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Von der Diagnose zur Entscheidung – 
Entscheidungsprozesse von Frauen im Kontext 
pränataler Diagnostik1

Marion Baldus

Zusammenfassung

Pränataldiagnostik ist eine Wachstumsindustrie mit ständig neu auf den Markt drän-
genden Testverfahren. Eine neue Dimension des Screenings speziell nach dem Down-
Syndrom wurde mit der Einführung des Nacken-Transparenz-Ultraschalls in die Mut-
terschaftsrichtlinien erreicht. Kombiniert mit frühen Serumuntersuchungen und einer

1 Der Beitrag stellt einen Auszug aus einer Literatur-Expertise mit demselben Titel dar, die die Autorin
im Auftrag des Bundesministeriums für Familie, Senioren, Frauen und Jugend erstellt hat. Die Expertise
kann über das Ministerium bezogen werden.

Summary

From diagnosis to decision – Decision making processes of women in context of
prenatal diagnosis

Prenatal diagnosis is a growth industry. The constant introduction of new prenatal tests poses
great challenges to prospective parents. In Germany, guidelines for prenatal care include an
early nuchal-translucency-sonogram as a routine screening for down syndrome. Developer of
this screening predict a 90% discovery rate. This rate can be achieved through the combina-
tion of early maternal serum examinations, computer assisted risk calculation and the nuchal-
translucency measurement. The extensive use of diverse new technologies is driven by two
forces; first, the parents’ fear of giving birth to a child with a disability, and second, the of-
fensive marketing strategies by the test-making industry. The information that these tests can
yield is vast, yet parents’ range of choices in response to these test results remain very limited.
After a battery of diagnostic tests, parents confronted with the diagnosis of down syndrome
can choose only between continuing or terminating the pregnancy. In the future, more and
more women and their partners will be confronted with such a difficult decision. Adequate
professional counseling is needed to help parents cope with the critical life event of being
told a positive test result. Solutions have to be developed on an individual basis and need to
be grounded on the parents’ needs. Informing parents of a positive diagnosis can be a chal-
lenging moment in professional life. The professional needs to act with sensitivity and com-
petence. The informations he or she provides have to been well balanced. It is necessary to
develop quality assurance standards for counseling, diagnosis and crisis intervention.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 50: 736-752 (2001), ISSN 0032-7034
Vandenhoeck & Ruprecht 2001©
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computerunterstützten Risikoberechnung prognostizieren Testentwickler dem neuen
Verfahren eine „Entdeckungsrate“ von 90%. Die Angst vor einem Kind mit Behinderung
geht dabei mit den wirtschaftlichen Interessen von Testanbietern und dem offensiven
Angebot des Diagnose-Instrumentariums eine Symbiose ein, die zu einer starken Inan-
spruchnahme der neuen Technologien führt. Für den Umgang mit dem erworbenen
Wissen bieten sich jedoch nach wie vor nur begrenzte Handlungsalternativen an. Als
Schlußpunkt einer mehrstufigen Diagnostik konfrontiert der Befund Down-Syndrom
die prospektiven Eltern mit der Alternative Fortsetzung oder Abbruch der Schwanger-
schaft. Zunehmend mehr Frauen und ihre Partner werden zukünftig mit solchen
schwierigen Entscheidungssituationen konfrontiert werden. Die Mitteilung einer posi-
tiven Diagnose stellt ein kritisches Lebensereignis dar, das einer adäquaten professio-
nellen Begleitung bedarf. Lösungen müssen individuell – orientiert an der persönlichen
Lebenssituation der Betroffenen – erarbeitet werden. Die Diagnosemitteilung ist ein
zentraler Moment professionellen Handelns. Sie muß ausgewogen, einfühlsam und
kompetent erfolgen. Dringend erforderlich sind die Entwicklung und Einhaltung von
Qualitätsstandards für Beratung, Diagnoseeröffnung und Krisenintervention.

1 Aktuelle Screening-Praxis in Deutschland

Seit Einführung des Ultraschalls und ersten experimentellen cytogenetischen Untersu-
chungen in Deutschland vor 30 Jahren sind die Wachstumsraten pränataler Diagnostik
enorm. Im Jahr 1998 wurden in der Bundesrepublik 66.900 invasive Untersuchungen
durchgeführt (Auskunft der KBV vom 11. Januar 2001). Was zunächst mit wenigen
Amniozentesen begann, entwickelte sich innerhalb kurzer Zeit zu einem lukrativen
Dienstleistungsbereich, der jährlich schätzungsweise 40 Millionen Mark Umsatz bringt
(Nippert 1999, S. 65).

Der ursprüngliche Gedanke der „Prävention“2 als Ziel der Pränataldiagnostik ist von
den Anfängen bis in die Gegenwart nachweisbar. Er äußert sich heute in dem perma-
nenten Streben nach der Perfektionierung von Testverfahren, der Steigerung der „Er-
fassungsrate“ und in Kosten-Nutzen-Analysen, die den finanziellen Aufwand von
Screening-Policies mit dem für Betreuungskosten gegenrechnen.

Im Mittelpunkt des Screenings steht nach wie vor die Suche nach dem Down-Syn-
drom. Die „ungescreente“ Schwangerschaft wird bald ein Phänomen der Vergangenheit
sein. Sie ist nur noch denkbar, wenn Frauen sich auf Grundlage einer informierten Ent-
scheidung gegen den Einsatz vorgeburtlicher Untersuchungen entscheiden. Das setzt
eine fundierte Beratung bereits vor jeglicher Pränataldiagnostik (z.B. Nacken-Transpa-
renz-Ultraschall) voraus. Ultraschall ist ein von Frauen hoch akzeptiertes Untersuchungs-

2 Prävention von praevenire (lat.) = zuvorkommen. Wird in der Medizin synonym mit dem Begriff Vor-
beugung verwendet. Im Kontext der Pränataldiagnostik wird der Begriff sinnverzerrend eingesetzt. Denn
durch den selektiven Abbruch nach einem positiven Befund wird nicht der Chromosomenabweichung vor-
gebeugt, sondern der Lebendgeburt von Trägern dieses Chromosomenstatus’.
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instrument, das vorwiegend positiv besetzt ist (Hohenstein 1998, S. 118). Daß es zu ei-
nem Instrument der Auslese werden kann, ist den wenigsten Frauen vorher bewußt.

Mit Ultraschall kombinierte Serumuntersuchungen im ersten Trimester stellen den
neuesten Stand der Testentwicklung dar. Ein von dem Briten Nicolaides entwickeltes
Computerprogramm (Fetal Data Base) ermöglicht die mathematische Einschätzung
des individuellen Risikos für das fetale Down-Syndrom. Eine Erfassungsquote von
90% wird prognostiziert. In Deutschland kommt dieses Computerprogramm bereits in
über 50 Zentren für Pränataldiagnostik zur Anwendung. Damit ist eine neue Dimen-
sion der Screening-Praxis erreicht.

1.1 Ethik der Genetik

Mit dem Angebot diagnostischer Technologien eng verbunden sind grundlegende
ethische Fragestellungen, auf welche die Entscheidungsträger/innen oftmals nicht
ausreichend vorbereitet sind. Die negativen Implikationen der Pränataldiagnostik wer-
den in der Regel bis zur letztendlichen Konfrontation mit einem positiven Befund er-
folgreich verdrängt (vgl. Friedrich et al. 1998). Ein Rezept für den Umgang mit Unter-
suchungsresultaten kann die Medizin nicht parat haben. Lösungen müssen individuell
– orientiert an der persönlichen Lebenssituation der Betroffenen – erarbeitet werden.
Dies gebietet nicht nur die Tragweite potentieller Entscheidungen, sondern auch die
Gesetzeslage in Deutschland, die mit dem Wegfall der embryopathischen Indikation
den potentiellen Abbruch einer Schwangerschaft allein an der individuellen physischen
und psychischen Gesundheit der Schwangeren verankert (s. Wortlaut medizinische In-
dikation § 218a Abschnitt 2).

Grundprinzipien der genetischen Beratung, wie sie in Positionen von Fachgesell-
schaften (Positionspapier der Deutschen Gesellschaft für Humangenetik, 1996, und
Erklärung der Bundesärztekammer zu Schwangerschaftsabbruch nach Pränataldia-
gnostik, 1998b) festgeschrieben wurden, sollen die Einhaltung von Beratungsstan-
dards sichern und die Autonomie der zu Beratenen fördern. Konzepte des informed
consent, der non-direktiven Beratung und des Rechtes auf Nichtwissen sind als Siche-
rungsschranken gedacht, um fremdbestimmten Entscheidungen vorzubeugen und ge-
sellschaftlichen Zwängen zur Konformität entgegenzuwirken.

1.2 Umsetzungsproblematik

Die Umsetzung dieser Grundprinzipien bereitet in der Realität massive Schwierigkeiten.
Subjektive Erfahrungsberichte (Friedrich et al. 1998; Helm et al. 1998) von Frauen,
quantitative Studien (Gekas et al. 1999; Smith et al. 1994) und schlichte Rechenexem-
pel mit Daten des Zentralinstituts der kassenärztlichen Vereinigung belegen, daß nur
eine Minderheit von Frauen nach Regeln eines informed consent beraten wird (Neitzel
1999, S. 70). Eine defizitäre Informationspolitik sowie die Induzierung von Tests durch
Anbieter üben nachweislich eine steuernde Funktion aus. Entscheidungssituationen zur
Anwendung oder Ablehnung pränataldiagnostischer Verfahren werden oftmals gar
nicht als solche transparent gemacht. Das führt dazu, daß schwangere Frauen z.B. die
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Durchführung einer Blutuntersuchung nach chemischen Markern (Triple-Test oder
Double-Test) für einen festen Bestandteil der allgemeinen Schwangerenvorsorge halten
und hier ihr Recht zur Wahl gar nicht wahrnehmen können.

Weitere Umsetzungsprobleme tangieren den Rechtsanspruch auf Beratung in allen
eine Schwangerschaft betreffenden Fragen nach dem Schwangerschaftskonfliktgesetz
§ 2 Abschnitt 2. Der dort dezidiert genannte Beratungsanspruch ist im Bewußtsein der
Öffentlichkeit wie auch bei Anbietern und Nutzer/innen der Pränataldiagnostik bisher
kaum präsent (Heinkel 2000, S. 65). Eine adäquate Information im Vorfeld der Unter-
suchungen könnte jedoch eine differenzierte Anwendung begünstigen (vgl. Wolff
2000, S. 119) und nur die schwangeren Frauen der Diagnostik zuführen, die dies be-
wußt so wollen.

Der Entscheidungsautonomie von Frauen wird konzeptionell ein hoher Stellenwert
zuerkannt, ohne daß bisher sichergestellt werden konnte, wie sie zu fördern und zu
unterstützen ist.

1.3 Beraten an der Schnittstelle

Pränataldiagnostik tangiert zwei sensible Bereiche: Sie intermittiert an der Schnittstelle
von reproduktiven Rechten von Frauen und Rechten von Menschen mit Behinderungen.
Durch das sich flächendeckend ausbreitende Angebot diagnostischer Maßnahmen ver-
schärft sich das Spannungsverhältnis zwischen beiden Themen. Eine paradoxe Situation
entsteht: Während es wichtig ist, für die reproduktiven Rechte von Frauen einzutreten
und sie gegen Restriktionen zu verteidigen, ist es gleichzeitig notwendig, Menschen mit
Behinderungen vor Diskriminierung, Selektion und Segregation zu schützen.

Das spiegelt sich in der Gesetzgebung wider. Bei einem gesetzlich verankerten Dis-
kriminierungsverbot (Art. 3 Abs. 3 Satz 2 Grundgesetz ) ist es undenkbar, gleichzeitig
eine Schwangerschaftskonfliktregelung zu akzeptieren, die das Merkmal Behinderung
als Grund für Abbruchentscheidungen anerkennt. Art und Schwere einer fötalen Be-
hinderung dürfen in der neuen § 218-Regelung nach Willen des Gesetzgebers konse-
quenter Weise kein Grund für eine medizinische Indikation sein. Mit dieser Regelung
soll einer Lebenswert-Beurteilung – festgemacht an einer bestimmten pränatalen Dia-
gnose – entgegengewirkt werden (vgl. Hofstätter 2000, S. 70).

Gleichzeitig transportiert aber ein lückenloses Screening nach einer spezifischen ge-
netischen Konstitution nonverbal die Botschaft, daß dieses Merkmal unerwünscht und
mit Anwendung der richtigen Technologien vermeidbar sei. Die „Opting out“ – Strategie
der deutschen Schwangerenvorsorge befördert diese immanente Botschaft zusätzlich.

1.4 Selektionskonsens in der Gesellschaft?

Die höchsten Abbruchraten sind durchgängig nach der Diagnose „Down-Syndrom“ zu
verzeichnen. Im Durchschnitt liegt die Quote – über einen Zeitraum von 18 Jahren län-
derübergreifend – bei 92% (Mansfield et al. 1999). Über den Kontext ihres Zustande-
kommens können diese Zahlen keinen Aufschluß geben. Sie indizieren allerdings, daß
ein „sozial breit vertretener Selektionskonsens“ (Pieper 1995, S. 399) zu existieren
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scheint, der die Diagnose eines „schwerwiegenden“3 Befundes in den allermeisten Fäl-
len mit dem Abbruch der Schwangerschaft gleichsetzt. Die Medizinerin und Philoso-
phin Maier konstatiert beim Down-Syndrom eine „gesellschaftlich akzeptierte Demar-
kationslinie“ (Maier 2000, S. 139), die sie als „moralisch sehr bedenklich“ (S. 139)
einstuft. Kritische Stimmen auch innerhalb der Humangenetik wenden sich gegen ein
allgemeines Screening nach dieser Kondition (Nippert u. Horst 1994; Langer 1999;
Stengel-Rutkowski 1997, 1999), das sich de facto aber bereits vollzogen hat.

Parallel zu der Perfektionierung vorgeburtlicher Selektionsverfahren hat sich inner-
halb der Sonderpädagogik eine neue Sichtweise auf Kinder und Menschen mit Down-
Syndrom entwickelt. In der informierten Fachwelt gab es in den letzten 30 Jahren einen
radikalen Wandel des Verständnisses von dieser „Entwicklungsverzögerung“, während
in der Allgemeinbevölkerung und in desinformierten Fachkreisen bis heute starre Ste-
reotypisierungen vorherrschen (Dittmann 1997). Das führt zu einer „Gleichzeitigkeit des
Ungleichzeitigen“ (Dederich 2000, S. 38), einem paradoxen Nebeneinander von funda-
mental veränderten Lebensperspektiven für Menschen mit Down-Syndrom einerseits
und einer Perfektionierung ihrer vorgeburtlichen Selektion andererseits.

2 Die Angst vor einem Kind mit Behinderung

2.1 Ängste im Verlauf der Schwangerschaft

Die Angst vor einem Kind mit Behinderung wird unisono als ein wesentlicher Motor zur
Nutzung vorgeburtlicher Untersuchungen betrachtet. Genese und Hintergründe dieser
Angst sind komplex und werden durch eine offensive Screening-Praxis mit geprägt.

Ängste im Verlauf einer Schwangerschaft sind völlig normal. Sie stellen weder eine
„Besonderheit des technischen Zeitalters“ (Pieper 1995, S. 137) noch unüberwindbare
Episoden in reproduktiven Biographien von Frauen dar. Ethnologische und historische
Untersuchungen haben den Blick dafür geschärft, daß Schwangerschaftsängste schon
immer zu dem Leben von Frauen dazu gehörten und ihnen mit einer kreativen Palette
von Bewältigungsstrategien erfolgreich begegnet wurde (Duden 1991).

Historisch neu ist, daß die Medizin mit einem differenzierten Diagnose-Apparat
technische Hilfsmittel zur Abwehr und vermeintlichen Bewältigung von diesen Äng-
sten bereit stellt (s. Bundesärztekammer 1998b). Dabei entsteht ein paradoxes Zusam-
menspiel von latent vorhandenen und fremdinduzierten Befürchtungen. Sind diagno-
stische Maßnahmen oftmals primär als Beruhigungsmaßnahme gedacht, können sie
sekundär vermehrt Ängste hervorrufen: Dann nämlich, wenn ein erster Hinweis auf ei-
nen abweichenden Befund vorliegt. Ein solches – unerwartetes – Resultat zieht bei-
nahe automatisch eine invasive Untersuchung als „einzig mögliche Strategie“ (Willen-
bring 1999, S. 245) der Abwehr von Angst vor einem behinderten Kind nach sich.

3 Welcher Befund als schwerwiegend eingestuft wird, hängt nicht von objektiven, sondern wandelbaren
und subjektiv unterschiedlich interpretierbaren Kriterien ab (s. dazu Maier 2000, S. 137ff.) und Wertz
(2000).
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Das ubiquitär vorhandene Angebot vorgeburtlicher Untersuchungen, auf das Frauen
aufgrund der Verankerung im Mutterpaß und der Beratungspflicht von Ärzten aktiv
hingewiesen werden, verleitet dazu, alternative Formen der „Angstbewältigung“ zu
vernachlässigen. Eine kurze Blutabnahme oder ein schneller Ultraschall lassen sich
nahtloser in die Praxisroutine integrieren als ein Gespräch über Unsicherheiten, Phan-
tasien oder Angstträume.

Die Angst vor einem Kind mit Behinderung ist gesellschaftlich anerkannt (Willenbring
1999, S. 245). Sie legitimiert die Inanspruchnahme einer Amniozentese. Das eigene Ri-
siko, ein Kind mit Behinderung zu bekommen, wird dabei von Frauen oft überschätzt.
Das Risiko hingegen, einen gesunden Feten durch einen invasiven Eingriff zu verlieren,
wird tendenziell unterschätzt (Schindele 1995). Eine systemische Betrachtung der Angst
erweitert die Perspektive auf soziokulturelle und biographische Faktoren (Willenbring
1999; Griese 1999). Lebensentwürfe und Lebensziele von Frauen werden ebenso wie die
„eigene persönliche Entwicklung und damit verknüpfte Wertorientierungen“ (Griese
1999, S. 120) als Einflußfaktoren auf die Entscheidung für oder gegen Pränataldiagno-
stik gesehen. „Besonders Frauen, die neue Rollen- und Arbeitsteilungskonzepte realisie-
ren wollen, sehen ihre Lebenspläne, ihre Orientierungsräume und -zeiten durch ein be-
hindertes Kind in Frage gestellt“ (Griese 1999, S. 120; Friedrich et al. 1998, S. 99-104).

2.2 Die Bedeutung eigener Erfahrungen

Biographische Erfahrungen mit dem Thema Behinderung spielen ebenfalls eine Rolle.
Dabei wählen Frauen individuell unterschiedliche Lösungswege: Die Tatsache allein,
Kinder mit Behinderungen aus Familie oder Nachbarschaft zu kennen oder beruflich
mit ihnen verbunden zu sein, prädestiniert weder zu einem zurückhaltenden noch zu
einem aktiven Zugriff auf Pränataldiagnostik (Cloerkes 1997, S. 124).

Untersuchungen widerlegen die häufig geäußerte Annahme, ein guter Kenntnis-
stand sowie persönliche Erfahrungen mit Menschen mit einer Behinderung immuni-
sierten vor der Inanspruchnahme pränataldiagnostischer Maßnahmen oder wirkten
sich prinzipiell positiv auf die Akzeptanz eines eigenen von einer Behinderung bedroh-
ten Kindes aus. Frauen mit vergleichbaren Erfahrungen und Kenntnisstand reagieren
sehr heterogen auf Angebot und Konsequenzen pränataler Diagnostik (Appel 1991, S.
102f.; Rapp 1999; Nippert u. Horst 1994, S. 75; Gregg 1995, S. 114f.).

2.3 Diskontinuitäten, Ambivalenzen, Paradoxien

Dieses Phänomen läßt sich mit dem Begriff „Diskontinuitäten“ fassen. Während auf
einer prinzipiellen Ebene die Akzeptanz und Toleranz Menschen mit Behinderungen
gegenüber persönlich unterstützt und bejaht wird, schlägt diese Haltung um, wenn es
um die persönliche Betroffenheit durch ein eigenes potentielles Kind geht: „Mongo-
loide sind in der Schule die harmlosesten Kinder. (…) Ein mongoloides Kind ist nicht
so schlimm. Wenn es aber dann das eigene Kind ist, ist es schwieriger (…). Sie wolle
lieber kein mongoloides Kind haben und würde daher auch die Schwangerschaft ab-
brechen“ (Zitat einer Sonderschullehrerin, zit. n. Appel 1990, S. 102).
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Daten aus einer Studie von Press und Browner (1994) zeigen präzise dieses Parado-
xon auf. Schwangere Frauen, die an einem Serum-Screening teilnahmen, wurden zu
ihren Bildern über Behinderung und ihren Einstellungen dazu befragt, selbst ein Kind
mit Behinderung auf die Welt zu bringen. Brüche und Diskontinuitäten in ihrer Er-
zählweise, ihrem gesamten Ausdruck, ihrem Tonfall und ihren Gefühlsäußerungen ma-
nifestierten sich an dem Punkt, an dem nicht mehr generelle Einstellungen gegenüber
Menschen mit Behinderungen gefragt waren, sondern die konkrete Option, das eigene
Kind könnte von einer Behinderung betroffen sein. Zuvor geäußerte positive und ak-
zeptierende Einstellungen drohten unter der eigenen Betroffenheit plötzlich wegzu-
kippen. Die Autorinnen interpretieren diese Diskontinuität als ein Umschalten vom Po-
litischen zum Privaten (Press 2000, S. 226).

Diskontinuitäten und Ambivalenzen scheinen insgesamt das Verhältnis zu Menschen
mit Behinderungen zu charakterisieren. „Ambivalenz kann dabei in einem doppelten
Sinne ausgelegt werden. Einmal als Gleichzeitigkeit von positiven und negativen Hal-
tungen, als ein Schwanken zwischen Ablehnung und Zuwendung, Diskriminierung und
Fürsorge, Abgrenzung und Annäherung, Ausstoßung und Attraktion, Aggression und
Hilfe“ (Wocken 2000, S. 303).

Brüche und Diskontinuitäten werden auch bei der Auswertung von aktuellem Da-
tenmaterial zu Einstellungen der Bevölkerung gegenüber Menschen mit Behinderun-
gen deutlich. Bei der „Elternschaftsfrage und Euthanasiefrage“ (Wocken 2000, S. 300)
entpuppt sich ein inhaltlich klar benennbarer Punkt des Umschwungs von einer ak-
zeptierenden zu einer skeptischen Haltung. Der kritische Wendepunkt läßt sich dort
verorten, wo es um die Frage der Schon- oder Noch-Nicht-Existenz des betroffenen
Menschen geht (Wocken 2000, S. 302).

Der selektive Schwangerschaftsabbruch gilt bei den Befragten vielfach als legitim
und unter humanen Kriterien sogar geboten. Abtreibungen nach der Diagnose einer
fetalen Anomalie werden nahezu einschränkungslos gutgeheißen. Doch ist das Kind
bereits geboren, schlägt diese Haltung um in eine rigorose Ablehnung des Infantizids.
„Behinderte akzeptieren? Ja! Behinderte produzieren? Nein!“ faßt der Autor die Er-
gebnisse pointiert zusammen (Wocken 2000, S. 303).

2.4 Behindertes Kind – behinderte Familie?

Die Angst vor einem Kind mit Behinderung bezieht sich wesentlich auf antizipierte Be-
lastungen der Partnerschaft, der Geschwister und der Mutter selbst. Ein unhinterfrag-
tes Diktum scheint zu sein, daß die gesamte Familie unter diesen Belastungen zu lei-
den habe. Geschwister- wie Partnerbeziehungen seien den erhöhten Anforderungen
oftmals nicht gewachsen und drohten an ihnen zu scheitern.

Aus Sicht der Forschung ist dieses Diktum nicht haltbar (Fröhlich 1986; Hacken-
berg 1992; Herb u. Streeck 1995; Troester 1999b). Mit Entdeckung einer ressourcen-
orientierten Perspektive rückten aktive Bewältigungsstrategien von Familien mit ei-
nem Kind mit speziellen Bedürfnissen und speziellem Förderbedarf in den
Vordergrund und relativierten pathologische Zuschreibungen. War die Forschung in
der Vergangenheit vorwiegend in personorientierter Weise unter Ausblendung von
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„Normalfamilien“ als Kontrollgruppe auf vermutete Defizite orientiert (Cloerkes 1997,
S. 266), liegen neuere Forschungsergebnisse vor, welche die Bedeutung von „inter-
personalen“ und „intrapersonalen“ (Dittmann 1997, S. 36ff.) Ressourcen fokussieren.

Ein Forschungsprojekt der Pädagogischen Hochschule Ludwigsburg steht für kon-
krete positive Anpassungsleistungen von betroffenen Familien: In subjektiven
Selbstaussagen gaben 50% der befragten Eltern an, „ihr Leben heute als sinnerfüll-
ter“ zu empfinden als vor der Geburt ihres Kindes mit Down-Syndrom. 44% der Be-
fragten stellten nach der Geburt ihres Kindes keine Veränderung hinsichtlich der
Sinnerfüllung ihres Lebens fest. Nur 6% der Befragten bewerteten ihr Leben als we-
niger sinnerfüllt als vor der Geburt ihres Kindes mit Down-Syndrom (Klatte-Reiber
1997, S. 190; Elkins et al. 1986). Mit den Begriffen „bereichernd und auch erschwe-
rend“ beschrieben 44% der befragten Eltern ihre Lebenssituation. Klatte-Reiber be-
obachtet bei den befragten Eltern einen tiefgreifenden Wertewandel, der mit der
Annahme des Kindes einhergeht und oftmals zu einer „aktiven Haltung des sozial-
politischen Engagements“ (Klatte-Reiber 1997, S. 190) führt. Ein zentrales Ergebnis
ihrer Studie ist eine häufig feststellbare Bewußtseinsveränderung: „Eltern entdecken
ihr Kind und erleben es als Herausforderung und Quelle des Glücks für ihren eigenen
Lebensentwurf“ (S. 187).

2.5 Konsequenzen für die Beratung

Eine Aufgabe der Beratung vor, während und nach Pränataldiagnostik muß darin lie-
gen, einer Stereotypisierung des behinderten Kindes oder des Lebens mit einem behin-
derten Kind entgegenzuwirken, statt sie zu befördern. Das wirkt wie ein Widerspruch
in sich: Vor dem Hintergrund eines Screenings der Gesamtpopulation schwangerer
Frauen wirkt es absurd, verbal zurückzunehmen, was symbolisch längst eindeutig
transportiert wurde: Die Botschaft, daß das Aufspüren von Konditionen wie Down-
Syndrom oder Spina bifida ein wichtiges Ziel der Schwangerenvorsorge ist, für das sich
ein hoher Aufwand an Kosten, Zeit, Verunsicherungen und Verlusten lohnt (s. hierzu
die Studie von Fletcher et al. 1995).

Dennoch stellt es eine wichtige Forderung an eine ergebnisoffene Beratung dar, In-
formationen über die diagnostizierbaren Konditionen so zu vermitteln, daß sie allen
Optionen gerecht werden: der Option des Nicht-Wissens, der Option, sich für das Kind
zu entscheiden und der Option, die Schwangerschaft vor dem Hintergrund individu-
eller Kriterien abzubrechen. Das Leben mit einem Kind mit Behinderung darf nicht
einseitig negativ dargestellt werden. Es gilt ein breites Spektrum von Erfahrungen Be-
troffener zu berücksichtigen.

Neben der Reflektion eigener Wertvorstellungen und einem adäquaten und aktuel-
len Kenntnisstand des beratenden Personals sind die Vermeidung von diskriminieren-
der Terminologie, unterschwelligen rhetorischen Setzungen, wertendem nonverbalem
Ausdruck und eine enge interdisziplinäre Kooperation dafür elementare Voraussetzun-
gen. Eine strikte Trennung von „Behinderung“ und einem potentiellen Kind mit einer
Behinderung sollte in der Beratungspraxis eingehalten werden. Durch diese Form der
Personalisierung kann einem leichtfertigem Pauschalisieren und Typisieren entgegen-
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gewirkt werden, das das Merkmal Behinderung in den Vordergrund stellt und den
Menschen dahinter diffundieren läßt (Cloerkes 1997, S. 84).

3 Die Diagnose

Die Mitteilung einer positiven Diagnose stellt für alle Beteiligten eine „emotional hoch
belastete Situation“ (Herb u. Streeck 1995) dar. Entgegen der Vorerwartung und ent-
gegen der Hoffnung, die diagnostische Abklärung diene primär der Bestätigung, mit
dem heranwachsenden Baby sei alles in Ordnung, wird die schwangere Frau mit der
Nachricht konfrontiert, daß eine genetische oder physische Anomalie vorliegt.

Mit diesem Ergebnis hat sie nicht gerechnet: die potentiellen negativen Implikatio-
nen der vorgeburtlichen Untersuchungen werden von dem Großteil der Frauen erfolg-
reich ausgeblendet und von Seiten der Professionellen tendenziell eher verschleiert
und bagatellisiert (Friedrich et al. 1998, S. 158, 259; Hohenstein 1998; Helm 1998;
Pieper 1995, S. 360 ff., Katz-Rothmann 1989; Rapp 1999; Ringler 1991, S. 169;
Schindele 1990). Selbst wenn sich durch sonographische oder biochemische Untersu-
chungen erste Hinweise auf Vorliegen einer Komplikation ergaben, kann die Bestäti-
gung des Befundes durch einen invasiven Eingriff trotzdem den Charakter eines
„schockartigen, überraschenden“ (Friedrich et al. 1998, S. 158) Ereignisses annehmen,
das „erst jetzt psychisch präsent wird“ (S. 158).

Die psychischen und physischen Reaktionen der Frauen auf die Mitteilung eines ab-
weichenden Befundes werden von Betroffenen selbst sowie von Expert(inn)en über-
einstimmend als gravierend beschrieben. Begriffe wie „Schockerlebnis“ (Pieper 1995,
S. 360), „Schockzustand (Katz-Rothmann 1986, S. 194, Ringler 1991, S. 170), „psy-
chische Schockreaktion“ (Stengel-Rutkowski 1997, S. 74) und „traumatische Erfah-
rung“ (Ringler 1991, S. 163) versuchen das Geschehen verbal zu fassen.

Fremdheitsgefühle gegenüber dem heranwachsenden Leben werden berichtet: Asso-
ziationen wie „Geschwür“ (Friedrich et al. 1998, S. 158) oder „Monster“ (S. 159) signali-
sieren, daß der zuvor positiv besetzte Fötus im eigenen Bauch schlagartig neue, vorwie-
gend negativ gefärbte, auf einer leiblichen Ebene spürbare Dimensionen annehmen kann.

In Nachgesprächen zu einer Abruptio nach pränataler Diagnose berichten Frauen
von dem unmittelbaren Abbruch des Dialogs mit dem Kind nach Mitteilung des Be-
fundes: Zärtlichkeiten wie das „Streicheln des Bauches oder das namentliche Benen-
nen des Babys“ (Ringler 1991, S. 169) wurden auch vom Partner abrupt eingestellt. Die
Schockreaktionen können substuporöse bis stupuröse Dimensionen annehmen. Moto-
rische Verlangsamung und affektive Erstarrung werden beobachtet (Ringler 1991, S.
169). Hierbei handelt es sich nicht um pathologische, sondern normale Reaktionen auf
die traumatische Erfahrung der Diagnosemitteilung (Ringler 1991, S. 169).

Neben emotionalen und leiblichen Belastungen sind kognitive Beeinträchtigungen
möglich (Ringler 1991, S. 170; Stengel-Rutkowski 1997; Pieper 1995, S. 365). Denk-
und Wahrnehmungsprozesse können eingeschränkt sein, so daß die Fähigkeit der Frau
zu einer „autonomen, eigenverantwortlichen Entscheidung“ bezweifelt wird (Ringler
1991, S. 170; Stengel-Rutkowski 1997; Püschel 1991).
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Eine adäquate emotionale Begleitung muß in der Lage sein, auf Schockreaktionen zu
reagieren und gleichzeitig die Entscheidungsautonomie der Betroffenen positiv zu för-
dern. Im Sinne eines ressourcenorientierten Ansatzes ginge es darum, persönliche Bewäl-
tigungsstrategien der Frauen zu reaktivieren und externe Ressourcen bereitzustellen.

3.1 Die Diagnose als kritisches Lebensereignis

Die Mitteilung einer positiven Diagnose führt zu einer Labilisierung der betroffenen
Personen, die ein bedrohliches Ausmaß annehmen kann (Pieper 1995, S. 365). Sie stellt
ein kritisches Lebensereignis4 dar. Gerade durch die unmittelbare leibliche Involviert-
heit der schwangeren Frau ist eine Distanzierung schwer möglich und erfordert ein ho-
hes Maß an Abwehrreaktionen. Vorhandene Bewältigungsmöglichkeiten können die
kritische Situation in der Regel zunächst nicht auffangen. Nötig wird eine Neuorien-
tierung (Thomae 1974, S. 125; Filipp 1990, S. 24).

In welcher Form die Neuorientierung von den Frauen geleistet werden kann, hängt
von biographischen Einflüssen, der Einbindung in ein soziales Beziehungsgefüge und
dem Ausmaß an sozialer Unterstützung ab (Filipp 1990, S. 22). Auch wenn es Frauen
durchaus gelingen mag, diesen Bewältigungsprozeß innerhalb ihrer sozialen Unter-
stützungssysteme weitgehend selbständig zu aktivieren, stellt professionelle Beratung
und Begleitung in dieser Lebenssituation eine enorm hilfreiche Intervention dar, sofern
sie den krisenhaften Charakter des Lebensereignisses begreift und an der individuellen
Situation und Bedürfnislage der Frau ansetzt.

3.2 Krise ohne Krisenintervention?

Aus der Anerkennung und Definition der positiven Diagnose als kritisches Lebenser-
eignis läßt sich die Notwendigkeit einer Krisenintervention ableiten. Interventions-
maßnahmen müssen zur Verfügung stehen, die dem Charakter der Situation sowie den
Bedürfnissen der Betroffenen gerecht werden.

Konsequenterweise müßte dies bereits bei der Erstmitteilung oder dem Erstgespräch
mitgedacht und in der Praxis berücksichtigt werden. Das erfordert entweder eine enge
interdisziplinäre Ad hoc-Kooperation oder aber ein spezifisches Setting. Zu diesem
Setting gehören neben der Ressource Zeit ein störungsfreier Raum, eine emotional
tragfähige Atmosphäre und eine in Krisenintervention geschulte Fachkraft. In einer gy-
näkologischen Praxis sind diese Voraussetzungen strukturell nicht angelegt. Erfah-

4 Die psychologisch orientierte Lebensereignisforschung geht von folgender Definition aus: „Ein Ereig-
nis, das den kognitiv repräsentierten Erwartungen, Gewohnheiten, Wünschen und Befürchtungen einer
Person widerspricht, wird als kritisches Lebensereignis bezeichnet“ (Rosch Inglehart 1988, S. 15). „Kritische
Lebensereignisse fordern zu Entscheidungen und Handlungen auf, die nicht ausschließlich auf bisher
erworbene Routinen zurückgreifen können, sondern neue Verarbeitungsmodi und Problemlösungen erfor-
dern“ (Oerter 1994, S. 8).
Im Verständnis der Lebensereignisforschung impliziert diese Definition ausdrücklich nicht eine a priori
potentiell pathogene Wirkung (Filipp 1990, S. 8). Vielmehr liegt in der Auseinandersetzung mit einem kri-
tischen Lebensereignis immer auch eine Chance des Wachstums (Filipp 1990, S. 8).
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rungsgemäß ist es aber zunächst der Gynäkologe oder die Gynäkologin, denen die
Aufgabe zukommt, der untersuchten Schwangeren das für sie negative Resultat der
Untersuchung zu überbringen. Relativ wenig Informationen bestehen darüber, wie
diese Überbringung in der Praxis tatsächlich erfolgt, wer genau sie vornimmt, welche
Kompetenzen eingebracht und welche Qualitätsstandards eingehalten werden.

Erfahrungsberichte von Frauen aus der Fachliteratur können deshalb nicht mehr als
eine Tendenz aufzeigen. Als prototypische Muster einer Vorgehensweise eines ganzen
Berufsstandes dürfen sie nicht interpretiert werden. In Anbetracht fehlender alternati-
ver Informationsquellen stellen sie jedoch die einzigen Hinweise dar, die – wenn auch
vorsichtige – Rückschlüsse auf die Praxis ermöglichen.

3.3 Erfahrungsberichte von Frauen

Überbringer/innen der „Unheilsbotschaft“ (Pieper 1995, S. 363) schneiden in Berichten
von Frauen alles andere als gut ab. Schon die Form der ersten Übermittlung wird als
problematisch erachtet: ein kurzer Telefonanruf aus der gynäkologischen Praxis, ent-
weder von der Ärztin/dem Arzt persönlich oder von der Sprechstundenhilfe. Der Anruf
kann die Frau in einer beliebigen Situation ihres Alltags erwischen und sie unmittelbar
aus der Routine ihres Lebens herausreißen (Rapp 1999, S. 220).

Aussagen der anrufenden Person erinnern die interviewten Frauen oft mit größtem
Detail, teilweise in wörtlichen Zitaten (Rapp 1999, S. 220; Helm 1998). Auch die Mo-
mentaufnahme der Telefonsituation wird genauestens rekapituliert, beispielsweise ob
sie sich allein im Haus befanden oder ob noch andere Personen oder der Partner an-
wesend waren. In der Regel wird noch telefonisch ein Besprechungstermin in der Praxis
vereinbart oder die Frau auf die Möglichkeit der Kontaktaufnahme mit dem Institut,
das den Eingriff durchgeführt hat, hingewiesen. Zu einem geringen Prozentteil erhal-
ten die Frauen einen schriftlichen Bericht vom untersuchenden Institut und können
sich anschließend zur Beratung anmelden.

Aus den dokumentierten Interviews aus den Studien von Pieper (1995, Deutsch-
land), Helm et al. (1998, USA) und van Zuuren et al. (1998, Niederlande) mit jeweils
relativ kleinen Fallzahlen von Frauen, die eine positive Diagnose erhielten, geht hervor,
daß der Erstkontakt nach der telefonischen Mitteilung in der Regel mit dem Gynäko-
logen erfolgt. Ihnen kommt, wenn auch wahrscheinlich sehr selten pro Praxis, die
wichtige Aufgabe zu, ihrer Patientin die unangenehme Nachricht zu eröffnen. Für nie-
dergelassene Frauenärztinnen und -ärzte mit Sicherheit keine einfache Aufgabe, zu-
mal sie – bezogen auf den Einzugsbereich – wenig Übung darin haben werden.

3.4 Steuerungsversuche und Vorannahmen

Unabhängig davon, wie die retrospektiv befragten Frauen sich nachher entschieden, be-
richten sie wenig Positives: Von mehr oder weniger subtilen Steuerungsversuchen der
beteiligten Mediziner/innen (Goldt 2000; Pieper 1995, S. 363; Helm et al. 1998; van
Zuuren et al. 1998, S. 39) ist die Rede ebenso wie von einem Mangel an Empathie (van
Zuuren et al. 1998, S. 40). Das Gefühl, Richtung Abbruch gesteuert zu werden, indem
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zum Beispiel das Resultat der Untersuchungen einseitig besprochen wurde, beschreiben
mehrere Frauen. Auch das explizite oder implizite Durchschimmern ärztlicher Bewer-
tungen von der Lebensqualität des prospektiven Kindes läßt sich aus transkribierten In-
terviews herauslesen (Pieper 1995, S. 363). Je subtiler Steuerungsversuche laufen, um
so problematischer sind sie, weil sie von den Frauen als solche nicht unbedingt erkannt
werden können (Wertz u. Fletcher 1989).

In der Untersuchung von Helm benennt die kleine Kohorte von Frauen sehr deutlich,
was sie im Kontakt mit medizinischem Personal als defizitär empfunden hat und wel-
che Begleitung statt dessen Unterstützung gegeben hätte. Alle an dieser Studie betei-
ligten Frauen entschieden sich für das Austragen der mit Down-Syndrom diagnosti-
zierten Schwangerschaft.

Auf eine ambivalente oder bereits entschiedene gegenläufige Haltung reagierten die
Professionellen zum Teil mit Unglauben, Widerstand oder dem Entzug von Unterstüt-
zung. Außerdem kritisierten die betroffenen Mütter, daß das Fachwissen, mit dem sie
versorgt wurden, wie auch die verwendete Terminologie zum Down-Syndrom „out of
date“ und nicht adäquat war. Insgesamt vermißten sie angemessenen Respekt und
Rücksichtnahme und eine aktive Unterstützung ihres individuellen Entscheidungspro-
zesses für das Austragen der Schwangerschaft.

Das Verhalten der Ärzte/Ärztinnen und Humangenetiker/innen zwang die betroffenen
Eltern, sich in ihrem eigenen Entscheidungsverhalten zu hinterfragen. Letztendlich trugen
sie ihre Entscheidung, das Kind zu bekommen nicht im Einklang, sondern im Gegensatz
zu den ihnen signalisierten Erwartungshaltungen und Suggestionen durch (Goldt 2000).

3.5 Positiver Befund – ein offener Ausgangspunkt?

In der Schilderung der Erlebnisse und Begegnungen mit medizinischem Fachpersonal
wird die außergewöhnliche und besondere Rolle von Frauen deutlich, die sich nach der
pränatalen Diagnose „Down-Syndrom“ für das Kind entscheiden. Mit ihrer Haltung ver-
unsichern sie ihr Umfeld, provozieren Erstaunen und Unglauben. Sie werden als „Son-
derlinge oder Exoten“ (Goldt 2000, S. 48) behandelt. Sie stellen sich quer zu der der
Pränataldiagnostik inhärenten Selektionslogik und irritieren durch ihr nicht antizipier-
tes Reaktionsmuster.

Die Fallbeispiele führen deutlich vor Augen, daß Pränataldiagnostik nicht mit offe-
nen Optionen durchgeführt wird, sondern eine Option systembedingt hochgradig fa-
vorisiert wird (Lanzerath u. Honnefelder 1998, S. 221). Die Entscheidung, sich einem
invasiven Eingriff zu unterziehen, „impliziert im Grunde schon tendenziell die Ent-
scheidung, im Falle einer positiven Diagnosestellung einen Schwangerschaftsabbruch
durchführen zu lassen (Lanzerath u. Honnefelder 1998, S. 215). Steigt die betroffene
Frau an diesem Punkt aus der Verfahrenslogik aus und signalisiert Dissens, bewegt sie
sich außerhalb des Selektionskonsenses. Ihr non-konformes Verhalten konfrontiert die
Repräsentanten des Systems Pränataldiagnostik unverhofft mit einem konträren Wer-
tesystem und löst dadurch Irritation und Distanz aus.

Die Vorannahmen und Vorerwartungen der Mediziner/innen reflektieren wiederum je-
doch nur ihre Vorerfahrungen und Denkschienen: „Jede in meiner Praxis hat abgebro-
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chen“ (Helm 1998). Gewöhnungseffekt und „Demarkationslinie“ (Maier 2000, S. 139) ver-
hindern, daß ein positiver Befund als offener Ausgangspunkt für die gemeinsame
Überlegung „wie wird nun weiter vorgegangen?“ (Lanzerath u. Honnefelder 1998, S. 215)
betrachtet werden kann – aus individueller, systemischer und struktureller Perspektive.

Gleichzeitig skizzieren die Erfahrungsberichte ein offensichtlich eklatantes Bera-
tungsdefizit. Weder lassen sich Hinweise auf Maßnahmen der Krisenintervention noch
auf interdisziplinäre Zusammenarbeit mit psychologisch geschulten Fachkräften ver-
orten. Statt dessen setzen die Frauen individuelle aktive Bewältigungsstrategien ein.

3.6 Prognostische Unklarheiten: Beispiel Down-Syndrom

Ein nicht zu überwindendes Problem der Diagnosestellung bilden prognostische Un-
klarheiten und Ungewißheiten. Über den Ausprägungsgrad einer Chromosomenan-
omalie lassen sich keine konkreten Angaben machen. Gerade das Down-Syndrom weist
eine große Bandbreite graduell verschiedener Ausprägungen intellektueller und physi-
scher Beeinträchtigungen auf (Wilken 1997; Dittmann 1992).

Physische Komplikationen wie Herzfehler oder Störungen im Magen-Darm-Trakt
können als Begleiterscheinungen vorliegen. Sie haben aber keinen Einfluß auf die in-
tellektuellen Fähigkeiten und können in der Regel chirurgisch und medikamentös gut
behandelt werden.

Die Entwicklung gezielter Fördermaßnahmen und das weitgehende Aufwachsen der
Kinder in ihren eigenen Familien in den letzten drei Dekaden trugen wesentlich dazu
bei, daß sich von Expert(inn)en unvermutete Entwicklungspotentiale entfalten konn-
ten und in einer neuen, unumkehrbaren Sicht über die „Bildbarkeit“ (Dittmann 1997,
S. 181) von Menschen mit Down-Syndrom resultierten. An dieser Entwicklung waren
und sind ganz wesentlich Eltern beteiligt, die sich für die Förderung und Integration
ihrer Kinder in der Gesellschaft massiv engagieren.

Bei einer insgesamt grundlegend veränderten Ausgangssituation für Kinder mit
Down-Syndrom und „neuen Perspektiven“ (Wilken 1996) für ihre Entwicklung, Inte-
gration und Teilhabe an der Gesellschaft bleibt dennoch eine weitgehende progno-
stische Unsicherheit für den konkreten Einzelfall bestehen. Intellektuelle Fähigkeiten
lassen sich pränatal nicht diagnostizieren. Bei den meisten Kindern mit Down-Syn-
drom ist die geistige Behinderung mild bis moderat ausgeprägt (Glover u. Glover
1996, S. 211).

Alles, was Mediziner/innen der betroffenen Frau als Orientierungsrahmen geben
können, ist eine statistische Prognose über die durchschnittliche Entwicklung ihres
prospektiven Kindes. Obwohl für einen Großteil aller Kinder mit Down-Syndrom gute
Startchancen bestehen, muß die zu beratene Frau auch auf das Risiko zusätzlich auf-
tretender Komplikationen und einer verkürzten Lebenserwartung hingewiesen werden.

3.7 Implikationen für die Beratungssituation

Die prognostische Unschärfe stellt ein grundsätzliches Problem bei dem Chromoso-
menbefund „Trisomie 21“, aber auch bei anderen pränatal feststellbaren Syndromen
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dar. Für eine Frau und ihren Partner, die in ihrer Entscheidung unsicher sind, Ambiva-
lenzen deutlich wahrnehmen und sich für eine reflektierte Abwägung aller berücksich-
tigungsfähigen Aspekte offen halten, können tendenziöse und einseitige Darstellun-
gen Einfluß auf den Ausgang ihrer Überlegungen nehmen.

Es macht einen großen Unterschied, ob von einer pessimistischen oder von einer be-
schönigenden Warte aus beraten wird. Beides entspricht nicht den Anforderungen an
eine adäquate Informationsweitergabe. Gefordert ist vielmehr eine ausgewogene Be-
ratung, welche die Begrenztheit der Aussagefähigkeit mitreflektiert und den Einfluß
gesellschaftlicher Rahmenbedingungen dabei nicht ausblendet (Oliver 1998).

Eine Studie von Wertz und Fletcher (1989) weist darauf hin, daß die Mehrheit der
Berater/innen bei dem Befund Trisomie 21 negative Aspekte betont und insgesamt
pessimistisch getönt berät. Inwieweit das heute – etwa 10 Jahre später – noch zutrifft
und für die Situation in Deutschland gültig ist bleibt offen. Wenn man allerdings von
den Erfahrungen aus der postnatalen Diagnoseeröffnung Rückschlüsse auf die präna-
tale Diagnoseeröffnung zieht, zeichnet sich ein düsteres Bild: Dittmann ermittelte, daß
bei 40-50% der Eltern die „Erstmitteilung problematisch“ verlief. Zu vergleichbaren
Ergebnissen kommen Tamm (1993) und Lambeck (1992). Insgesamt stellt die Diagno-
semitteilung einen kritischen und problematischen Bereich ärztlichen Handelns dar,
der aus Sicht der betroffenen Eltern grundsätzlicher Veränderungen bedarf.

Für die Beratungssituation ergeben sich daraus spezifische Implikationen: die Infor-
mant(inn)en müssen zunächst selbst umfassend und ausgewogen über die verschiede-
nen Erscheinungsbilder des Down-Syndroms, über die Spannbreite der intellektuellen
Entwicklungsmöglichkeiten und über Aspekte jenseits der Performance der Kinder in-
formiert sein, um aktuelles und eben nicht – wie berichtet – veraltetes und stigmati-
sierendes Wissen wiederzugeben. Außerdem müssen sie frei sein von jedem Interesse,
ihr Wissen manipulativ einzusetzen.

In Anbetracht des Vormarsches allgemeiner Screening-Verfahren für das Down-Syn-
drom und einer prognostizierten Erfassungsrate von ca. 90% ist das Defizit an einem
„good clinical standard“ bei der Mitteilung auffälliger Befunde alarmierend.

Die Diagnosemitteilung ist ein zentraler Moment in dem Ablaufgeschehen pränata-
ler Diagnostik, der erhöhte Aufmerksamkeit und Sensibilität verdient. Mit dem Wissen
um Ambivalenz, Verunsicherung, Zeitdruck und Schockzuständen der betroffenen
Frauen bedarf es einer sorgfältigen Erarbeitung von Qualitätsstandards und deren Um-
setzung in die Praxis.

Konzepte aus der Psychologie (z.B. Sarimski 1999), Pädiatrie (Storm 1987; Herb u.
Streeck 1995) und Behindertenforschung (Tamm 1994; Eulitz u. Gebhardt 1996; Lam-
beck 1992) zur postnalen Diagnoseeröffnung liegen vor und bieten einen geeigneten
Ausgangspunkt für die Entwicklung eines spezifischen Konzepts für den vorgeburtli-
chen Bereich.

Eine enge Verzahnung medizinischer mit psychosozialen Dienstleistungen sowie
eine unkomplizierte Ad hoc-Kooperation scheinen dringend erforderlich. Forschungs-
ergebnisse aus Psychologie und Sonderpädagogik können entscheidend dazu beitra-
gen, ein integratives Gesamtkonzept der Beratung und Begleitung nach positivem Be-
fund zu entwickeln.
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