bis leicht schmerzhaft
wahrgenommen werden, eine éritliche Betdubung ist jedoch in der Regel nicht nétig.
Der Effekt einer Transfusion hélt danach in etwa zwei Wochen an. Nach der ersten
Transfusion werden daher in etwa alle 10 - 14 Tage Folgetransfusionen bis zur
Entbindung fallig. Nach der 35. Schwangerschaftswoche iibersteigen die Risiken des
Eingriffs die Risiken einer vorzeitigen Entbindung, so dass die Schwangerschaft
vorzeitig beendet und das Kind auBerhalb des Mutterleibs behandelt wird.

Die Risiken einer intrauterinen Transfusion sind mit denen anderer invasiver Eingriffe
wie z.B. Amniozentese vergleichbar. Dazu zahlen Infektionen, vorzeitige Wehen,
Fruchtwasserverlust sowie zusatzlich Blutergiisse in der Nabelschnur und fetale
Bradykardien durch die plétzliche Veranderung des Blutvolumens. Im schlimmsten Fall
wiirden diese einen sofortigen Notkaiserschnitt erfordern. Falls méglich empfiehlt sich
daher die Verabreichung der Lungenreifespritze im Vorfeld. Die Komplikationsrate pro
Transfusion wird zwischen 1und 3 % angegeben und hangt auch vom Zeitpunkt der
ersten IUT, der Schwere der Anémie beim Fétus und der Erfahrung des
transfundierenden Arzt ab.

Nach erfolgter Transfusion erfolgt eine Ultraschallkontrolle und anschlieBende CTG -
Uberwachung des Kindes. Haufig wird die Schwangere zur Beobachtung auch eine
Nacht stationdr aufgenommen. Nach dem Eingriff sollte sich die Mutter einige Tage
schonen und auf schweres Heben verzichten. Weitere VorsichtsmaBnahmen oder

Bettruhe sind jedoch nicht nétig.
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WAS TUN IN DER
FRUHSCHWANGERSCHAFT?

Ab der 20. Schwangerschaftswoche gibt es
dank der IUT die Méglichkeit, dem Kind im Fall
einer Anémie mit einer Bluttransfusion zu
helfen. Doch was, wenn das Kind bereits vorher
eine schwere Blutarmut entwickelt? Dieses
Risiko ist vor allem gegeben, wenn es sich
bereits um die zweite bzw. dritte...
Schwangerschaft nach Sensibilisierung
handelt, der Titer schon zu Beginn der
Schwangerschaft sehr hoch ist oder es bereits
in der Friihschwangerschaft zu einer
Boosterung der Antikérper kommt. Vor der 20.
Schwangerschaftswoche sind die GefaBe in
der Nabelschnur noch zu klein und zu schwer
erreichbar, als dass eine
Nabelschnurtransfusion durchgefiihrt werden
kénnte. Zwar gibt es die Méglichkeit, ab etwa
der 15. Schwangerschaftswoche
Erythrozytenkonzentrat auch direkt in die
Bauchhshle oder ins Herz der Feten zu
transfundieren, diese Eingriffe sind jedoch mit
einer héheren Komplikationsrate und Mortalitat
des ungeborenen Kindes verbunden.

Damit es erst gar nicht so weit kommt, gibt es
erfolgversprechende Ansatze fiir sogenannte
“Bridging - Therapien”, mit denen das
Fortschreiten der Anémie und der Zeitpunkt fur
die erste intrauterine Transfusion

hinausgezégert werden sollen.

Gute Erfolge lassen sich bereits mit einer
Immunglobulin - Therapie erzielen. Dabei
werden der Mutter wéchentlich hochdosiert
per Infusion Immunglobuline verabreicht. Durch
das “Uberladen” des Organismus mit
Antikérpern soll ein weiterer Titeranstieg
verhindert und der Ubertritt von Antikérpern
durch die Plazenta erschwert werden. Gerade
zu Beginn der Therapie kommt es haufig zu
Nebenwirkungen in Form grippeéhnlicher
Symptome. Schwere Nebenwirkungen sind
selten und werden durch ein sehr langsames
Verabreichen des Medikaments tiber mehrere
Stunden hinweg und sorgsame Uberwachung
der Schwangeren minimiert. Nach der ersten
Gabe wird haufig eine stationare Observanz
uber Nacht empfohlen, die weiteren Gaben
kénnen in der Regel tagesklinisch erfolgen. In
Extremfallen wurde dariiber hinaus von
wiederholten Plasmapheresen, um den
Antikérper - Spiegel im Blut der Mutter zu
senken, als wirksame Uberbriickungs - Methode
bis zum Erreichen der Transfusionsfahigkeit
berichtet.

Die Wirksamkeit der genannten Verfahren ist
noch nicht eindeutig belegt, weswegen diese
Off - Label zum Einsatz kommen. Da die
Verfahren sehr aufwéndig, teuer und mit
Nebenwirkungen verbunden sind, werden diese
bei Erreichen der Transfuisonsfahigkeit in der
20. Schwangerschaftswoche in der Regel

eingestellt.
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IST MIT DER DIAGNOSE EINE SPONTANGEBURT MOGLICH?

Dies ist vom Verlauf der Schwangerschaft abhangig. Gibt es keine Anzeichen einer
Andmie beim Kind, so spricht nichts gegen eine Spontangeburt. In der Regel wird
jedoch bei enger tiberwachten Schwangerschaften eine Einleitung spatestens in der
38. Schwangerschaftswoche empfohlen. Dies hat verschiedene Griinde. Zum einen
sind die Befunde der Dopplersonographie in den letzten Schwangerschaftswochen
zunehmend weniger aussagekréftig, zum anderen méchte man eine Antikérper -
Boosterung in den letzten Schwangerschaftswochen vermeiden. Wird nach der 35.
Schwangerschaftswoche eine behandlungsbediirftige Anamie beim Kind erkannt, so
wird zu diesem Zeitpunkt keine IUT mehr durchgefiihrt. Die Risiken des Eingriffs wiirden
den Benefit einer léngeren Schwangerschaft iibersteigen. Da eine Einleitung in dieser
Schwangerschaftswoche sehr zeitaufwandig sein kann, wird in diesen Fallen meist ein
zeitnaher Kaiserschnitt empfohlen und das Kind nach der Entbindung weiterbehandelt.
Bei Zustand nach einer oder wiederholten intrauterinen Transfusionen wird eine
Entbindung in der Regel 10 - 14 Tage nach der letzten Transfusion angestrebt. So
lange halt der Effekt der letzten Transfusion in etwa an. Ob dabei unter Umstanden
auch eine Einleitung in Frage kommt, héngt vom individuellen Gesundheitszustand von

Mutter und Kind ab und muss im Einzelfall entschieden werden.

WELCHE KOMPLIKATIONEN NACH DER GEBURT SIND
MOGLICH?

Die Antikérper der Mutter sind nach der Geburt nicht einfach aus dem Blutkreislauf des
Kindes verschwunden, sondern befinden sich noch im Kérper. Daher kommt es auch
nach der Geburt zu einem weiteren Zerfall der roten Blutkérperchen. Dieser Vorgang
nennt sich Hamolyse, die zugrunde liegende Erkrankung des Kindes “morbus
hamolyticus neonartum”. Eine weitere, sehr haufige Komplikation ist eine verstarkte
Neugeborenen - Gelbsucht (Hyperbilirubinanamie).

Zur Gelbsucht kommt es, wenn im Kérper alte oder defekte rote Blutkérperchen
abgebaut werden. Dabei entsteht das Abbauprodukt Bilirubin. Bei sehr hohen
Bilirubinspiegeln kann dieses nicht ausreichend schnell vom Kérper ausgeschieden
werden. Es lagert sich im Blut, in der Haut und anderen Geweben ab und fiihrt dort zu
einer Gelbfarbung. Unbehandelt kénnte sich Bilirubin auch im Gehirn ablagern und
wiirde dort zu neurologischen Schaden fihren. Damit dies nicht geschieht, wird der
Bilirubinspiegel durch regelmé&Bige Blutkontrollen genau im Auge behalten, bei Bedarf
erhalten die Neugeborenen eine Phototherapie. Durch die Bestrahlung mit Blaulicht

werden die Bilirubin - Molekiile aufgespalten und kénnen so rascher vom Kérper
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ausgeschieden werden. Begleitend
erhalten die Kinder h&ufig Infusionen mit
Flussigkeit, um den Ausscheidungsprozess
weiter zu beschleunigen. Lasst sich der
Bilirubinspiegel im Blut durch
Phototherapie alleine nicht ausreichend
senken, kann eine Austauschtransfusion
notwendig werden. Der Hohepunkt des
Bilirubinspiegels im Blut ist meist um den
funften Lebenstag herum erreicht; nach
etwa 10 - 14 Tagen ist die kritischste Phase
fur die Entwicklung einer
behandlungsbediirftigen
Neugeborenengelbsucht meist

iberstanden.

Bei ausgepragter Hamolyse kann unter
Umstanden eine Bluttransfusion nétig
werden, die nach der Entbindung natiirlich
wesentlich leichter und risiko&rmer
verabreicht werden kann als dies wahrend
der Schwangerschaft der Fall war. Ein
Problem wiederholter Bluttransfusionen ist
jedoch, dass die kérpereigene
Blutproduktion zunéchst gehemmt wird.
Gegebenentfalls kann versucht werden, die
Blutproduktion durch die Gabe bestimmter
Medikamente (z.B. Erythropoetin)
anzukurbeln.

In jedem Fall muss wéhrend der ersten
Lebensmonate das Blutbild des Kindes
noch regelmaBig kontrolliert werden. Es
kann um die 12 Wochen dauern, bis alle
Antikérper aus dem Blut des Kindes
verschwunden sind und das Blutbild stabil

bleibt.

Abhéngig von der Schwangerschaftswoche,
in der die Entbindung stattfand, kénnen auch
typische Frithchen - Baustellen wie
Temperaturerhalt, Sattigungsabfalle oder
Trinkschwache auftreten. Sowohl die
Hyperbilirubinanémie als auch die
hamolytische Anémie machen die Kinder
haufig mude und schlafrig. Es ist sinnvoll,
sich nach der Geburt zunéchst einmal auf 1-

3 Wochen Kinderklinik einzustellen.

WANN IST MEIN KIND
GESUND?

Die gute Nachricht ist: So nervenaufreibend
die Schwangerschaft auch sein mag -
irgendwann sind alle Antikérper aus dem
Kérper der Kinder verschwunden. Sind die
anfanglichen Startschwierigkeiten durch
Neugeborenengelbsucht und Anémie
erfolgreich behandelt, sind die Kinder véllig
gesund. Langzeitfolgen sind nicht zu
erwarten. Im Falle einer Friihgeburt bestehen
zwar die fiir Frihchen gegebenen
Entwicklungsrisiken, diese unterscheiden sich
jedoch nicht von denen anderer Kinder, die in
der entsprechenden

Schwangerschaftswoche geboren wurden.
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IRREGULARE ANTIKORPER UND KINDERWUNSCH

Die Diagnose Rhesussensibilisierung (oder der Nachweis anderer irregularer Antikérper)
kann fur die Betroffenen erst einmal ein Schock sein. Gerade wenn noch ein
Kinderwunsch besteht, fragen sich viele Paare, ob man die Kinderplanung nicht lieber
an den Nagel héngen sollte.

Dank der modernen Medizin ist es auf alle Falle méglich, auch mit irreguléren
Antikérpern noch gesunde Kinder zur Welt zu bringen. Unter Umstanden kostet es aber
viel Zeit, Nerven, Blutabnahmen und Ultraschalltermine.

Die Entscheidung dafiir oder dagegen kénnen nur die betroffenen Paare selbst treffen.
Trotzdem mdchten wir anbei ein paar Informationen und DenkanstéBe geben, die bei

der Entscheidung unterstiitzen kénnen. Hilfreiche Fragen kénnen sein:

e HATTEN WIR EINE CHANCE AUF EIN RHESUS - NEGATIVES KIND UND
DAMIT EINE VOLLIG UNBESCHWERTE SCHWANGERSCHAFT?

o WIE VERLIEF DIE LETZTE SCHWANGERSCHAFT? WELCHE
MEDIZINISCHEN MOGLICHKEITEN MUSSTEN BEREITS AUSGESCHOPFT
WERDEN? WELCHE BEHANDLUNGSOPTIONEN WAREN NOCH OFFEN
GEWESEN?

e HABEN WIR EIN GUTES ARZTETEAM UM UNS HERUM, DEM WIR
VERTRAUEN UND DAS ERFAHRUNGEN MIT INTRAUTERINEN
TRANSFUSIONEN HATTE?

e SCHAFFEN WIR ES LOGISTISCH, ZEITLICH UND EMOTIONAL
WOCHENTLICHE KONTROLLTERMINE WAHRZUNEHMEN? HABEN WIR HILFE
BEI DER BETREUUNG DER ALTEREN GESCHWISTER?




Langst nicht jede Schwangerschaft mit irreguldren Antikérpern muss dramatisch
verlaufen und zu transfusionspflichtigen Anémien fiihren. Gerade in der ersten
Schwangerschaft nach Sensibilisierung bestehen gute Chancen, dass es nicht bzw.
erst sehr spat zu einer Boosterung der Antikérper kommt und somit auch keine Eingriffe
wéhrend der Schwangerschaft erforderlich werden. In diesem Fall kann man - von den
vielen Blutabnahmen und héaufigen Ultraschallterminen mal abgesehen - eine fast
“normale” Schwangerschaft erleben. Trotzdem sind die vielen Termine (meistens gibt
es ja bereits ein Kleinkind aus einer vorherigen Schwangerschaft zu versorgen) nicht
nur logistisch herausfordernd, sondern auch eine Nervenprobe. Die Angst, Titer und
Blutflussgeschwindigkeit kénnten steigen und doch noch eine Transfusion erfordern
sowie die Ungewissheit, welche MaBnahmen nach der Geburt nétig sein werden,

sitzen immer im Nacken.

Hat die Mutter bereits eine Schwangerschaft, in der intrauterine Transfusionen
durchgefiihrt werden mussten, erlebt, so ist das Wiederholungsrisiko bei einer weiteren
Schwangerschaft jedoch sehr, sehr hoch. Vielmehr muss man von Schwangerschaft zu
Schwangerschaft mit schwereren Verléufen rechnen, da dass Immunsystem bei jeder
erneuten Exposition lernt und sich somit bei jedem Kontakt schneller und effizienter
gegen den “Eindringling” wehren kann. In der Literatur wird berichtet, dass in einer
Folgeschwangerschaft etwa 10 Wochen friher mit einer behandlungsbediirftigen

Anémie und ersten Transfusion zu rechnen ist als in der vorherigen.

Die einzige Maglichkeit, das Problem in Folgeschwangerschaften zu umgehen, besteht
darin, wenn das Kind die gleiche Blutgruppe wie die Mutter aufweist. Tragt der Vater
sowohl das Gen firr rhesus - postiv als auch fiir rhesus - negativ (man nennt das
heterocygot), liegt die Wahrscheinlichkeit ein rhesus - negatives Kind zu bekommen bei
50%. Die Bestimmung des Zygotie - Status (Achtung: das ist NICHT das gleiche wie die
Blutgruppenbestimmung) kann Auskunft geben, ob diese Chance besteht. Eine weitere
Alternative wiirde die Samenspende eines rhesus - negativen Spenders darstellen. In
diesem Fall wére ein so gezeugtes Kind mit 100 %iger Wahrscheinlichkeit rhesus -
negativ. Theoretisch bestinde zudem die Méglichkeit, bei einer kinstlichen
Befruchtung mittels Préimplantationsdiagnostik (PID) vorab die “richtige” Blutgruppe
auszuwdhlen. In Australien wurde bereits 2004 das erste Baby mit vorab ausgewdéhlter
Blutgruppe geboren. In Deutschland ist PID durch das Embryonenschutzgesetz

verboten.
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DIE SCHWANGERSCHAFT MIT MEINEM ERSTEN KIND WAR
EIN TRAUM...

Bis auf ein paar kleine Schwangerschafts-Wehwehchen fiihlte ich mich pudelwohl und
freute mich auf die Geburt meines Sohnes. Meine Antikérpersuchtests in der 9. Und
24. Schwangerschaftswoche waren negativ und ich erhielt in der 28.
Schwangerschaftswoche standardmaBig die Rhesusprophylaxe. So weit, so
unauffallig. Die Geburt war nicht einfach und endete schlieBlich in einer Sectio, doch

der richtige Hammer folgte im Aufwachraum:

“DIE KRIEGT KEINE RHESUSPROPHYLAXE MEHR, DIE HAT
SCHON ANTIKORPER"

hérte ich die Schwester zum Kollegen sagen. Ich solle auf Station auch noch mall
Bescheid geben, damit ich keine Anti - D Spritze mehr bekomme. Ich nickte brav, denn
in dem Moment war mir tiberhaupt nicht klar, was das in der Zukunft noch bedeuten
wiirde. Nach 17 Stunden Wehen und einer groBen Operation sehnte ich mich einfach
nur noch nach Schlaf...

Die Visite am nachsten Tag fiel ebenso niichtern aus. Die Rhesusprophylaxe habe
versagt, warum konnte man nicht erklaren. Ich miisse das wissen, denn in weiteren
Schwangerschaften musse ich eng tiberwacht werden. Die Antikérper kénnten zum Tod
des Kindes noch im Bauch oder kurz nach der Geburt fithren. Alles Gute, einen schénen
Tag noch.

Wie lange ich in dieser Schwangerschaft unentdeckt mit Antikérpern herumgelaufen
bin, weiB ich nicht. Mehrere Wochen waren es wohl in jedem Fall, mein Titer lag
wenige Stunden vor der Geburt bei 1:1024. Meinem Sohn Felix ging es zum Gluick
trotzdem recht gut, er hatte nur eine ausgepragte Gelbsucht, die drei Tage lang mit
Phototherapie behandelt wurde. Am fuinften Tag wurden wir nach Hause entlassen.
Daheim angekommen tat ich, was man nach einer Diagnose, die einem niemand so
recht erklaren kann tut - ich googelte. Ich las beunruhigende Dinge von
“Geisterbabys”, die blutleer zur Welt kommen, sah Bilder von Kindern, die an einem
Hydrops gestorben waren und las etwas von Transfusionen durch die Bauchdecke; ein
Eingriff, der mir unglaublich bedngstigend schien. Ich quélte mich als medizinischer
Laie durch etliche Fachartikel, doch nirgends fand ich eine Antwort auf meine Frage,
wie ich mich trotz Rhesusprophylaxe sensibilisiert haben kénnte. Meine Hebamme
glaubte an einen Laborfehler oder vertauschte Blutproben, mein Frauenarzt war sich
ganz sicher, dass bloB ein Spritzenrest nachgewiesen worden sei. Heute weiB ich, dass
beide Vermutungen haltlos waren; denn eine vertauschte Blutprobe hatte weder den
positiven Coombs - Test noch die starke Gelbsucht meines Sohnes erklért und fir einen

Spritzenrest war mein Titer viel zu hoch.
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Als sich die Diagnose einige Monate spéter bestatigte, fiel ich in ein tiefes Loch. Ich
qualte mich mit Fragen wie “Kann ich nun nie wieder gesunde, lebende Kinder
bekommen?” und fing an, die Schuld firr die Sensibilisierung bei mir zu suchen. War ich
zu sorglos gewesen und hatte mich mehr schonen mussen? Hatte ich die Spritze auf
dem Weg von der Apotheke nach Hause nicht ausreichend gekiihlt oder falsch
gelagert? Ich fuhlte mich unglaublich allein gelassen, hilflos und war wiitend auf mich
selbst, meinen Frauenarzt, auf das Krankenhaus, auf meinen Mann mit seiner bléden,
positiven Blutgruppe und manchmal sogar auf mein tiber alles geliebtes Baby, durch
dass ich mich sensibilisiert hatte.

Irgendwann ging es mir so schlecht, dass ich psychologische Hilfe in Anspruch nahm.
Ermutigt durch die Therapeutin fasste ich mir ein Herz und schrieb dem Chefarzt an
der Uniklinik Salzburg eine Mail. Prompt wurde ich wenige Tage spéter zu einem
Gesprach eingeladen. Es war mit das Beste, was mir passieren konnte. Der leitende
Oberarzt der Prénatalambulanz war mir mit seiner empathischen und Ruhe
ausstrahlenden Art sofort sympathisch und ich fihlte mich direkt gut aufgehoben.
Endlich nahm sich jemand Zeit, mir genau zu erkléren, was es mit den Antikérpern auf
sich hatte, welche Behandlungsméglichkeiten es in weiteren Schwangerschaften gabe
und konnte mir auch erklaren, wie es zum Prophylaxeversagen gekommen sein kénnte.
Am ehesten hatte ich wohl eine unbemerkte feto - maternale Makrotransfusion, bei der
mehr kindliches Blut in meinen Kreislauf gelangte, als die Anti - D Spritze neutralisieren
konnte. Dies geschieht véllig unbemerkt und vor allem unverschuldet. Ich wurde
ermutigt, dass eine weitere Schwangerschaft (sollte das Kind wieder Rhesus- positiv
sein) zwar eine Hochrisikoschwangerschaft sei und ich mich auf viele Kontrollen
einstellen musse; ich jedoch in der ersten Schwangerschaft nach Sensibilisierung gute
Chancen auf einen milden Verlauf ohne invasive MaBnahmen hatte und meinen
Kinderwunsch keineswegs begraben miisse. Wir lieBen den Zygotie - Status meines
Mannes bestimmen und erfuhren, dass wir eine 50:50 Chance auf ein Rhesus -
negatives Kind h&tten. Dies hat uns in unserer Entscheidung weiter bestarkt.

Wenige Monate spater konnte ich meinem Mann am Nikolausabend einen positiven

Schwangerschaftstest in den Stiefel stecken. Unsere Tochter war unterwegs.

IN DEN ERSTEN 12 WOCHEN HATTE ICH SEHR VIEL
ANGST...

Nicht nur vor einer frihen Fehlgeburt, sondern vor allem, dass das Kind wieder rhesus -
positiv sein kénnte. Diese Befiirchtung bewahrheitete sich leider, als in der 13.
Schwangerschaftswoche das Ergebnis der fetalen Blutgruppenbestimmung vorlag:

Rhesus positiv.



Ab da war ich zu 14-t&gigen Ultraschallkontrollen und 4 - wéchigen Titerkontrollen an
der Uniklinik. Mein Titer lag recht konstant zwischen 128 und 256. Trotzdem hatte ich
natirlich immer Angst vor einem méglichen Anstieg und die Aussicht auf eine
intrauterine Transfusion jagte mir eine Heidenangst ein. Erst in der 33.
Schwangerschaftswoche kam es zum gefiirchteten Anstieg (auf zuletzt 1:8000) und ab
da wurde ich zweimal pro Woche kontrolliert. Trotzdem ging es meiner Tochter immer
gut und sie zeigte keine Anzeichen einer Anémie. Erst bei der Kontrolle an 37+0 lag der
Blutfluss tiber der kritischen Grenze, zudem spiirte ich deutlich weniger
Kindsbewegungen und hatte ein leicht eingeengtes CTG. Der Kaiserschnitt wurde noch
fur den n&chsten Tag angesetzt. Meine Tochter Maximilia hatte nach der Geburt
keinerlei Anpassungsprobleme, musste jedoch sofort unter Blaulicht da ihr Bilirubinwert
rasant anstieg. Es fiel mir schwer, meine Tochter wéhrend ihres ersten Lebenstages
nicht im Arm halten, mit ihr kuscheln oder sie stillen zu kénnen, aber an einer
Austauschtransfusion schrammten wir so knapp vorbei. Nach 5 Tagen Phototherapie
und 5 weiteren Tagen stationdrer Observanz in der Kinderklinik wurden wir gesund
nach Hause entlassen. Stillen klappte inzwischen wunderbar und auch bei den
ambulanten Blutbildkontrollen, die wir noch etwa 3 Monate nach der Geburt
regelmaBig durchfiihrten, war ihr Hb - Wert zwar immer etwas niedrig, aber nie

transfusionspflichtig.

Die VERNUNFT hatte es wohl geboten, dass wir nach dieser, trotz Antikérpern
weitgehend komplikationslosen Schwangerschaft unser Gliick nicht noch einmal auf
die Probe stellen. Ich versuchte, mich damit abzufinden, dass unsere Kinderplanung
abgeschlossen sei, verkaufte meine Umstandskleidung und einen Teil der
Babyausstattung. Trotzdem nagte der Kinderwunsch weiter an mir. Jeder Strampler und
jede Rassel, die unseren Keller verlieBen, gab mir einen Stich ins Herz. Wochenlang
rangen wir mit uns. In dem Wissen, dass wir im Fall der Falle ein gutes Arzteteam hinter
uns h&tten und wir noch langst nicht alle medizinischen Méglichkeiten ausgeschépft
hatten, beschlossen wir (auch wieder mit der Hoffnung auf ein rhesus - negatives Kind
im Hinterkopf) es noch einmal drauf ankommen zu lassen. Uberraschend schnell wurde

ich wieder schwanger mit unserem dritten Kind.

Bei meinem ersten Arzttermin in der 9. Schwangerschaftswoche lieB ich den Titer
mitbestimmen, dieser lag bei 1:1024. In der 11. Schwangerschaftswoche lieB ich diesen

auf eigenen Wunsch und aufgrund eines schlechten Bauchgefiihls erneut an der
Uniklinik kontrollieren. ALS AM NACHSTEN TAG DAS TELEFON
KLINGELTE, SCHWANTE MIR NICHTS GUTES... 18



Tatsachlich war es in den zwei Wochen bereits zu einer Boosterung gekommen, womit
auch die Blutgruppe des Kindes feststand. Zu diesem Zeitpunkt war ich wirklich
verzweifelt. Mir war klar, dass unserem Kind niemand wiirde helfen kénnen, sollte es
jetzt zu einer Andmie kommen. Das Wissen, dass mein eigener Kérper gerade mein
ungeborenes Kind bekampfte, ich jedoch nichts dagegen tun konnte, war nur schwer
auszuhalten. Ich fuhlte mich wie eine tickende Zeitbombe. Unser Arzt an der Uniklinik
schlug eine Therapie mit Immunglobulinen als UberbriickungsmaBnahme vor, um Zeit
bis zur ersten Transfusion zu gewinnen. Diese Méglichkeit nahm ich mehr als dankbar
an.

Die n&chsten 8 Wochen hing ich jede Woche einen kompletten Tag am Tropf. Ich
reagierte mit grippedhnlichen Symptomen und fiesen Migréneattacken auf die
Behandlung, doch das nahm ich gern in Kauf. Endlich konnte ich aktiv etwas tun, um
meinem Baby zu helfen und musste nicht hilflos die Hande in den Schof3 legen und
abwarten, was passieren wiirde. Die Immunglobuline zeigten offensichtlich Wirkung, es
kam zu keinem weiteren Titeranstieg und bei den wéchentlichen Kontrollen ging es
unserem Baby - einem kleinen Jungen - immer gut. Ab der 20.
Schwangerschaftswoche atmete ich etwas auf und die Immunglobulin - Therapie
wurde beendet.

Erst in der 28. Schwangerschaftswoche stiegen die Titer erneut stark an und ab da
stellte sich nicht mehr die Frage ob, sondern wann ich transfundiert werden wiirde.
Rickblickend betrachtet weiB ich nicht mehr, wie wir durch diese Zeit gekommen sind.
Alle 2 Tage stand ich mit gepackten Koffern im Krankenhaus und immer hieB3 es : Die
Werte sind grenzwertig, aber noch im Rahmen, wir schauen tibermorgen wieder.
Daheim musste der Alltag weiter laufen und meine Kinder, zu dem Zeitpunkt 3 und 1,5
Jahre alt, verstanden natiirlich nicht, warum ich so oft im Krankenhaus war und so oft
weinte. Trotz aller Versicherungen der Arzte, es ware noch alles in Ordnung und
meinem Kind kénne es nicht plétzlich tiber Nacht schlecht gehen, hatte ich furchtbare
Angst. Ich spiirte ja, dass unser Sohn immer schwécher wurde und sich in meinem
Bauch immer weniger bewegte. An 31+3 war es schlieBlich so weit: die
Blutflussgeschwindigkeit lag endgiiltig oberhalb der Norm, weitere Hinweise fir eine
behandlungsbedirftige Anamie kamen dazu: Zu viel Fruchtwasser und eine ganz
leichte Herzinsuffizienz beim Baby. Noch am selben Tag wurde die Transfusion
durchgefiihrt und obwohl ich im Vorfeld solche Angst davor gehabt und beim
Gedanken daran oft die halbe Nacht wach gelegen hatte, war ich vor allem erleichtert
dass es nun endlich so weit war. Wahrend des Eingriffs war ich erstaunlich gelassen,
aber ich glaube, ich war auch nur noch kérperlich anwesend. Ich empfand die ganze

Prozedur als tiberaus unangenehm aber aushaltbar.



Die Transfusion war eine Punktlandung, der Hb meines Kindes lag bei 7,2 an der
Grenze von der mittelschweren zur schweren Anémie und konnte auf tber 14
angehoben werden, was dem Normwert entspricht. Das Gefiihl, dass mein Kind nach
dem Eingriff wieder fréhlich strampelte und voller Energie zu sein schien, war
unbeschreiblich schén. Komplikationen gab es keine auBer einigen Kontraktionen im
Nachgang. Ich wurde nach der Transfusion eine Nacht zur stationaren Beobachtung
aufgenommen und erhielt vorsorglich die Lungenreife. Gut 2 Wochen spater, an 33+6
erhielten wir eine weitere intrauterine Transfusion. Auf eigenen Wunsch wurde ich 3
Tage im Vorfeld stationar aufgenommen, nervlich war ich zu diesem Zeitpunkt am
Ende und froh, dass drei mal taglich CTG geschrieben wurde. Dieses Mal musste
aufgrund der GréBe des Kindes mehr Blut transfundiert werden und unser Kind

reagierte darauf mit Bradykardien. Die Situation beruhigte sich jedoch schnell.

2 WOCHEN SPATER AN 36+0 WURDE UNSER KLEINER
KAMPFER EMIL PER KAISERSCHNITT ENTBUNDEN.

Ich war tbergliicklich, dass es ihm soweit gut ging und direkt im OP ein kurzes Bonding
mdglich war. Danach wurde er auf die Neo verlegt, er bekam noch eine
Bluttransfusion, Immunglobuline, Phototherapie und den ersten Tag noch etwas
Sauerstoffunterstiitzung mit der Brille. Als spates Frihchen entwickelte er ein Apnoe -
Syndrom mit periodischer Atmung und Séttigungsabfallen. Dieses wurde mit Coffein
behandelt und zur Sicherheit bekamen wir bei Entlassung fiir 8 Wochen einen
Heimmonitor. Nach 5 Tagen auf der Intensivstation und 5 Tagen auf der Kinderstation

wurden wir entlassen.

In der 5. Und 10. Lebenswoche mussten wir noch einmal fiir weitere Bluttransfusionen
ins Krankenhaus, da es durch den hohen Titer (zuletzt 1:32.000) bei Geburt noch langer
zur Hamolyse kam. Zudem dauerte es lange, bis die kérpereigene Blutproduktion
ansprang. Ein Medikationsversuch mit Erythropoetin zeigte nicht den gewiinschten
Erfolg und wurde eingestellt. Mit 12 Wochen stieg der Hb zum ersten Mal von selbst an
und konnte danach stabil gehalten werden. Alle Nachsorgeuntersuchungen (z.B beim
Kardiologen) waren komplett unauffallig. Seitdem ist unser Emil ein ganz normales,

gesundes Baby, dass sich in seinem Tempo entwickelt.

Man merkt noch, dass er ein Friihchen war und aufgrund seines nicht ganz einfachen
Starts fur viele Entwicklungsschritte wie lacheln, krabbeln oder sitzen 1- 2 Monate
lénger braucht als die Norm - aber wir hatten auch wahrlich keine normale

Schwangerschaft.



Wir sind unserem Arzteteam an der Uniklinik Salzburg und den anonymen Blutspendern

jeden Tag aufs Neue dankbar, denn ohne sie wére unser Emil nicht hier.

Vor allem nach meiner ersten Geburt hatte ich Berichte wie diesen verzweifelt
gesucht. Tatsachlich lernte ich erst in meiner dritten Schwangerschaft andere
betroffene Frauen kennen. Der Austausch mit ihnen war in dieser Zeit unglaublich
wertvoll und oft mein Rettungsanker. Dies ist der Grund, warum ich unsere Geschichte
aufgeschrieben habe, in der Hoffnung, dass sie vielleicht von jemandem gelesen wird,
der sich genau so ratlos, verzweifelt und allein gelassen fihlt wie ich damals.

In jedem Fall kann man auch mit Antikérpern véllig gesunde und gliickliche Kinder
bekommen, obwohl ich natiirlich jeder werdenden Mami einen weniger steinigen Weg
wiinsche.

Am Ende hat sich jede Blutabnahme, jeder Nadelstich, jede Trane und jede Minute
Wartezeit vor dem Untersuchungszimmer gelohnt. Trotz allem war ich immer gerne

schwanger - es ist und bleibt ein groBes Wunder.
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Meine erste Schwangerschaft mit Emily war total schén und

problemlos..

Ich hatte weder Probleme mit Ubelkeit, noch hatte ich irgendwelche
anderen “Wehwehchen”. Die Vorsorgeuntersuchungen beim
Frauenarzt waren unauffallig und auch die Antikdrpersuchtests
waren alle negativ - so entschieden wir uns fir ein kleines
gemdutliches Krankenhaus, ohne Kinderstation.

Wahrend der Schwangerschaft und nach der Geburt erhielt ich die
Rhesus-Prophylaxe. Ich bin A negativ und Emily A positiv. Bis dato
wusste ich nicht, welche Risiken das alles mit sich bringen kann.
Man wird zwar kurz von Frauenarzt Uber die Prophylaxespritze
aufgeklart, aber mehr auch nicht.

Meine erste Geburt war eine Spontangeburt, sie ging schnell und die
Schmerzen waren absolut auszuhalten.

Wir gewdhnten uns schnell an unser Leben zu Dritt und genossen
die gemeinsame Zeit. Dann kam Corona und alles anderte sich. Bis
ich bereit fur eine weitere Schwangerschaft war, dauerte es einige
Zeit.

Aber dann war er da, der positive Schwangerschaftstest und
wir freuten uns riesig...

Wir versuchten Emily so gut es geht auf ihre kleine Schwester
vorzubereiten. Entbindungstermin war der 10.12.22 und so erklarten
wir ihr immer, dass vermutlich nach Nikolaus ihre kleine Schwester
da ist.

Die Schwangerschaft mit Nele war von Anfang an anders. Ich hatte
extremen HeilBhunger auf alles was Fastfood war, dann kamen
Probleme mit dem Ischiasnerv hinzu und die Sommerhitze machte
mir arg zu schaffen. Ein Blutdruckproblem kronte das ganze noch -
dachte ich wenigstens.

Ende August kam der Anruf von meiner Frauenarztin. Ich sollte am
selben Tag noch in die Praxis kommen, bei mir wurden Anti D
Antikorper festgestellt.
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Meine Frauenarztin klang sehr besorgt und ich verstand nur
Bahnhof. Zu der Zeit als der Anruf kam spielte ich mit unserer
damals fast 3 Jahrigen Tochter in ihrem Kinderzimmer - ich
versuchte stark zu bleiben und die Tranen zuriick zu halten, aber
ich wusste, irgendwas stimmt nicht. Ich rief meinen Mann an, ob er
nach Hause kommen kénne und sich um Emily kiimmern kann.
Als er da war, fuhr ich zum Frauenarzt. Zwei Arztinnen kamen in
das Behandlungszimmer...

Die erste Frage meiner Arztin war: ,Spiren sie
Kindsbewegungen?"

Als ich die Frage bejaen konnte, merkte ich eine Erleichterung bei
den Arztinnen. Dazu muss ich sagen, dass mein Baby allgemein
sehr aktiv war. Bis dato hatten mich die regelmafRigen Tritte fast
schon genervt. Ab dem Zeitpunkt der Diagnose war ich dankbar
Uber jeden Moment, in dem ich meine Bauchbewohnerin gespdirt
habe! Es folgte ein ausgiebiger Ultraschall und eine
Doppleruntersuchung. Es war alles unauffallig. Trotzdem war der
Antikorpersuchtest positiv - mit einem Titer 1:1024. Keiner wusste,
seit wann die Antikdrper aktiv waren und wie schnell sie steigen
bzw. gestiegen sind. Die beiden Frauenarztinnen konnten sich die
Antikérper nicht erklaren, da ich die Prophylaxespritzen erhalten
hatte - so etwas hatten sie noch nie erlebt.

Meine Frauenarztin versuchte, mich kurz aufzuklaren, dass es zur
Blutarmut beim Baby kommen kann und Entwicklungsdefizite
entstehen kdnnen. Sie machte mir einen Termin in der Uniklinik far
den nachsten Tag.

Zu dem Zeitpunkt verstand ich die Welt nicht mehr und musste nur
noch weinen - was war hier eigentlich los? Hatte mein Baby
uberhaupt eine Uberlebenschance? Der Gedanke an eine
Totgeburt war das schrecklichste fir mich. Ich fuhr nach Hause
und versuchte meinem Mann von der Diagnose und dem
Frauenarzttermin zu berichten - aber richtig erklaren konnte ich es
nicht, ich verstand es ja selber nicht.
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Uniklinik - da kommt man doch nur hin wenn es richtig ernst
ist - so mein Gedanke.

Mein Mann konnte mich zum Gliick begleiten. Der erste Eindruck
von der Uniklinik war sehr bedriickend. Sie war so grof3 und
undbersichtlich - wir waren doch das kleine, familiare
Krankenhaus gewohnt. Die 1. Untersuchung an der Uniklinik war
ebenfalls unauffallig, einige unserer Fragen wurden geklart und
trotzdem blieb die Ungewissheit, da niemand sagen konnte, wie
sich die Antikorper entwickeln wirden. Einige Tage spater
mussten wir zur Verlaufskontrolle. Dort lernten wir den Professor
kennen, der uns fortan begleitete. Er klarte uns nochmal mehr auf
und wir empfanden ihn als einen sehr angenehmen und ruhigen
Menschen - sogar fur ein paar Scherze war Zeit. Der Professor
sagte, die nachsten Wochen werden wie eine Achterbahnfahrt. Es
wird Hohen und Tiefen geben. Man klarte uns Uber eine
intrauterine Transfusion (IUT) auf - fir uns war alles weiterhin
einfach nur unreal und irgendwie hielten wir an dem Gedanken
fest, das dass Ergebnis vom Antikdrpersuchtest einfach ein Fehler
vom Labor war - aber leider war es nicht so.

Ich hatte von den Arzten so gerne gehort wie es weitergeht, was
mich erwartet, das alles gut gehen wird usw. aber das wollte und
konnte mir keiner sagen.

Dann ging die Suche nach Gleichgesinnten im Internet los..

Auch hier fand ich nur sporadisch Informationen und schon gar
keine  Erfahrungsberichte. Die ganzen Definitionen und
Fachbegriffe machten mir eher Angst, als das sie hilfreich
gewesen waren. Dann endlich fand ich tUber eine Plattform eine
Mama mit der selben Diagnose: Rhesus-Inkompatibilitét trotz
Prophylaxespritze (die Mama von Felix, Maximilia und Emil). Sie
berichtete mir von ihren beiden Schwangerschaften mit Anti - D
Antikérpern und dass sie aktuell mit dem dritten Kind schwanger
sei. Der Austausch tat mir so gut, wir tauschten Handynummern
und bleiben fast taglich in Kontakt.

Zur Uniklinik musste ich nun ca. 2x die Woche, manchmal auch
ofter.
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Es wurde immer per Ultraschall die Blutflussgeschwindigkeit in der
Hirnarterie und in der Nabelschnur gemessen, nach
Wassereinlagerungen beim Baby geschaut und die Herzklappen
vom Baby kontrolliert.

Die ersten Termine waren unauffallig. Natlrlich war jetzt nichts mehr
ganz normal, aber die Werte waren anfangs nicht bedngstigend, so
dass man weitere Schritte in Betracht hatte ziehen mussen. Ich
hoffte, dass wir ohne Interventionen durchrutschten kénnten und
keine Transfusion notwendig sein wirde.

Nach ca. 3 Wochen kam dann der Schlag...

Die Werte wurden schlechter und der Tag der ersten Transfusion
war da. Nervlich war ich am Ende. Da ich eine Hinterwandplazenta
hatte, musste in die freie Nabelschnur gestochen werden. Der
Eingriff brachte einige Risiken mit sich, zumal ich nicht mal die 30.
SSW erreicht hatte. Sollte das Baby per Notkaiserschnitt geholt
werden mussen, hatte ihm eine lange Zeit auf der Neo
bevorgestanden.

Wir mussten lange Zeit warten bis die Transfusion startete. Ich sollte
nuchtern bleiben, die Nerven lagen blank. Wir fihrten Gesprache mit
der Narkosearztim und der Kinderarztin und nattrlich mit dem
Professor - er war der einzige Arzt, der mich in die freie Nabelschnur
transfundieren konnte.

Die Transfusion dauerte fast 1,5 Stunden. Es musste 2x gestochen
werden - ich war so aufgeregt das mein Korper nur noch zitterte und
Nele trampelte und bewegte sich flei3ig in meinem Bauch, was den
Eingriff erschwerte.

Es war ein komisches Gefiihl. Ich lag im OP- Hemd, mit Nadel im
Arm, in einem kleinen Raum ohne Fenster. Viele Leute standen um
mich herum - Arzte, Krankenschwestern, Hebammen - jeder hatte
seine Aufgabe. Mein Mann durfte am Kopfteil von meinem Bett
sitzen. Die Einstichstelle wurde betaubt, es tat nicht weh, es war
einfach nur unangenehm, als wirde jemand mit einem Kochl6ffel in
meinem Bauch herumrihren. Bevor Blut transfundiert wurde, wurde
ein kleiner Topfen entnommen um den Hb- Wert zu bestimmen.
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Dieser lag irgendwo zwischen 6 und 7 - also fand die Transfusion zum
richtigen Zeitpunkt statt. Nachdem das Blut in die Nabelschnur
gespritzt wurde, wurde wieder ein Tropfen entnommen um den Hb -
Wert nochmal zu bestimmen - er hatte sich verdoppelt. Alle waren
zufrieden!

Nach dem Eingriff wurde noch 45 Minuten ein CTG geschrieben - ganz
realisieren konnte ich das alles immer noch nicht. Aber es hatte
funktioniert, die Transfusion war geschafft, das CTG war unauffallig
und dem Baby ging es gut. Zu gut sogar! Nele war wie gedoped und
strampelte und trat fréhlich in meinem Bauch herum.

Mein Mann konnte mich nun mit nach Hause nehmen. In der Nacht
konnte ich wenig schlafen, ich hatte echt viel zu verarbeiten und die
Tritte von Nele hielten mich wach - an den Einstichstellen taten sie
auch etwas weh.

Man sagte uns, die Transfusion halte ca. 14 Tage und danach
misse wieder transfudiert werden.

Der Gedanke daran war schrecklich. Ich rechnete immer wieder aus,
wie viele Transfusionen ich wohl durchstehen musse - drei oder doch
vier? Man sagte uns, dass man ca. bis zur 35. ssw transfudiert.
Danach ware das Baby zu grof3 und der Eingriff wiirde zu viele Risiken
mit sich bringen. Ziel war es aber nun mal, dass Nele solange wie es
irgendwie geht in meinem Bauch bleiben sollte.

Die nachsten Tage waren etwas ruhiger. Wir mussten nicht mehr so
engmaschig zur Uniklinik und versuchten, die Tage zu Hause etwas zu
genieRen und firs Baby einiges vorzubereiten. Es war viel liegen
geblieben und Neles Zimmer l&ngst noch nicht fertig.

Es folgte noch eine zweite und eine dritte Transfusion, die langst
nicht so schlimm waren wie die Erste!

Die beiden anderen Tranfusion gingen recht schnell und dauerten ca.
eine halbe Stunde. Ich wusste, was mich erwartet und war langst nicht
mehr so aufgeregt wie bei der ersten Transfusion.

27



Bei der letzten Transfusion trat Nele allerdings die Nadel aus
der Nabelschnur und uns fehlte so leider das Endergebnis vom
Hb - Wert. Sie war nun schon so grol3 geworden und somit war
klar, das ist die letzte Transfusion.

Irgendwie war ich erleichtert und doch verunsichert, weil der
Endwert fehlte. Das beunruhigte mich aber scheinbar mehr als
die Arzte.

Nele sollte in der 36. SSW geholt werden, ob die Geburt
eingeleitet werden oder ein geplanter Kaiserschnitt gemacht
werden solle, hat man mir Gberlassen.

Da die Einleitung in dieser Schwangerschaftswoche aber oft
langere Zeit dauert und wir nicht alle Zeit der Welt hatten
entschied ich mich, auch aus psychischen Grinden, fur den
Kaiserschnitt - meine Nerven waren ja eh schon am Ende und
ich wollte dem Baby nicht unndtigen Stress zumuten. Der
Professor und die Kinderarztin nickten meine Entscheidung ab
und empfanden diese auch als die bessere Wahl.

Der Tag des Kaiserschnittes war da und Nele wurde bei 35+5
auf die Welt geholt.

Die Neo war auf alle Komplikationen vorbereitet. Uns fehlte ja das
Endergebnis vom Hb- Wert und keiner wusste, wie genau Neles
Zustand sein wiirde.

Als ich in den Op - Saal geschoben wurde, versetze mein Koérper
mich gefuhlt in eine Parallelwelt. Ich wusste, mein Baby wird jetzt
geholt und wir wirden nicht kuscheln kénnen, sie kommt direkt auf
die Neo. Was danach folgte, spielte sich irgendwie wie ein Film vor
meinem Auge ab. Nele hatte tatsachlich nicht so eine ausgepragte
Gelbsucht wie man erwartet hatte und sie konnte richtig kraftig
schreien - das war schon mal ein gutes Zeichen. Man zeigte sie uns
kurz und schon wurde sie zu den Kinderéarzten gebracht.

28



Ich wusste gar nicht, was ich fuhlen sollte. Endlich war sie da und
konnte sich erholen, aber trotzdem war sie nicht bei mir und wir
wussten nicht, wie es ihr tatsachlich ging.

Nach drei Stunden konnten wir endlich zu ihr. Ich wurde mit meinem
Bett in den 19. Stock auf die Neonatologie gefahren. Nele hatte
einen Nabelschnurkatheter bekommen, falls sie doch einen
Blutaustausch bendétigte. Sie lag nur mit einer Windel bekleidet unter
den UV-Lampen. Mit der Phototherapie wollte man ihren
Billirubinwert erst gar nicht steigen lassen, denn das wirde ihren
Korper zusatzlich schwéachen. Eine Krankenschwester stellte sich
uns vor, sie war die Nacht nur fir Nele zusténdig - ich fand sie
sympathisch und irgendwie beruhigte mich das etwas. Heute denke
ich, wie konnte ich sie dort iberhaupt alleine lassen.

Nun lag ich da auf der Wochenerinnenstation - aufgeschnitten,
zugenéht und ohne Baby. Ich war total emotionslos und gefiihlt
immer noch nicht anwesend.

Einige Krankenschwestern auf der Wadchenerinnenstation waren
sehr freundlich und halfen mir schnell auf die Beine zu kommen
damit ich den Weg zu Nele alleine schaffen konnte. Von anderen
hatte ich mir mehr Einfihlungsvermégen gewtinscht. Stillen konnte
ich Nele nicht, ich versuchte Milch abzupumpen. In Absprache mit
den Kinderéarzten gab ich das Milchabpumpen aber schnell auf und
stillte mit Salbeitabletten ab. Es war klar, dass ich in den nachsten
Tagen entlassen werde und Nele dort bleiben muss. Bei der ersten
Schwangerschaft hatte das Stillen schon nicht gut funktioniert und
ich war einfach mental nicht in der Verfassung fiir Versuche.

Nach 4 Tagen wurde ich dann entlassen und bezog ein Zimmer im
Familienhaus. Dieses war recht nah an der Klinik und anfangs hielt
ich es auch fur eine gute Idee.

In dem Familienhaus habe ich mich ziemlich alleine gefuhlt, der Weg
war mit meinem Schnitt nicht gut zu bewaltigen und ich vermisste
auch unsere grof3e Tochter.
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Ich entschied zu pendeln, die Klinik war 45 Minuten von unserem
Zuhause entfernt. Meistens fuhr ich morgens um 6 Uhr los, mein
Mann kam mittags dazu. Wir gingen zusammen etwas essen
wahrend Nele schlief, blieben noch einige Zeit zusammen bei ihr und
ich fuhr dann nach Hause und holte Emily von Oma oder ihrer Tante
ab. Mein Mann blieb meistens bis 22 Uhr bei Nele und tibergab dann
an die Nachtschwester.

Die ersten Tage verbrachte Nele 23 Stunden unter der UV-Lampe,
wenn die Werte stimmten konnte sie fur eine Stunde zum kuscheln
auf unseren Arm. Sie war 48cm und wog 3240g - was fir ein
Frihchen gut war. Trotzdem hemmten uns die ganzen Kabel und
Gerausche, uns entspannt um Nele zu kiimmern.

Zeitweise wurde ihr alle 3 Stunden Blut entnommen, um ihre Werte
zu kontrollieren. Die Zeit wurde immer mehr ausgedehnt und die Zeit
die sie unter den UV-Lampen verbringen musste immer weniger.
Insgesamt musste sie 16 Tage auf der Neo bleiben. Die
Krankenschwestern dort waren sehr freundlich und einfihlsam.
Unser ,neuer” Alltag spielte sich schnell ein und der Ablauf wurde
zum Ritual. Auch Emily machte alles ganz toll mit.

Nach 6 Tagen brauchte Nele dann nochmal eine
Bluttransfusion.

Danach hofften wir auf eine schnelle Entlassung. Leider brauchte sie
etwas Unterstitzung bei der Atmung. Manchmal durch das
Highflowgerat und manchmal durch eine Sauerstoffmaske. Erst
wenn sie 48 Stunden ohne Maskenunterstiitzung ohne
Sattigungsabfélle schaffte, durften wir sie mit nach Hause nehmen.
Jeden Morgen, an dem ich ihr Zimmer betrat hoffte ich, dass sie die
Nacht ohne Sauerstoff geschafft hatten. Denn je mehr wir kuscheln
konnten, desto starker wurde unsere Bindung und umso schwerer
fiel es mir, Nele dort zu lassen. Die pflegerischen Aufgaben
Ubernahmen wir mittlerweile komplett und wir wurden immer sicherer
im Umgang mit ihr.
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Nach gut 2 Wochen konnten wir Nele endlich mit nach Hause
nehmen. Sie hatte keine Sattigungsabfalle mehr, brauchte keine
Atemunterstiitzung mehr und war vom Allgemeinzustand her
deutlich fitter und wacher als anfangs.

Auch bei Emily merkte man, dass endlich wieder Ruhe in unseren
Alltag einkehren musste. Sie warte sehnsiichtig darauf, endlich ihre
kleine Schwester kennenzulernen.

Die erste Zeit zu Hause war schwierig. Wir hatten ja noch keine 24
Stunden mit Nele verbracht und mussten uns noch einige Tage
aneinander gewothnen. Auch Nele musste sich erst an ihr neues
Zuhause gewodhnen - an eine andere Matratze, an eine ruhige und
stille Umgebung und an Schlaf ohne Kabel und Gerausche.

Wahrend andere Babyschwimmen und PeKip machten, tbten
wir streicheln, eincremen und nackig sein.

Nele hatte die Zeit und besonders die Blutenthahmen ziemlich
gepragt. Wir starteten in kleinen Schritten mit Arme
eincremen/streicheln, dann die Beine dazu und immer ein kleines
bisschen mehr. Irgendwann konnte man sie entspannt anfassen und
man merkte, dass sie sich zunehmend wohler fuhlte.

In unterschiedlichen Abstédnden hatten wir Blutkontrollen beim
Kinderarzt. Leider klappte es dort oft nicht mit der Blutenthnahme und
so haben wir uns dazu entschlossen, die Nachuntersuchungen
ebenfalls in der Uniklinik durchfiihren zu lassen. Lange Zeit stand
eine weitere Bluttransfusion im Raum, ihr Hb - Wert lag um die 7.
Nele war allerdings total fit, nhahm gut Gewicht zu und war nicht
schlafrig. Mitte Februar war dann der Hb - Wert das erste mal
steigend, wir brauchten keine weiteren Kontrolltermine und Nele galt
als “gesund”.

Ich bin unendlich dankbar, dass die Medizin mittlerweile so weit
entwickelt ist und uns geholfen werden konnte. Vergessen werde ich
die Zeit wohl nie, und ob ich sie jemals verarbeiten werde - keine
Ahnung. Aber ich danke allen, die uns wahrend dieser Zeit
unterstitzt haben!
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