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Beratung zu Prinataldiagnostik und eventueller
Behinderung: medizinische Sicht

Martina Rauchfu

Summary

Counselling regarding prenatal diagnostics and possible disablement: A medical view

The possibility and the application of prenatal diagnostics (PND) has fundamentally changed
the psychological experience of pregnancy for the pregnant woman, the expectant father,
and society. When dealing with PND a balance between the positive effects for a large num-
ber of people and the risks and strains for an also considerable number of affected people
must be strived for. This affects the decisions for and against examinations or interventions
and coping with these, suitable strategies of care, and also possibilies of cooperation of dif-
ferent professions and institutions. Due to the growing number of possibilities of non-inva-
sive methods a population-based PND is developing from the primarily individual PND. This
means that the requirement for informed consent should affect all pregnant women. In-
formed consent is oriented on the situation, i.e. the more an examination is invasive/risky or
the more serious the consequences are, the more extensive the information has to be. This
requires a qualified caring person who must have well-founded somatic and psychosmoatic
knowledge, must also be able to conduct communicative counselling and create relationships,
and be cooperative and be able to work in a team.

Zusammenfassung

Die Moglichkeit und die Anwendung der Pranataldiagnostik (PND) hat das psychische
Erleben der Graviditét fiir die schwangere Frau, den werdenden Vater und die Gesell-
schaft grundlegend verandert. Beim Umgehen mit der PND muB eine Ausgewogenheit
zwischen den positiven Auswirkungen fiir eine Vielzahl von Menschen und den Risiken
und Belastungen fiir einen ebenfalls nicht unerheblichen Teil von Betroffenen ange-
strebt werden. Dabei geht es um Entscheidungen fiir oder gegen Untersuchungen bzw.
Interventionen und deren Verarbeitung, geeignete begleitende Betreuungsstrategien
sowie die Madglichkeiten professions- und institutionsiibergreifender Kooperation.
Durch die wachsenden Mdéglichkeiten nichtinvasiver Methoden entwickelt sich aus der
primér individuellen zunehmend eine populationsbasierte PND. Damit diirfte die For-
derung nach einer informierten Zustimmung alle Schwangeren betreffen. Der infor-
med consent orientiert sich an der Situation, d.h. je invasiver/risikoreicher die Unter-
suchung oder je folgenschwerer das mogliche Resultat, desto ausfiihrlicher muB die
Aufkldrung geleistet werden. Eine gute fachliche Qualifikation der Betreuenden, die
sowohl fundiertes somatisches und psychosomatisches Wissen als auch die Fahigkeit
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zur kommunikativen Gesprachsfiihrung und Beziehungsgestaltung und die Féahigkeit
zu Teamarbeit und Kooperation einschlieBt, ist dafiir erforderlich.

1 Einfiihrung

Unter dem Begriff Prinataldiagnostik (PND) werden all jene Untersuchungsmethoden
zusammengefaBt, die wiahrend der Schwangerschaft durchgefiihrt werden kénnen, um
eine magliche Schidigung oder Erkrankung des ungeborenen Kindes erkennen zu las-
sen. Zu den Untersuchungsmethoden gehéren Screeninguntersuchungen im Blut der
Mutter, Untersuchungen mit bildgebende Verfahren wie Ultraschall, Fruchtwasserun-
tersuchung (Amniocentese, AC), Chorionzottenbiopsie (CVS) und die Fetalblutuntersu-
chung oder als Spezialfall die Prdimplantationsdiagnostik (PID). Anfang der 80er Jahre
fanden die ersten Untersuchungen dieser Art statt. Seitdem sind sie nicht unumstritten,
da sie die werdenden Eltern vor gravierende Entscheidungen stellen kénnen.

Wenn in der Vergangenheit davon gesprochen wurde, daB3 eine Frau schwanger sei,
horte man mitunter auch, sie sei ,,guter Hoffnung® Dies steht wohl fiir positive Erwar-
tungen an den guten Ausgang der Graviditit fir Mutter und Kind. Andererseits war
eine Schwangerschaft auch mit vielen Unsicherheiten, Fragen und Angsten verkniipft.
Wird das Kind gesund geboren werden, wird es ein Junge oder ein Mddchen, wird die
Mutter Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett {iberleben? Schwangerschaftsrisi-
ken fiir die werdende Mutter sind in den westlichen Landern auf ein Minimum redu-
ziert und auch viele Fragen in Hinblick auf das intrauterin heranwachsende Kind kon-
nen pranatal beantwortet werden.

Man sollte annehmen, daB3 dadurch Beflirchtungen und Sorgen schwangerer Frauen
reduziert worden sind. Dies scheint jedoch nicht der Fall zu sein. Vielmehr erleben
Frauen nun andere Angste, die viele von ihnen sogar als streBreicher als die ,alten*
empfinden (Abramsky 1999).

Die Einfiihrung vieler technischer Moglichkeiten zur Diagnostik und Behandlung
von Komplikationen bei Schwangeren und Neugeborenen gibt den Schwangeren und
den behandelnden Arztinnen und Arzten Sicherheit und das Empfinden, daB medizi-
nisch alles machbar ist, da so eine perfekte Schwangerschaft méglich ist und dann
auch ein perfektes Kind geboren wird.

Dieses Vertrauen auf die technischen Mdglichkeiten kann aber auch zu Verunsiche-
rung und einem Verlust des Gefiihls von Eigenverantwortung und Kompetenz bei den
schwangeren Frauen fiihren. Die in der Vergangenheit durch Unwissen ausgeloste
Angst ist nun teilweise ersetzt durch die Angst vor dem, was man erfahren kann oder
konnte, d.h. die UngewiBheit der Bedeutung etwa eines Screeningtest-Ergebnisses
(Burton et al. 1985; Statham et al. 1993).

In den letzte Jahrzehnten entstand nicht zuletzt durch die Einfiihrung sicherer Ver-
hiitungsmittel fiir Frauen die Moglichkeit, ihre Fruchtbarkeit bewuBt zu kontrollieren.
Was frither als eine zu tolerierende Tatsache bestand, entwickelte sich zu einer Wahl-
option, namlich sich fiir oder gegen ein Kind zu entscheiden. Es hat quasi eine Umkehr
der Entscheidung stattgefunden.
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Durch die Entwicklung und Etablierung der PND sind neue Entscheidungsmdog lich-
keiten entstanden. Nachdem die Entscheidung fiir eine Schwangerschaft gefallen ist,
muB die schwangere Frau/das Paar nun entscheiden, ob sie die vorgeburtliche Diagno-
stik in Anspruch nehmen und ob sie das Risiko einer invasiven Untersuchung eingehen
wollen, und wenn eine Anomalie festgestellt wird, ob sie sich fiir einen Abbruch der
Schwangerschaft entscheiden, und wenn ja, wie dieser erfolgen soll (Abramsky 1999).

Zweifelsohne wiirde fiir viele werdende Eltern hinsichtlich der Anspriiche an eine so-
matisch sichere, psychisch befriedigende und bewuBt gestaltete Schwangerschaft ein
Verzicht auf PND einen inakzeptablen Riickschritt bedeuten.

2 Ist Prianataldiagnostik zu einer geburtshilflichen RoutinemaBnahme
geworden?

Zur Pranataldiagnostik im weiteren Sinne gehoren alle Untersuchungen, die im Rah-
men der Mutterschaftsvorsorge mit dem Ziel, Informationen {iber den Gesundheitszu-
stand des Embryos bzw. Feten zu erhalten, durchgefiihrt werden (Tariverdian u. Paul
1999). So verstanden stellen der ,,Routine-Ultraschall“ und das ,,Routine-CTG* Metho-
den der PND dar und sind aus der modernen Geburtshilfe nicht mehr wegzudenken.
Der Ultraschall hat inzwischen als ungezieltes Monitoring-Verfahren eine nahezu hun-
dertprozentige Anwendungs- und Akzeptanzrate. Beim geringsten Verdacht auf eine
Anomalie kann diese Routinemethode allerdings sofort ihren Charakter andern und es
kann eine emotional hoch belastende StreBsituation entstehen (Langer 1999). Dies
wird im Vorfeld in der Regel aber weder vom behandelnden Gynédkologen noch von
der Schwangeren antizipiert.

Als allgemein akzeptierter Standard gilt, daB alle Schwangeren, denen eine PND an-
geboten wird, klare und exakte Informationen zu den geplanten Untersuchungen und
deren potentielle Ergebnissen erhalten miissen. Dabei muB auch {iber mégliche falsch
positive und falsch negative Ergebnisse gesprochen werden (McFadyen u. Gledhill
1998). Allerdings wird die Forderung nach adiquater Information im klinischen Alltag
nur bedingt umgesetzt. So werden Screeningverfahren wie der Ultraschall im Glauben
an die wahrscheinlich unauffilligen Ergebnisse meist ohne informed consent einge-
setzt (Abramsky 1999) und erst bei einem Verdachts- oder pathologischen Befund eine
Beratung durchgefiihrt. Die betroffene Schwangere muf in so einem Fall unter Zeit-
druck weitreichende Entscheidungen treffen. Es kann ein Zwang zum Handeln entste-
hen, bei dem die begleitenden Konflikte verdringt werden miissen, um handlungsfa-
hig zu bleiben. Daraus kdonnen neue gravierende Belastungen erwachsen. In einer
kanadischen Studie wurden die Reaktionen von zwei Gruppen von Eltern nach einem
Schwangerschaftsabbruch wegen fetaler MiBbildungen untersucht. Eine Gruppe von
76 Patienten hatten aus den verschiedensten Griinden ein erh6htes Risiko fiir die Ge-
burt eines fehlgebildeten Kindes. Bei der Vergleichsgruppe von 124 Patienten war die
ausgepragte Fehlbildung anldBlich einer Routineultraschalluntersuchung diagnosti-
ziert worden, ohne daB vorher ein erhdhtes Risiko fiir eine genetische Erkrankung be-
kannt gewesen war. Die vorherrschenden Gefiihle in der Vergleichsgruppe waren
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Schock, Verleugnung der fetalen Malformation und Schuldgefiihle wegen der Ent-
scheidung fiir den Abbruch. Schuldgefiihle bekannten 73% der Paare in der Ver-
gleichsgruppe gegentiber 29% in der Risikogruppe (Dallaire et al. 1995).

Die Information und Diskussion {iber Verfahren, Mdéglichkeiten und Grenzen der
PND bereits im Vorfeld oder zumindest am Beginn einer Graviditat konnte werdende
Vitern und Mittern auf eine akute Konfrontation mit einem auffélligen Testergebnis
in der Schwangerschaft und den sich daraus ableitenden Entscheidungszwéngen vor-
bereiten. Andererseits konnen solche Informationen auch zu Verunsicherungen und
Insuffizienzgefiihlen bereits vor dem Eintritt oder zu Beginn einer Schwangerschaft
fihren. Der wissenschaftlich-technische Fortschritt und eine zunehmende Akzeptanz
des pranatalen Screenings lassen fiir die Zukunft aber eine immer breitere Anwendung
erwarten. Nach Studien in verschiedenen Landern befiirworten mindestens zwei Drittel
der jeweils Befragten das Angebot der PND. Die Befiirworter sind jiinger, besser gebil-
det und besser informiert tiber aktuelle wissenschaftliche Entwicklungen insbesondere
in Hinblick auf Gesundheit. Die Untersuchungen verweisen aber auch auf Wider-
spriichlichkeiten im Umgang mit PND. So pladierten in einer finnischen Studie 79%
der befragten Hebammen und Public Health Nurses fiir das generelle Angebot eines
Down Syndrom-Serum-Screenings fiir alle schwangeren Frauen, aber nur 449% wiirden
einen Schwangerschaftsabbruch wegen einer diagnostizierten Trisomie 21 akzeptieren.
Es ist anzunehmen, daB bei schwangeren Frauen dhnliche Einstellungen vorliegen.

Das bedeutet fiir die Beratung, daB den werdenden Eltern bereits am Beginn des Ent-
scheidungsprozesses fiir oder gegen eine PND der mdgliche Entscheidungsweg bis zum
Ende beschrieben werden sollte. Es geht dabei sowohl um Informationen zu Sensitivitat
und Spezifitdt der Screeningverfahren wie auch um die Tatsache, daB ein auffalliger Be-
fund nahezu immer keine therapeutischen Uberlegungen fiir das Kind, sondern die Ent-
scheidung fiir oder gegen einen Abbruch der Schwangerschaft nachsichzieht. Der in-
formed consent vor der PND wird sich dabei im Sinne der Proportionalitdt auch an den
Grundkategorien orientieren: je invasiver und/oder risikoreicher die Untersuchung und
je folgenschwerer das mogliche Resultat, desto ausfiihrlicher muB die Aufklarung ge-
leistet und das eventuell schriftliche Einverstiandnis eingeholt werden (Langer 1999).

Vor jedem fiir den Untersucher noch so banalen Ultraschall mufB daher ein Gesprach
stattfinden, in dem ein zumindest grundséatzlicher informed consent eingeholt werden
muB (Langer 1999). Dies wird um so bedeutungsvoller, je mehr nichtinvasive Verfahren
wie die Bestimmung der Dicke der Nackenfalte (nuchal fold thickness) einen breiten
Einsatz préinataler Screeningverfahren auch bei sogenannten Niedrigrisiko-Schwan-
gerschaften im ersten Trimenon mdoglich und wahrscheinlich machen. In der Literatur
wird vor der unkritischen Anwendung solcher Screeningverfahren gewarnt, da sie zu
unnotiger Angstigung der werdenden Eltern und zum Verlust normaler Feten durch
nicht indizierte Amniozentesen fithren (Benacerraf 2000). In diesem Zusammenhang
ist hervorzuheben, daB sowohl Untersucher als auch Untersuchte bei weniger invasiven
diagnostischen Verfahren im Vorfeld weniger tiber das Verfahren und seine mdglichen
Konsequenzen fiir weitere Entscheidungen nachdenken und kommunizieren.

Andererseits sind nichtinvasive Untersuchungsverfahren bei Einbettung in eine suf-
fizientes Beratungskonzept wohl auch in der Lage, die Rate invasiver Diagnostik zu
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reduzieren. Wahrend in einer nordamerikanischen Vergleichsstudie der Jahre 1995 und
1998 vor einer Beratung der Wunsch nach Klarheit dariiber, ob der Fetus ein Down-
Syndrom habe, die Struktur familidrer und partnerschaftlicher Unterstiitzung, die reli-
giose Einstellung sowie der Wunsch nach Informationen iiber das Vorgehen im Rah-
men der PND bedeutungsvoll waren, beeinfluBten danach neben dem Alter der Pati-
enten, deren Wissen iiber die verschiedenen Untersuchungsmethoden sowie das
Ergebnis der Ultraschalluntersuchung die Entscheidung. 1998 entschieden sich signi-
fikant weniger Schwangere mit dem Risiko fiir ein Kind mit Down-Syndrom fiir eine
Amniozentese als 1995. Dies unterstreicht die Bedeutung einer kognitiv und emotio-
nal guten Beratung und Interpretation der Ultraschalluntersuchung und setzt eine
entsprechende Kompetenz bei den Berater(inn)en und Frauenirzt(inn)en voraus (Ko-
cun et al. 2000).

Obwohl die Teilnahme an der PND mit verfahrensbedingter Angst und solcher hin-
sichtlich des Ergebnisses verbunden ist, verweisen eine Reihe von Untersuchungen dar-
auf, daB langerfristig betrachtet die Stimmungen bei den untersuchten Frauen mit un-
auffilligem Befund giinstiger sind als bei den nicht untersuchten Kontrollpersonen.
Die Angstreduktion nach einem normalen Ergebnis war allerdings sehr variabel und ei-
nige Frauen zeigten auch nach einem normalen Testergebnis ein erhéhtes Angstni-
veau. Eine Minderung der Angst war positiv korreliert mit addquater Information in
geniigendem zeitlichen Abstand vor der Untersuchung und dem Eingehen auf die spe-
zifischen Sorgen und Néte der Betroffenen. Frauen, die nach der Untersuchung angst-
licher waren, gaben eine Unzufriedenheit mit der Untersuchung und dem beteiligten
Arzt/Arztin an (Weinman 1991). Wenn die Schwangere am Ende einer mehr oder we-
niger langen Diagnostikkaskade einen normalen Befund mitgeteilt bekommen kann,
wird sie rlickblickend die PND eher positiv beurteilen. Sobald sich jedoch Probleme
auftun, werden Defizite im Informations- und Beratungsangebot deutlich.

Vielfach sind Frauenirzte hinsichtlich der Beratung vor einem Screeningstest und
auch nach einem positiven Testergebnis tiberfordert. Green befragte 1994 alle in Eng-
land und Wales praktizierenden Frauenérzte zu ihren Erfahrungen mit dem Serums-
creening fiir das Down-Syndrom. 94% der Arzte boten das Screening in ihrer Praxis
an, aber fast die Halfte hatte keine addquaten Ressourcen fiir die Beratung der Frauen,
denen sie das Angebot machten. Dies war fiir die meisten eine groBe Schwierigkeit, da
sie meinten, daf sie eigentlich ohne ausreichende Beratung kein Screening durchfiih-
ren wollten und sollten. 30% gaben an, auch fiir die Beratung vor Amniozentese oder
Chorionzottenbiopsie keine ausreichenden Ressourcen zu haben. 80% der befragten
Geburtshelfer gingen davon aus, daB die von ihnen betreuten Frauen die den prina-
talen Screening-Verfahren immanenten Probleme nicht verstiinden und 88% sahen
ein Problem in der durch falsch positive Screening-Ergebnisse ausgeldsten Angst. Die
landesweite Kampagne fiir Screening von Neuralrohrdefekten mittels mitterlichem Se-
rum-Alphafetoprotein hat nach Ansicht des Autor die Lage eher im Sinne erhdhter
Angst verschlechtert (Green 1994).

Die Hauptrolle bei der Vermittlung von Informationen kommt den Arzt(inn)en zu. In
einer franzosischen Studie gaben 86,5% der befragten 2000 schwangeren Frauen an,
die Informationen zur PND von ihren Arzt(inn)en erhalten zu haben. In 42,5% wurde
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den Frauen das Screening-Programm empfohlen, in 41,5% wurde es ihnen laut Aussage
der Frauen ,Uibergestiilpt” und in 16% ohne Zustimmung der Schwangeren durchge-
fithrt (Gekas et al. 1999). Der betreuende Frauenarzt/die Frauenirztin ist hier in einer
schwierigen Situation. Einerseits wird er/sie der Schwangeren aus einem Bediirfnis nach
Sicherheit sowohl fiir die betreute Frau und das prospektive Elternpaar wie auch fiir sich
selbst PND empfehlen. Andererseits ist ihm/ihr natiirlich auch die den Screeningverfah-
ren immanente hohe Rate falsch positiver wie auch die geringere Rate falsch negativer
Befunde bekannt. Eine Beratung, die diese Aspekte einbezieht, erfordert neben fachli-
cher Kompetenz auch ausreichende zeitliche Ressourcen. Da Beratung einerseits eine
schlecht honorierte drztliche Leistung darstellt, die Arztin/der Arzt fiir diese Aufgabe in
der Regel nicht ausreichend ausgebildet ist und als das Screening anbietende Instanz
nur eine bedingt objektive Rolle einnehmen kann, erscheint die Schaffung von Koope-
rationsstrukturen erforderlich. Neben Beratungsangeboten sind eine offensive Offent-
lichkeitsarbeit zum Rechtsanspruch auf Beratung vor PND und die Foérderung der Ko-
operation zwischen Arzt(inn)en und Berater(inn)en sinnvoll.

Obwohl das medizinische Screening zur Diagnose von Krankheiten konzipiert ist er-
warten die Nutzerinnen eine Bestitigung, gesund zu sein, was es verstidndlich macht,
warum Schwangere bei der Mitteilung eines positiven Screeningergebnisses so iiber-
rascht und unvorbereitet sind. Sogar Schwangere, die auf einer bewuBten Ebene das
Ziel der PND wahrnehmen, beteiligten sich am Screening nicht, um ein positives Ergeb-
nis (auffilliger Befund) zu erhalten, sondern um sich bestitigen zu lassen, daB alles in
Ordnung ist (Santalahti et al. 1998). Aus der Gesundheitspsychologie weiB man, daB
Menschen dazu neigen, daB eigene Risiko niedriger als das anderer einzuschitzen
(optimistic bias). Diese irrtiimliche Annahme kann durch unzureichende oder falsche In-
formationen verursacht sein, sie kann aber auch dazu dienen, das Selbstwertgefiihl zu
stiitzen oder Angste zu reduzieren (Weinstein u. Klein 1995). Dies ist fiir Beratung vor
der PND von gravierender Bedeutung. Wissensvermittlung ist somit nur ein wichtiger
Aspekt, daneben geht es auch um das Eingehen auf Angste, Wiinsche, Hoffnungen und
Unsicherheiten der Betroffenen. Beratung vor Einsatz eines Screeningverfahrens im
Rahmen der PND muB die Zielrichtung der Diagnostik verdeutlichen und darf nicht die
Botschaft vermitteln, wir wollen absichern, daB ihr Kind gesund ist. Dabei ist auch auf
den relativ hohen Anteil falsch positiver Screening-Tests zu verweisen. Interessant ist,
daB Frauen, die PND fiir eine RoutinemaBnahme fiir alle Schwangere hielten, den ge-
ringsten Wissensstand {iber den Triple-Test besaBen und auch nach Erhalt des Informa-
tionsmaterial weiterhin den niedrigsten Wissensscore aufwiesen (Glazier et al. 1997).

Graham et al. (2000) postulieren, daB die Entscheidung von Frauen zur PND auf der
Basis eines informed consent abhingig ist von einem von Wissen getragenen Verstind-
nis der spezifischen Testverfahren, von der Zufriedenheit mit der Informationsvermitt-
lung und vom Angstpegel. Bei Schwangeren, die neben einer schriftlichen Information
Zugang zur Informationsvermittlung iiber ein interaktives Computerprogramm hatten,
kam es zu einer Reduzierung der Angst. Gesundheitspsychologische Studien haben
nachgewiesen, daB Menschen, die mit gesundheitlichen Problemen konfrontiert sind,
mit diesen besser umgehen kdnnen, wenn sie ein mittleres Angstniveau haben. Ohne
Angst sind sie nicht zum Handeln motiviert und bei einem zu hohen Angstpegel sind
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sie gelahmt, weil die Kontrolle der Angst ein zu hohes MaB an psychischer Energie be-
ansprucht (Leventhal et al.1983).

Angst kann durch suffiziente Information und Beratung reduziert werden. Dabei ist
die wahrgenommene personliche Kontrolle ein gutes MaB fiir die Evaluierung der Ef-
fizienz einer Beratung im Zusammenhang mit PND. Ein hohes MaB an wahrgenom-
mener personlicher Kontrolle korrespondiert dariiber hinaus mit Wissensstand, Zufrie-
denheit und Erfiillung von Erwartungen im Rahmen der Beratung.

Die prospektiven Eltern kénnen diese Gefiihl von personlicher Kontrolle entwickeln,
wenn sie einerseits addquate Informationen von ihren behandelnden Arzt bekommen
und anderseits die Moglichkeit erhalten, auch auf anderen Wegen Zugang zu Wissen
zu finden. Allerdings ist Beratung an dieser Stelle kaum ausreichend. Sinnvoll ist ein
gesamtgesellschaftliches ProblembewuBtsein zu prianataler Diagnostik. Gesellschaftli-
che Einrichtungen wie Schulen, Einrichtungen der Erwachsenenbildung, Frauen- und
Gesundheitszentren kdnnen bei der Vermittlung von Basiswissen und der Forderung
von Entscheidungskompetenz schon lange vor Eintritt einer Schwangerschaft mitwir-
ken. Dabei muB im Auge behalten werden, daB Schwangerschaft und Geburt durch die
vielfdltigen diagnostischen und therapeutischen Interventionsmoglichkeiten zuneh-
mend technisiert werden und so ihre Natiirlichkeit verlieren kénnen. Aus dem gesun-
den ProzeB Schwangerschaft sollte nicht das Risiko Schwangerschaft werden.

Screening-Verfahren wie der Triple-Test, die frithe Ultraschalluntersuchung auf das
dorsonuchale Odem oder der Double-Test kénnen fiir Schwangere mit Risiko und ihre
Partner hilfreich sein, in dem sie dazu beitragen, Risiken zu konkretisieren und faBba-
rer zu machen. Um diese Chance zu nutzen, miissen die Screening-Verfahren jedoch
im Rahmen eines informed consent eingesetzt werden.

In einer Gruppe von 431 Schwangeren, denen PND angeboten wurde und die von
den Untersucher als High-Risk-Schwangere bezeichnet wurden (80% wegen erh6htem
miitterlichen Alter, 6% wegen vorausgegangener Aneuploidie und 15% aus anderer
Indikation), wiirde sich die Mehrheit (94-%) primér fiir nichtinvasive Testverfahren ent-
scheiden. Wenn dieser Test kein normales Ergebnis ergeben wiirde, wiirden 939% der
Frauen eine invasive Diagnostik durchfiihren lassen. 499% wiirden dies auch bei einem
unauffilligen Screening-Test tun (Zamerowki et al. 1999). Diese Schwangeren kénn-
ten also mit dem verbleibenden Restrisiko nicht leben, und es wire eigentlich nahelie-
gend, sie wiirden auf den vorgeschalteten Test verzichten.

3 Mitteilung eines positiven Screening-Ergebnisses

Ein groBes Problem der Screeningverfahren liegt in ihrer hohen Sensititvitit bei nied-
riger Spezifitdt, also einer Vielzahl falsch positiver Ergebnisse, die durch AC oder CVS
abgekldrt werden miissen. Welche Konflikte aus einem auffilligen Sreening-Befund
erwachsen kdnnen, mag das folgende Fallbeispiel unterstreichen.

Das Paar S hatte sich wegen hochgradiger minnlicher Subfertilitit einer 1ICSI-Behandlung (In-
tracytoplasmatische Spermieninjektion) unterzogen. Aufgrund massiver psychischer Belastungen
beider Partner in den ersten beiden Behandlungszyklen wiinschten sie eine psychosomatisch ori-
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entierte Begleitung. Im dritten Behandlungszyklus trat eine Schwangerschaft ein. Auch in der
Schwangerschaft nahm das Paar regelmiBig Gesprachstermine wahr. Bei einer Ultraschallunter-
suchung in der 11. SSW duBerte der Untersucher den Verdacht auf ein Nackenédem und disku-
tierte mit dem Paar weitere diagnostische Méglichkeiten. Wegen des erhdhten Abortrisikos riet er
von einer Choriozottenbiopsie ab und empfahl, bei weiterem glatten Schwangerschaftsverlaufin
der 15. SSW eine Amniozentese durchfiihren zu lassen. Frau S bat danach vollig verzweifelt und
veringstigt kurzfristig um einen Gesprichstermin, in dem Angste und Ambivalenzen beider Part-
ner deutlich wurden. Beide hatten einerseits groBe Angst vor einem behinderten Kind und fiihlten
sich in ihrer ohnehin eher unsicheren mannlichen und weiblichen Identitdt der Aufgabe eines Le-
bens mit einem solchen Kind nicht gewachsen. Andererseits waren sie nach Zweifeln und Angsten
in den ersten Wochen der Graviditét so froh tiber die nun endlich eingetretene Schwangerschaft
gewesen und hatten schon Phantasien fiir die Zukunft mit ihrem Baby entwickelt. Dieses Baby
auch nur minimal durch einen Eingriff zu gefahrden und dann eventuell sogar die Entscheidung
fir den Abbruch der Schwangerschaft zu treffen war unvorstellbar. Der Konflikt lieB sich in den
folgenden Gesprichen nicht auflésen und die prospektiven Eltern gingen wieder auf groBere Di-
stanz zu ihrem Kind. In der 13. SSW traten erstmals Blutungen im Sinne eines Abortus imminens
auf. Die Patientin wurde stationir aufgenommen und auch wihrenddessen psychosomatisch be-
treut. Die Blutungen kamen und gingen stets in einem solchen Rhythmus, daB eine Amniozentese
nicht maglich war. Thr Kérper nahm Frau S die Entscheidung fiir oder gegen den invasiven dia-
gnostischen Eingriff und die danach eventuell zu treffende Entscheidung sozusagen ab. Im Ver-
lauf der wochentlichen Gespriache konnte die Patientin fiir sich akzeptieren, daB der aus dem fiir
sie nicht 16sbaren Konflikt erwachsende StreB ein Ausléser fiir die Blutungen war. Die Ultraschall-
Feindiagnostik in der 20. SSW ergab einen normalen Befund, der allerdings die Zweifel fiir das
Paar nicht vollstindig ausraumen konnte. Frau S spiirte etwa um die gleiche Zeit erste zarte
Kindsbewegungen. Je mehr sie {iber diesen Weg mit ihrem Kind Kontakt aufnehmen konnte, um
so mehr schwanden auch ihre Angste. In der 39 SSW brachte sie ein gesundes Midchen zur Welt.
Spater erinnerte sie stets mit Bedauern an den langen Abschnitt ihrer Schwangerschaft, in dem
sie nicht ,guter Hoffnung*, sondern voller Angste war. Bewiltigt hat sie diese Zeit wohl nur, weil
sie genligend soziale Ressourcen — angefangen von ihrem Partner, tiber gleichbetroffene Schwan-
gere bis hin zur psychosomatisch-psychotherapeutischen Begleitung — mobilisieren konnte.

Fir die Beratung bedeutet dies, daB Schwangere mit einem positiven Screening-Er-
gebnis nicht alleingelassen werden diirfen. Eine telefonische Ubermittlung der Infor-
mationen ist nur angebracht, wenn die Schwangere selbst dies ausdriicklich ge-
wiinscht hat und ihr kurzfristig ein Gesprachsangebot gemacht werden kann. Am
sinnvollsten ist die Mitteilung des Ergebnisses in ein Gesprdch eingebunden, in dem
Informationen im Dialog vermittelt werden kénnen und in dem geniigend Zeit und
Raum fiir das Ansprechen von Emotionen bleibt. Falls erwiinscht und méglich ist die
Einbindung des Partners in dieses Gespriach sinnvoll. Die Schwangere sollte ermutigt
werden, vor einer Entscheidung mit fiir sie wichtigen Menschen aus ihrem sozialen
Umfeld zu sprechen. Dem Paar sollte stets auch die Mdglichkeit einer Beratung auBer-
halb der drztlichen Praxis angeboten werden. Ein Kooperationsnetz zwischen den pra-
natales Screening anbietenden Frauenirzt(inn)en und Beratungsstellen ist in diesem
Zusammenhang sinnvoll. Die Kooperation kdnnte sich neben einer informellen Seite
auch auf den Bereich wechselseitiger oder gemeinsamer Fortbildungen erstrecken.

Wichtig ist in einer solchen Situation auch ein von Erfahrung getragenes Wissen von
~Behinderung®. Eine Korrektur von objektiv falschen Vorstellungen iiber Behinderung
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148t sich jedoch nicht in einer emotional hoch belastenden Situation erreichen, wie sie
nach der Mitteilung eines positiven Screeningergebnisses besteht. Eine solche Korrek-
tur miiBte zu einem viel fritheren Zeitpunkt in der reproduktiven Biographie von Mén-
nern und Frauen erfolgen.

Bei Schwangeren, die wegen eines auffalligen Befunds zu einer weiterfithrenden Ul-
traschalluntersuchung an ein entsprechendes Zentrum iiberwiesen worden waren, kor-
relierte deren Zufriedenheit positiv sowohl mit Vertrauenswirdigkeit und Fachkompe-
tenz als auch Dominanz und Durchsetzungsvermdgen des behandelnden Arztes/der
Arztin. Dies steht im Widerspruch zu Studien in anderen Situationen, bei denen drzt-
liche Dominanz negativ mit der Patientenzufriedenheit korrespondiert (Hall et al.
1994). Die Untersucher vermuten, daB die Schwangeren in einer solchen ,Notfallsitua-
tion“ Hilfe und Stiitze bei einem sicher und entschlossen wirkenden Arzt suchen. Dies
konnte auch bedeuten, daB sie die Verantwortung fiir eine so schwere Entscheidung
abgeben mochten. Der EntschluB zu weitergehen Untersuchungen oder zum Abbruch
einer Schwangerschaft kann aber nur von den betroffenen Eltern selbst nach reiflicher
Uberlegung gefaBt werden.

Auch Hecher et al. (2000) fordern, daB die Patientin vor jeder Art von PND tiber die
potentiellen Chancen und Risiken der verschiedenen diagnostischen und therapeuti-
schen Moglichkeiten informiert wird, betonen aber auch, daB es in manchen Situatio-
nen schwierig ist, den prospektiven Eltern eine nondirektive Beratung zu geben und
eine bewuBte oder unbewuBte Beeinflussung durch eigene Vorstellungen zu vermei-
den. Auch in diesem Zusammenhang bieten sich Kooperation in der Beratung und
Fortbildung an.

Nach den deutschen Mutterschaftsrichtlinien und den Leitlinien zur PND stellen
erhéhtes miitterliches Alter ab 35 Jahren, aber auch vorherige Schwangerschaften
mit auffilligem Screeningtest (z.B. Triple Test, freies S-HCG, AFP) oder auffilligem
sonographischen Befund, balancierte elterliche Translokationen oder andere Chro-
mosomenaberrationen sowie vorausgegangene Kinder mit einer Chromsomenan-
omalie Indikationen fiir invasive pranatale Untersuchungen dar. Es werden aber
auch miitterliche und viterliche Angste als Griinde fiir eine invasive vorgeburtliche
Diagnostik benannt (Tariverdian u. Paul 1999). Die Angste koénnen sich auf der Basis
realer Erfahrungen mit Behinderung entwickelt haben und/oder sie kénnen Aus-
druck von allgemeiner Unsicherheit insbesondere in Hinblick auf Schwangerschaft
und weibliche Rolle sein und/oder im Kontext anderer psychischer Stérungen wie
einer Depression auftreten (Sjogren 1996).

Im Rahmen der Beratung sollte auch abgekldart werden, was Amniozentese oder
Chorionzottenbiopsie fiir die Mutter- Kind-Beziehung und die Schwangerschaft be-
deuten. Wie sind diese pranataldiagnostischen Untersuchungen hinsichtlich der Bezie-
hung der Frau zu ihrem eignen Kérper zu sehen? Werden sie instrumentalisiert um an-
dere Angste und Konflikte zu iiberdecken? Wie kommunizieren die prospektiven Eltern
tiber das Thema der invasiven Diagnostik? Gibt es divergierende Wiinsche und Hand-
lungsoptionen? Das folgende Fallbeispiel zeigt, wie sich hinter der Sorge um eine
mogliche Schadigung des Kindes durch externe Noxen ein v6llig anderer Konflikt ver-
bergen kann.
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Die 24jéhrige Erstgravida war von einer niedergelassenen Gynikologin mit der Frage einer
moglichen embryonalen Schidigung durch Medikamenteneinnahme in der Friihschwanger-
schaft iiberwiesen worden. Nach genauer Exploration beziiglich Préparat, Dosierung und Ein-
nahmezeitraum und nach Riicksprache mit einer entsprechend erfahrenen Kollegin des Instituts
fir Klinische Pharmakologie konnte der Verdacht einer Schiadigung des Kindes entkriftet wer-
den. Bei der Mitteilung des Ergebnisses zeigte sich die junge Schwangere wenig entlastet. In
den folgenden Wochen und Monaten stellte sich die Patientin immer wieder mit den verschie-
densten Beschwerden vor und muBte sogar mehrmals unter der Diagnose drohender Abort und
spater drohende Frihgeburt stationdr behandelt werden. Dabei wurde die ausgepragte, aber un-
bewuBte Ambivalenz der jungen Frau gegeniiber der ungewollt eingetretenen Schwangerschaft
deutlich. Sie befand sich in der letzten Phase ihrer beruflichen Ausbildung. Den Vater des Kindes
kannte sie erst kurze Zeit und er war nicht bereit, sich voll und ganz auf die Beziehung und die
Griindung einer Familie einzulassen. Er lebte in einer anderen Stadt und das Paar sah sich nur
selten. Die Patientin hatte einen sehr instabilen Zyklus gehabt und von einem vorbehandelnden
Gynikologen die Botschaft erhalten, daB sie wohl nur unter groBen Schwierigkeiten schwanger
werden wiirde. Daher hatte sie auf eine Antikonzeption verzichtet und war sehr bald schwanger
geworden. Einen Abbruch hatte sie bewuBt nicht in Erwdgung gezogen, weil sie die Botschaft
des Frauenarztes noch im Ohr hatte und auch schon gern Kinder haben wollte, allerdings spater
in ihrem Leben und in einer stabilen Beziehung. Die Nachfrage nach einer Schadigung des Kin-
des durch Medikamenteneinnahme diente wohl unbewuBt dem Wunsch, die Verantwortung fir
die Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch abzugeben. Als es keinen medizinischen
Grund fiir eine Beendigung der Graviditdt gab entwickelte die Patientin eine Vielzahl psychoso-
matischer Symptome, die korperlich ihren unbewuBten Wunsch ausdriickten.

Innerhalb der etablierten Prinatalmedizin herrscht weitgehende Ubereinstimmung
hinsichtlich der klassischen Indikationen zur invasiven PND. Ob und wenn ja mit wel-
cher Motivation sich ein prospektives Elternpaar in der konkreten Situation der aktu-
ellen Schwangerschaft fiir eine weiterfithrende invasive PND entscheidet héngt von
den individuellen Vorstellungen, WertmafBstaben und vom Familienkonzept ab. Der in
anderen medizinischen Bereichen gebriauchliche Begriff ,Indikation ist in der PND, in
der es in der Regel auf die Diagnostik folgende allgemein anerkannte Therapiesche-
mata nicht gibt, nicht treffend und sollte sinnvollerweise durch den Begriff ,,Grund*
ersetzt werden (Tareverdian u. Paul 1999).

Die Beratung vor einer invasiven PND findet somit unter sehr unterschiedlichen Vor-
aussetzungen statt. Die Spannbreite reicht von einer rein eingriffsorientierten Patien-
ten-Aufkldrung bis hin zu psychotherapeutisch orientierter Krisenintervention. Die Be-
ratungsinhalte werden stark nach den jeweiligen Anforderungen variieren, miissen
aber immer kognitiv-rationale und emotionale Anteile beriicksichtigen (Langer 1999).

4 Mitteilung eines pathologischen Befundes

Was erleben Frauen, die in ein Screening gelangen, obwohl sie ihre Schwangerschaft
als ,low-risk“ begonnen haben und das Untersuchungsverfahren zunichst gar nicht
als Suche nach einer Fehlbildung des Kindes und mit allen daraus erwachsenden po-
tentiellen weiteren Entscheidungszwingen wahrgenommen haben, sondern als ,Ba-



714 M. RauchfuB: Beratung zu Prinataldiagnostik aus medizinischer Sicht

byfernsehen“? Wenn ein Untersucher z.B. bei der Ultraschallfeindiagnostik im 2. Tri-
menon eine Anomalie vermutet, ohne sicher zu sein, kann die Patientin durch
entsprechende verbale, aber noch stiarker durch nonverbale Signale verunsichert wer-
den und plétzlich massive Angste entwickeln, die ihre Aufnahmefihigkeit fiir die In-
formationen des Behandlers/der Behandlerin stark einschrinken. Bereits vor der Un-
tersuchung sollte ihr erklart werden, ob der/die Untersuchende ihr fortlaufend
Erklarungen geben wird, oder ob er/sie dies am Ende tun wird. Sie sollte auch wissen,
daB sich nonverbale Signale wie z.B. Stimrunzeln auf den UntersuchungsprozeB und
nicht auf dessen Ergebnis beziehen. Sie sollte ermutigt werden, bei aufkeimender Un-
sicherheit oder Angsten diese anzusprechen. Ein pathologischer oder weiter abzukli-
render Befund muB der Schwangeren spétestens am Ende der Untersuchung mitgeteilt
werden, und sie sollte die Mdglichkeit haben, fiir sie Unverstandliches oder MiBver-
standliches zu hinterfragen. Auch bei einem klaren, pathologischen Befund muB trotz
fortgeschrittener Schwangerschaftswoche Wert auf einen angemessenen Entschei-
dungsprozeB gelegt werden. Zur Unterstiitzung ist den Betroffenen dringend eine zu-
satzliche Beratung zu empfehlen.

Bei allen Gesprichen {iber PND, insbesondere aber bei der Mitteilung eines ungiin-
stigen Befundes sind die Schwangere und ihr Partner emotional in einer vélligen Aus-
nahmesituation. In einer derartigen StreBsituation miissen die Eltern nun noch relativ
komplexe medizinische Sachverhalte tiber den Zustand ihres Kindes zu verstehen ver-
suchen. Entsprechend kommt der Gesprichsfithrung eine entscheidende Bedeutung
zu. Es geht zunédchst um eine emotionale Unterstiitzung, um Informationsvermittiung
und um Hilfe bei der Orientierung hinsichtlich Wichtigem und Nebensichlichem,
Dringlichem und Aufschiebbarem. Dabei muB aber beachtet werden, daB die Mittei-
lung eines ungtiinstigen Befundes unabhédngig von der Art und Weise der Mitteilung
Angst erzeugt. Mit anderen Worten: Eine Katastrophe bleibt auch dann eine, wenn sie
empathisch iberbracht wurde (Langer 1999).

Wichtige Faktoren fiir den Umgang mit den Eltern bei der Diagnosemitteilung
(Statham et al. 2000) sind:

- eine akute Trauerrektion ist normal und muB zugelassen werden,

- schockierte Eltern sind haufig nicht in der Lage, Informationen aufzunehmen,

- Befundmitteilung und/oder weitere Informationen sollten so bald als méglich mit-
geteilt werden,

- Eltern soll die Méglichkeit fiir Fragen gegeben werden,

- Eltern sollen die Moglichkeit zum Nachdenken haben.

Paare, denen nach invasiver Diagnostik ein auffilliger Befund mitgeteilt werden muB,
haben zwar im Gegensatz zu Schwangeren, die mit einem solchen Ergebnis akut im
Rahmen einer Ultraschalluntersuchung konfrontiert werden, schon fiir eine gewisse
Zeit die Mdoglichkeit gehabt, sich antizipatorisch damit auseinander zu setzen. Den-
noch zieht die Tatsache, daB sich nun die schlimmsten Befiirchtungen bewahrheitet
haben, ein emotionales Chaos nach sich. Die Eltern verlieren ihre Hoffnung auf ein ge-
sundes Baby, gleichgiiltig wie sie sich entscheiden. Haufig erfolgt die Diagnosemittei-
lung zu einer Zeit, in der die werdende Mutter bereits Kindsbewegungen verspiirt hat.
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Nun muB sie sich vielleicht entscheiden, dal3 das Baby, das bereits Kontakt mit ihr auf-
genommen hat, nicht die Chance bekommt, als ihr Kind zu leben. Thr wird schmerzhaft
bewuBt, daB sie diejenige ist, die diese Entscheidung treffen muB.

Die Tatsache, ein behindertes Kind in sich zu tragen, verletzt in eklatanter Weise das
Selbstwertgefiihl der Frau. Sie hat das Empfinden, auf einem fundamentalen Gebiet
weiblicher Kompetenz versagt zu haben. Die Frage nach Schuld gewinnt an Bedeu-
tung. Wer oder was ist schuld an der Anomalie? Wird die Frau schuldig, wenn sie das
Kind abtreiben 14Btt oder wird sie ebenso schuldig, wenn sie das zukiinftige Leiden
mit der Behinderung zulaBt?

Die Schuldgefiihle kénnen auch nach auBen z.B. auf die medizinische Betreuer pro-
jiziert werden. Zunéchst stehen die schwangere Frau bzw. das Paar jedoch unter mas-
sivem Zeitdruck und wohl auch unter dem Druck, sich eher fiir einen Abbruch ent-
scheiden zu missen, weil dies die gesellschaftlich akzeptiertere und angemessenere
Entscheidung darzustellen scheint (Ringler 1994). Gynikologinnen und Gyn#kologen
sollten ihre eigene Werthaltung gegeniiber einem Schwangerschaftsabbruch bei feta-
ler Fehlbildung in einer bewuBten, kontinuierlichen Reflexion klaren und sich hinsicht-
lich ihrer Handlungsoptionen festlegen. Sie miissen andererseits aber auch bereit sein,
die Haltung des betroffenen Paares zu respektieren und es in seiner Krise und Trauer
zu begleiten. Abwehr des betreuenden Personals kann sich in der Verdringung der
Moglichkeit eines pathologischen Befunds, einer Verweigerung der Kontinuitdt der
Betreuung oder dem Abschieben der Patientin in eine andere Abteilung, in der dann
der Schwangerschaftsabbruch durchgefiihrt wird, duBern (Langer 1999).

Nach Uberwinden des ersten Schocks muB sich das Paar mit Hilfe einer qualifizierten
Beratung mit den Konsequenzen des Befunds auseinandersetzen. Dabei muB3 bertick-
sichtigt werden, daB sich die Betroffenen in einer emotionalen Ausnahmesituation be-
finden, die ihre aktuellen Aufnahme- und Reflexionsmdglichkeiten einschranken kann.
Ob Informationen verstanden und addquat verarbeitet wurden wird am deutlichsten,
wenn ein Dialog stattfindet, in dem eine gemeinsame Wirklichkeit hergestellt wird. In
dieser Beratung wird neben medizinischer und psychosomatischer Kompetenz eine
ethische Auseinandersetzung gefordert, vor allem dann, wenn der Berater den sich
moglicherweise anschlieBenden Abbruch auch selbst durchfiihrt oder ihn verantworten
muB (Langer 1999).

Wichtig fiir Information und Kommunikation sind (Statham et al. 2000):

- die Gewdhrleistung einer effizienten Kommunikation zwischen behandelnden nie-
dergelassenen Frauendrzten und Zentren fiir PND,

- ein hoher Informationsstand und eine Sensibilitat fir die Bediirfnisse und die Situa-
tion beider Elternteile bei allen beteiligten Berufsgruppen,

- ein addquater Zugang zu aktuellen, aussagekriftigen Informationen und Informa-
tionsbroschiiren.

Im klinischen Alltag neigen Betreuer und betroffenen Paare dazu, nach Diagnosestel-
lung alles moglichst schnell hinter sich bringen zu wollen. Mehrere Studien weisen
daraufhin, daB die Schwangeren nach Mitteilung der Diagnose den Kontakt zu ihrem
Kind abbrechen. Die Entscheidung zum Abbruch wird innerhalb weniger Stunden ge-
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troffen. Der Entscheidungs- und Zeitdruck spiegelt Angst- und Schuldabwehr sowohl
der Betroffenen wie auch ihrer Betreuer wider.

Das Paar G. stellte sich auf Empfehlung der behandelnden Gynékologin vor. AnlaB fiir die
Vorstellungen waren Probleme nach einem medizinisch indizierten Schwangerschaftsabbruch in
der siebzehnten Schwangerschaftswoche. Das Paar hatte sich wegen unerfiilltem Kinderwunsch
drei Jahre in entsprechender Behandlung befunden. Die beiden Schwangerschaften waren dann
aber spontan eingetreten. Da sich das Paar noch ein weiteres Kind wiinschte verhiiteten sie
nicht. Als Frau G. schwanger wurde, freute sich das Paar, gleichzeitig hatten beide aber auch
eine unbestimmte Angst, diesmal kdnnte das Kind nicht gesund sein. Frau G. lieB daher bei ihrer
behandelnden Frauenérztin einen Triple-Test durchfithren. Der Test war aufféllig und das Paar
wurde zur weiteren Diagnostik an eine spezialisierte Einrichtung iberwiesen. Die dort durchge-
fuhrte Ultraschalluntersuchung erbrachte dringende Hinweise auf eine Trisomie 21 vergesell-
schaftet mit anderen Fehlbildungen. Dem Kind wurde Blut fiir einen Chromosomenanalyse ent-
nommen. Das Ergebnis wenige Tage spiter bestétigte die Beflirchtungen. Das Kind hatte einen
Morbus Langdon Down, einen ausgeprigten Herzfehler und weiter Fehlbildungen. Die Diagno-
semitteilung erfolgte an einem Freitag. Das Paar wurde mit der Empfehlung, sich am folgenden
Montag zur Schwangerschaftsbeendigung in der Klinik vorzustellen nach Hause geschickt. Sie
suchten keine weitere Beratung auf, sondern lieBen nach dem Wochenende den Schwanger-
schaftsabbruch in einem Zustand innerer Betdubung und Lahmung durchfiihren. Im Riickblick
hatte Frau G. das Gefiihl, das niemand ihrem Kind eine Chance geben wollte. Sie litt unter mas-
siven Schuldgefiihlen, weil auch sie sich nicht fiir das Kind eingesetzt hatte. Herr G. erinnerte
sich, daB er damals vor allen Dingen Angst um seine Frau hatte und diese Angst die Gedanken
an das Kind zuriickgedrangt hatten. Diese unterschiedliche Sicht fiihrte zu massiven partner-
schaftlichen Problemen. Frau G. entwickelte eine tiefe Depression und muBte eine langerfristige
zunichst Beratung spéter Psychotherapie in Anspruch nehmen. Bewiltigt hat das Paar den
Schwangerschaftsabbruch auch heute nach fiinf Jahren noch nicht.

Aktivismus verhindert ein addquates Umgehen mit der Situation. Zeit zu gewéhren
und den Schwangeren zu helfen, sich Zeit zu nehmen ist daher ein wichtiger Schritt.
Es geht um vielmehr als um einen medizinischen Eingriff. Das in diese Prozesse ein-
gebunden medizinische Personal ist immer wieder emotional stark belastenden Situa-
tionen ausgesetzt, die eine Supervision sinnvoll erscheinen lassen. In der Praxis der
Pranataldiagnostik findet ein solches Vorgehen bislang jedoch keinen Raum.

5 Beendigung der Schwangerschaft

Die Entscheidung fiir oder gegen einen Abbruch erfolgt der Literatur nach in Abhin-
gigkeit von der diagnostizierten Stérung. Am haufigsten wurden Schwangerschaften
mit der Diagnose Trisomie 21 abgebrochen (92-93%) am seltensten Schwangerschaf-
ten mit der Diagnose Klinefelter-Syndrom (54-620%). Die Abbruchraten nach PND ha-
ben sich in den 80er und 90er Jahren nicht verdndert. Fillt die Entscheidung zum
Schwangerschaftsabbruch, muB den Betroffenen noch einmal verdeutlicht werden,
welche medizinischen MaBnahmen nun erforderlich sind und wie der Ablauf des Ge-
schehens sein wird. Diese Informationen miissen erstmals bereits im Vorfeld der PND
gegeben werden, damit den prospektiven Eltern klar ist, daB ein Schwangerschaftsab-
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bruch jenseits der 16. Woche immer ein zweizeitiges Geschehen mit Weheninduktion,
AusstoBung des Feten und anschlieBender Ausschabung darstellt. Zu besprechen ist
auch, welches Umgehen mit dem Kind sich die Eltern wiinschen. Wollen sie es sehen,
im Arm halten, ihm einen Namen geben, eine Erinnerung behalten oder wiinschen sie
eine groBe Distanz zum Kind? Soll es beerdigt werden und wenn ja wie. Hier gibt es
eine groBe Spannbreite von Ansichten, Empfindungen und Erwartungen. Die Erfah-
rung lehrt jedoch, daB die betreuenden Arzte und/oder Hebammen Méglichkeiten der
Kontaktaufnahme zum Kind anbieten sollten. Diese Angebote werden haufig nach ei-
nigem Zégern angenommen und nachtréglich als sehr wichtig und positiv erlebt. Das
Kind kann so mit seinen gesunden und kranken Anteilen wahrgenommen werden, die
Eltern kénnen sich ein reales Bild machen, einer Idealisierung oder Entwertung wird
vorbeugt. Wiinschen eine Frau bzw. ein Paar dies nicht, sollten zumindest Fotos vom
Kind gemacht und in den Krankenunterlagen aufbewahrt werden. Mitunter taucht
noch lange Zeit nach dem Schwangerschaftsabbruch der Wunsch auf, doch ein Bild
oder Erinnerungsstiick des Babys zu besitzen. Fiir die Entbindung (AusstoBung des Fe-
ten) und die Betreuung danach sollten mdglichst separate Raumlichkeiten zur Verfi-
gung gestellt werden.

Kann der Schwangerschaftsabbruch aufgrund friihzeitiger Diagnostik und eines
klaren Befunds bereits vor der 16. SSW erfolgen, handelt es sich meist um einen ein-
zeitigen Eingriff. Untersuchungen zur Verarbeitung nach diesen friilhen Schwanger-
schaftsbeendigungen sind noch rar, die Haufigkeit dieser Ereignisse diirfte in den
ndchsten Jahren entsprechend der Entwicklung der PND jedoch zunehmen. Das me-
dizinische Geschehen ist weniger belastend, der Abort wird in der Regel nicht bewuBt
erlebt. Andererseits kann das Kind nach dem Abort nur selten betrachtet werden, die
nach einem Abbruch im 2. Trimenon beschriebenen Schritte kénnen nicht oder nur
schwer stattfinden. Hier stellen sich dhnliche Fragen wie bei Spontanaborten im er-
sten Schwangerschaftsdrittel. Die miitterliche Bindung an das Kind ist mit zuneh-
mender Schwangerschaftsdauer intensiver und ein Verlust wird dementsprechend mit
steigendem Schwangerschaftsalter auch als gravierender erlebt. Je friiher in der
Schwangerschaft der Verlust erfolgt, um so schwieriger sind jedoch die Trauer und
Bewiltigung, da kein reales Bilder des Kindes und geringe Beziehungserfahrungen
bestehen. Die Symbiose zwischen wachsendem Embryo/Fetus und Mutter 138t diese
das Kind auch als eine Teil von sich selbst empfinden, und sie verliert bei dem
Schwangerschaftsabbruch im iibertragenen Sinne auch einen Teil von sich selbst. Es
handelt sich um einen narziBtischen Verlust fir die Mutter; sie verliert einen Teil ihres
eigenen Korpers, den zu betrauern viel schwieriger ist als eine reale Person. Verbun-
den mit den beschriebenen Schuldgefiihlen kann dies auch bei einem friihen
Schwangerschaftsabbruch zu einer tiefen Krise fiihren. Eine Integration supportiver
psychosomatischer bzw. psychotherapeutischer Gesprachs- und Beratungsangebote
fir Frauen und Paare nach einer Abruptio bei kindlicher Fehlbildung ist also unab-
hdngig vom Schwangerschaftsalter dringend notwendig. Dabei geht es um die For-
derung der Anerkennung des Verlusts und des Wahrnehmens der gesunden und
kranken Anteile des Kindes, um das Vermeiden einer Entwertung des Kindes, aber
auch um das Besprechen von Schuldgefiihlen und der subjektiven Krankheitstheorie
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der Eltern. Das Paar muB in seinem Wunsch nach einem gesunden Kind akzeptiert
und mit seinen eigenen Bediirfnissen gegen Uber-Ich-Forderungen gestiitzt werden.
Der Dialog zwischen den Partnern muB geférdert und begleitet werden, einseitige
Schuldiibernahmen oder -zuweisungen sind zu diskutieren. Gemeinsam sollten Stra-
tegien fiir den Wiedereintritt in Familie, Freundeskreis und Arbeitswelt erarbeitet wer-
den. Soziale Unterstiitzung ist zu organisieren, ohne das Bediirfnis nach Schutz und
Abgrenzung zu miBachten (Langer 1999). In die Verarbeitung des Verlusts miissen
auch vorhandene Geschwisterkinder einbezogen werden. Die Eltern sollten angeregt
werden, so bald wie moglich und in altersangemessener Weise mit ihren Kindern {iber
den Tod des Baby zu sprechen. Werden Kinder mit ihrer Phantasie iiber das tote Ge-
schwisterkind alleingelassen, konnen sie Schuldgefiihle entwickeln oder versuchen,
das verlorene Kind zu ersetzen, um die Eltern zu trosten. Den Eltern kann die Unter-
stiitzung ihrer Kinder auch helfen, daB erschiitterte elterliche Selbstwertgefiihl zu fe-
stigen (Lorenzen et al. 1999).

6 Austragen einer Schwangerschaft bei Behinderung des Kindes

Eine kleine Zahl von Frauen triagt eine Schwangerschaft trotz nachgewiesener MiBbil-
dung oder chromosomaler Anomalie aus. Sie tun dies, um dem Kind die Lebenszeit
und -chance zu geben, die ihm mdglich ist; sie tun es wohl auch, weil fiir sie die Ent-
scheidung, das Kind téten zu lassen, nicht méglich ist. Wenn es sich um letale Fehl-
bildungen handelt, bei denen mit dem Tod des Kindes noch intrauterin, subpartu oder
in den ersten Tagen, Wochen oder Monaten nach der Geburt zu rechnen ist, gehen die
Mitter ein Zusammensein auf Zeit ein. Diejenigen, die eine solchen Weg bewuBt wih-
len, beschreiben trotz Belastungen und Schmerz das Erlebte als wichtige und berei-
chernde Erfahrung (Kastendieck 1993; Rott u. Kentenich 1999).

Fiir die Arzte und Arztinnen stellt die Betreuung von Schwangeren, die sich zum
Austragen eines schwer fehlgebildeten Kindes entschlieBen, eine groBe Herausforde-
rung dar. Angste vor der Konfrontation mit MiBbildung und Tod, vor den méglicher-
weise iiberwaltigenden Gefiihlen der werdenden Eltern, vor der eigenen medizinischen
und emotionalen Uberforderung und Hilflosigkeit sind zu verarbeiten, die prospekti-
ven Eltern in ihrer individuellen Lebensentscheidung anzunehmen und in der Schwan-
gerschaft und unter der Geburt zu begleiten. Gelingt das, kann dies auch fiir die Be-
treuenden zu einer wichtigen Lebenserfahrung werden. Ist die Fehlbildung des Kindes
nicht letal, beginnt fiir das Elternpaar nach der Geburt ein weiterer sehr schwieriger
Lebensabschnitt mit ausgepragten personlichen, finanziellen und sozialen Belastun-
gen (Hunfeld et al. 1999). Hiufig erfahren die Eltern schon in der Schwangerschaft
einen betrichtlichen sozialen Druck und Unverstindnis dafiir, ein ,solches Kind* zur
Welt bringen zu wollen. Sie benétigen vom betreuenden medizinischen Personal Er-
mutigung und Unterstiitzung.

Nach der Geburt erleben die Eltern tiglich Frustrationen, werden mit nicht erfillten
Erwartungen und enttduschten Hoffnungen konfrontiert und sehen eine ungewisse
Zukunft vor sich.



M. RauchfuB: Beratung zu Prinataldiagnostik aus medizinischer Sicht 719

7 Emotional belastende Situation bei Abbruch an der Grenze der Lebensfdhigkeit

Eine besonders schwierige Situation entsteht sowohl fiir die betroffenen prospektiven
Eltern wie auch fiir das betreuende medizinische Personal bei einem Schwanger-
schaftsabbruch an oder jenseits der Grenze der Lebensfiahigkeit des Kindes. Im deut-
schen Strafrecht wurde 1995 die embryopathische Indikation fiir den Schwanger-
schaftsabbruch gestrichen und in die medizinische mitterliche Indikation integriert.
Entscheidend ist nun, ob die prospektive Mutter physisch und psychisch in der Lage
ist, das Kind zu gebédren und ob ihre individuelle Situation die Belastung eines Lebens
mit einem behinderten Kind zuldBt. Diese neue Regelung impliziert, daB3 es keine zeit-
liche Begrenzung fiir den Schwangerschaftsabbruch mehr gibt und die Indikation stets
eine mitterliche ist (Hecher et al. 2000). Die Mdglichkeit eines spiten Schwanger-
schaftsabbruchs hat eine Reihe von Probleme zur Folge, deren gravierendstes wohl
darin besteht, daB bei einem intendierten und durchgefiihrten Schwangerschaftsab-
bruch ein lebensfiahiges Kind mit der zuséitzliche Belastung einer Pramaturitdt geboren
werden kann. Die einzige Mdglichkeit, eine solche Situation zu verhindern besteht in
einem antenatalen Fetocid. Die 6ffentliche Meinung hierzu ist kontrovers.

8 SchluBfolgerungen fiir die Praxis

Aktuell vollzieht sich die Entwicklung von einer individuellen zu einer populationsbe-
zogenen PND. Dabei hat die Moglichkeit der vorgeburtlichen Diagnostik bereits unab-
héngig von bewuBtem Nachdenken iiber Inanspruchnahme einen Einflu3 auf das Er-
leben von Schwangerschaft. Dies muB3 im Kontext der Schwangerenvorsorge reflektiert
werden. Nach der Entscheidung zur Schwangerschaft und deren Eintreten kommt mit
Blick auf die Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik eine ganze Enscheidungskaskade
auf die prospektiven Eltern zu (Abb. 1).

Die Stirkung der individuellen Entscheidungsautonomie sowohl bei der Inan-
spruchnahme von PND als auch beim Schwangerschaftsabbruch verlangt von der
schwangeren Frau/dem Paar die Ubernahme von Verantwortung, auf die die Betroffe-
nen meist nicht vorbereitet sind. Die Verarbeitung der sich daraus ergebenden Schuld-
gefiihle und Konflikte wird unter den aktuellen Rahmenbedingungen der PND eher
behindert als gefordert. Zukiinftig muB dafiir Sorge getragen werden, daB bereits die
Entscheidung zur PND im wirklichen Sinne informiert erfolgt. Das bedeutet fiir Bera-
tung, daB bereits am Beginn des Entscheidungsprozesses fiir oder gegen eine PND der
gesamte potentielle Entscheidungsweg beschrieben werden sollte. Es geht dabei so-
wohl um Informationen zu Sensitivitdt und Spezifitdt der Screeningverfahren wie auch
um die Tatsache, daB ein auffilliger Befund nahezu immer keine therapeutischen
Uberlegungen fiir das Kind, sondern die Entscheidung fiir oder gegen einen Abbruch
der Schwangerschaft nach sich zieht. Der Partner sollte von Beginn an einbezogen
werden. Fir die Diagnosemitteilung und die Zeit danach muB ein spezifisches Bera-
tungsangebot gemacht werden. Die Schwangere/das Paar muB wissen wer, wann und
mit welchem Angebot fiir sie zur Verfiigung steht. Die Informationsvermittlung sollte
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Schwanger werden ja oder nein

1
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D individuelle Risikoberechnung c
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invasive PND
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ggf. c
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Abb. 1: Entscheidungskaskade in der Schwangerschaft unter Einbeziehung
der Méglichkeiten der PND

im Dialog im Sinne des Herstellens einer gemeinsamen Wirklichkeit vermittelt werden.
Uberstiirztes Agieren ist zu vermeiden, vielmehr sollte dem Paar Zeit gegeben und sich
mit dem Paar Zeit genommen werden. Hilfreich kann die Kontaktvermittlung zu an-
deren Betroffenen oder zu professionellen Begleitern sein. Alle Befunde sollten auch
in Hinblick auf die kiinftige Familienplanung des Paares diskutiert werden. Eine Zu-
sammenarbeit zwischen Medizinern und anderen Berufsgruppen ist in diesem Zusam-
menhang von hoher Evidenz. Niedergelassene Frauenidrzte sollten Kontakt mit Be-
ratungsstellen in jhrem Umfeld aufnehmen und umgekehrt. Kennenlernen und
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Erfahrungs- und Informationsaustausch kénnten etwa {iber wechselseitige oder ge-
meinsame Fort- und Weiterbildungen initiierte werden. Die Forderung nach einem in-
formed consent zu PND auf Seiten der schwangeren Frau und ihres Partners verlangt
eine hohe fachliche Qualifikation der Beratenden. Die geforderte Fachkompetenz um-
faBt sowohl fundiertes somatisches und psychosomatisches Wissen als auch die Fahig-
keit zur kommunikativen Gesprachsfithrung und Beziehungsgestaltung.

Die Kooperation sollte im Interesse der prospektiven Eltern multiprofessionell sein,
das heiBt verschiedene Berufgruppen wie Frauenirzte, Humangenetiker, Psychologen,
Sozialarbeiter, Hebammen und Krankenschwestern u.a. sollten an der Beratung betei-
ligt sein. Ebenso sollte eine Vernetzung verschiedener Versorgungsstrukturen wie Arzt-
praxen, Kliniken und Beratungsstellen erfolgen. Dabei gilt es, auf allen Seiten vorhan-
dene Vorbehalte abzubauen.
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