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Abstract 

Anencephalie bedeutet das Fehlen des 
Großhirns und ist die häufigste Fehlbil-
dung des Gehirns (ca. 1:1000 Lebendge-
borene). Es gibt keine Heilung. Die Über-
lebensdauer der betroffenen Kinder ist 
kurz (maximal wenige Tage).  

Zunehmend gibt es Eltern, die sich für 
das Kind entscheiden und die Schwan-
gerschaft fortsetzen. Sie nutzen die ge-
wonnene 
Zeit, um das 
kurze Zu-
sammensein 
mit ihrem 
Kind bereits 
vor der Ge-
burt bewusst 
zu erleben sowie in Ruhe Abschied zu 
nehmen. Dieser Trend ist international zu 
beobachten. 

Angesichts der massiven Schädigung des 
Gehirns und der kurzen Lebenserwartung 
stellen sich anthropologisch-ethische 
Grundfragen des Menschseins sowie Fra-
gen nach den Voraussetzungen für Be-
wusstsein, Wahrnehmung und Empfin-
dung. Hinzu kommen praxisrelevante 
Forschungsaufgaben der Entwicklung 
adäquater Angebote zur Begleitung von 
Eltern und Kind. 

 

Forschung 

Seit 2003 besteht eine Forschungskooperati-
on mit dem Lehrstuhl für Moraltheologie 
und Ethik an der Katholisch-Theologischen 
Fakultät der Universität Erfurt (Prof. Dr. Jo-
sef Römelt). Gemeinsam wurden vier inter-
nationale Tagungen zur Situation von Kin-
dern mit Anencephalie und ihren Eltern 
durchgeführt. Daraus entstand ein interdiszi-
plinär angelegtes „Netzwerk Anencephalie“ 
aus den Bereichen Medizin, Philosophie, 
Psychologie, und Rechtswissenschaften. 

Der kulturwissenschaftliche Zugang, die in-
terdisziplinäre Zusammensetzung und die 
Einbindung betroffener Eltern als Experten 
in eigener Sache bilden ein zentrales Cha-
rakteristikum und methodisches Element der 
Erkenntnisgewinnung dieses Forschungs-
verbundes. 
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