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Einleitung

Pranataldiagnostik ist ein Thema, dem sich schwangeuen fast zeitgleich mit der
Feststellung der Schwangerschaft gegeniber sehamléWor einigen Jahrzehnten die
Moglichkeit der umfassenden vorgeburtlichen Koérebrwiegend Schwangeren ab 35

Jahren angeboten, wird heute ausnahmslos jede neerddutter darauf verwiesen.

Im Rahmen der préanatalen Untersuchungen kann zensclvasiver Diagnostik (mit Eingriff
in den Korper der Frau) und nicht-invasiver Diagitosntschieden werden, wobei die
invasive Methode stets auch ein Fehlgeburtsrisiksich birgt.

Zu den nicht-invasiven Untersuchungen zahlen u.a.:

 Combined Tegtl1. bis 14. Schwangerschaftswoche)
Stellt eine Wahrscheinlichkeitsberechnung einelo@lasomenveranderung dar.
Kombination einer Nackenfaltenmessung, Alter dett®tuwnd einer speziellen
matterlichen Blutuntersuchung.

e Triple-Test(16. bis 18. Schwangerschaftswoche)
Spezielle Blutabnahme der Mutter, wobei das Venlgitireier bestimmter Hormone
gemessen wird.

» Organscreening20. bis 22. Schwangerschaftswoche)
Detaillierte Ultraschalluntersuchung; sowohl innéngane als auch Extremitaten

werden auf Auffalligkeiten untersucht.

Die invasive Diagnostik umfasst:
» Chorionzottenbiopsie/Plazentabiopgab 11. Schwangerschaftswoche)
Punktion der Plazenta zur Gewinnung kindlicher &teliDient der Feststellung
chromosomaler Veranderungen.
* Amniozentese/Fruchtwasserpunkt{ab 16. Schwangerschaftswoche)
Mittels einer Hohlnadel wird durch die Bauchdeakelie Fruchtblase gestochen um

Fruchtwasser zu entnehmen. Dient der Feststellorggrosomaler Verdnderungen.

Aufgrund der Fuille an pranataldiagnostischem Angdiesteht die theoretische Dringlichkeit
der intensiven Auseinandersetzung mit Chancenk&hsiind Konsequenzen der jeweiligen
Untersuchung. Da PND in vielen Féllen als Teil @ertinemaligen Schwangerenvorsorge
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angesehen wird, bzw. Frauen eine prinzipielle d¢gd®ftliche Beflirwortung wahrnehmen,
folgt die Inanspruchnahme haufig unreflektiert. \kiiezeigen sein wird, tragt der Erhalt eines
unauffalligen Ergebnisses wesentlich zu einem emisign Schwangerschaftsverlauf bei,
wahrend ein positiver bzw. auffalliger Befund dobwangere Frau einer enormen
psychischen Belastung aussetzt. Es liegt nun aeiimen Entschluss tUber zusatzliche
pranataldiagnostische MalRnahmen zu treffen, uneitever Folge einen
Schwangerschaftsabbruch auszuschlie3en oder voemefurlassen.

In Bezug auf PND sieht sich die Schwangere alsovi@ién Entscheidungssituationen
konfrontiert, die einer Uberlegten und reflektiarfeuseinandersetzung bedurfen. Der Prozess
der Entscheidungsfindung ist maf3geblich von degé-raach ,richtigen”, verantwortbaren
und autonomen Handlungen gepragt. Um die Entschggkompetenz der sich in einer
Konfliktsituation befindenden Frau zu starken, wilid Beratung und professionelle
Begleitung als Uberaus wichtig erachtet. Demnauathein sich in Bezug auf humangenetische
Beratung und Konfliktberatung nach Feststellungegiauffalligen Befundes zahlreiche
Beitrage und Modelle. So erarbeiten u.a. Lammeat.eh ihrem Praxishandbuch
beispielsweise Beratungskriterien, welche auf dem@lage der Erkenntnisse des
Modellprojekts ,,Entwicklung von Beratungskriteriear Beratung Schwangerer bei zu
erwartender Behinderung des Kindes* basiérBtke Hiimmeler geht in ihrer Studie vom
Begriff der Erfahrung aus und unternimmt Uberlegemgpb sich diesemls ethischer Begriff
und die Modelle von Erfahrung in einem Konfliktfeldderner Medizin bewahren kénnen*
Sie stellt die Frage, in wie weit Ratsuchende vdalEungen gepragt sind und diese in
Konfliktsituationen eine Starkung der Entscheidlagspetenz bewirken konnen.

Weiters entwickeln Bitzer et al. Kriterien in Bezagf die kommunikativen Fertigkeiten von
Arzten bei pranataler Beratung schwangerer Frauen.

Die Entscheidungsfindung, einer in einer Konflitasition stehenden Schwangeren, wird
neben der Art und Weise der ihr zugekommenden Begatnd Begleitung auch von
weiteren Faktoren beeinflusst. Laut Beatrix Wohtfattellen demnach u.a. ethisch-

humanitare Pramissen, sozialkritische WerthaltunganKonzept zur Zukunftsbewaltigung

! vgl. LAMMERT et al., Psychosoziale Beratung in éénataldiagnostik; Bern, Toronto, Seattle 2002
2HUMMELER E., Erfahrung in genetischer Beratung;HtUNOLD G., Interdisziplinare Ethik Bd. 6; Frankfu
am Main, 1993

3 vgl. BITZER J. et al., Kommunikative Fertigkeitbai der préanatalen Beratung schwangerer Frauen; in:
HURLIMANN D./BAUMANN-HOLZLE R./MULLER H. (Hrsg.), Der Beratungsprozess in der Préanatalen
Diagnostik; Bern, Berlin 2008, 121-140
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sowie der personliche Kontakt mit betroffenen Kimjeentrale Momente der
Auseinandersetzung mit méglichen Lésungswegeh dar

In Bezug auf PND kommt der Beratung schwangereaudfrawie schon erwahnt, ein
besonderer Stellenwert zu. Eine kompetente und-dicbktive Aufklarung, sowohl im
Vorfeld der Uberlegungen bezuglich der generelfemspruchnahme, als auch nach Erhalt
eines positiven Befundes, wird demnach als wermudllfestellung erachtet, um die Frauen
zu reflektierten, wertorientierten und eigenverasrteten Handlungen zu motivieren.
Daruber hinaus beeinflussen jedoch auch noch wedft@ktoren bzw. gesellschaftliche
Bedingungen die Entscheidung Schwangerer immens.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll geklart vegrdwvelche allgemeinen
Rahmenbedingungen vorhanden sein missen, um irgledWPND, ihre Folgen und
Konsequenzen uberlegte und eigenverantwortete githmgen zu garantieren. Es stellt sich
die Frage nach einem angemessenen Setting, inbetbsten es Frauen, die sich in einer
emotionalen Ausnahmesituation befinden, ermdgivhd, verantwortliche Handlungen zu

setzten.

Methode

Im Rahmen der Diplomarbeit werden einerseits Inésvs mit betroffenen Frauen,
andererseits mit zertifizierten Pranataldiagnostilgefuhrt. Die Ergebnisse dieser Gesprache
bilden die Grundlage der anschlieRend zu entwidairRahmenbedingungen fir einen
verantwortlichen Umgang mit PND. Mein zentralesiégén ist es, mit Hilfe der
Erfahrungsberichte die gegenwartige Situation zan&haulichen, um dadurch Bereiche
aufzuzeigen, in denen noch weiterer Handlungshdxestieht.

Die Interviews mit den betroffenen Frauen haberigetiend narrativen Charakter. Es war
mir wichtig, die Geschichte der jeweiligen Gespsjartnerin zu héren und die individuelle
Schwerpunktsetzung der Frau selbst zu Uberlassese Yorgehensweise erlaubte mir einen
grof3zigigen Einblick in die damalige Situation plergen Mutter, ihre Erfahrungen,

Wahrnehmungen und Emotionen.

4 vgl. WOHLFAHRT B., Griinde und beeinflussende Fadtofiir die Fortsetzung der Schwangerschaft nach de
Diagnose eines Down Syndroms; Osnabriick 2002
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Die Interviews mit Pranataldiagnostikern wurdengeigen, zur genaueren Analyse, anhand
eines einheitlichen Fragebogens geflhrt. Im Laefe@esprachs haben sich jedoch auch hier

unterschiedliche, gesprachsbezogene Zusatzfragebean.



1. Erfahrungen und Wahrnehmungen schwangerer Frauen

Eine Schwangerschaft stellt fiir Frauen eine Zedtldieergangs in eine neue Zukunft dar.
Viele Eltern méchten ihrem Kind den bestmdglich¢ésriSns Leben geben und
Pranataldiagnostik wird oftmals als Moglichkeit gleen diesen auch zu garantieren.

Im folgenden Kapitel sprechen Frauen, die weitrencle Erfahrungen mit
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden géinaon, Gber ihre jeweiligen
Erlebnisse wahrend der Schwangerschaft. Theme&mst&ontakt mit PND, Grinde fur und
gegen eine Amniozentese, die Art und Weise derrigkhitteilung, Auswirkungen auf das
Erleben der Schwangerschaft und positive und neg&tilebnisse mit medizinischem

Personal werden zur Sprache gebracht.

1.1. Methodisches Vorgehen

Im Rahmen der Diplomarbeit haben sich vier Frauerein Gesprach zur Verfligung gestellt.
Der Kontakt kam durch das Auflegen von Flyern izt@raxen und einem Eintrag im Forum
der Homepage von ,Down Syndrom Osterreich“ zustande

Wahrend bei zwei Interviews die jeweiligen Partnear anwesend waren, sich aber
weitgehend im Hintergrund hielten, blieben die ardédeiden dem Treffen fern.

Die Gesprachsdauer lag durchschnittlich bei 1 Stwrdl 15 Minuten.

Zum Zeitpunkt der Schwangerschaft lag das Alterb#déragten Frauen zwischen 26 und 35
Jahren. Drei davon haben ein Kind mit TrisomieR2au S. einen Abort in der 22. SSW.



1.2. Situation der befragten Frauen im Uberblick

1.2.1. Frau S.

Einige Tage nachdem ich Flyer mit meinem Anliegeder Frauengesundheitspraxis
.dieTrotula“ aufgelegt hatte, kontaktiert mich Fr@uper e-mail und stellt sich als
Interviewpartnerin zur Verfligung. Nach einem kurkemtakt via e-mail werde ich im
Oktober 2008 in die Wohnung der Familie eingelagl@nein Gesprach in hauslicher
Atmosphére zu fuhren. Die Mutter von zwei Kindeagimnt mit ihnren Ausfihrungen von der
ersten Schwangerschaft und erzéahlt sehr offeneilvdeise mit viel Emotion ihre
Empfindungen und unterschiedlichen Erlebnisse dar&thwangerschaften.

Zu Beginn der ersten Schwangerschaft beschlie(¥dasweitgehend auf
pranataldiagnostische Untersuchungen zu verzickiee. geplante Hausgeburt stellt die
Indikation fur ein Organscreening dar, denn beifAllifkeiten wirde der Entbindungsort in
ein Klinikum mit Spezialisten vor Ort verlegt werdédie Schwangerschaft verlauft normal
und komplikationslos.

In der zweiten Schwangerschaft kommt es ab derd@h&/zu gelegentlichen
Schmierblutungen und einem Fruchtwasserabgang ib8éVoche. Im AKH Wien wird ein
Riss des Fruchtsacks diagnostiziert. Obwohl siekatiin manchen Fallen wieder verkleben
kann wird Frau S. darauf hingewiesen, dass ihr Knitchochster Wahrscheinlichkeit mit
einer Behinderung zur Welt kommen wird, da es aufdrder Fruchtwasserreduktion
eingeengt ist und sich nicht entwickeln kann. Neictem starken Fruchtwasserabgang und
keiner Aussicht auf Verklebung wird in der 22. Wedine "Fehlgeburt™ eingeleitet.

In der dritten Schwangerschaft herrscht bis zuM2@che eine nervése Grundstimmung, das
Organscreening verlauft ohne Befund und tragt mialiddpezur Beruhigung der werdenden
Eltern bei. Durch laufend auftretende Blutungemlab28. Woche werden Trauer, Angste
und Sorgen der zweiten Schwangerschaft wieder prddas Kind kommt in der 36.

Schwangerschaftswoche gesund zur Welt.



1.2.2. Frau G.

Kurz nachdem ich einen Eintrag in das Forum denyBP&yndrom Osterreich Homepage*
gestellt habe, in dem ich mein Anliegen zur Sprdmaehte, hat sich Frau G. per e-mail bei
mir gemeldet. Sie schildert kurz ihre Situation stellt sich als Interviewpartnerin zur
Verfigung. Einige Wochen nach dem ersten Kontakidi im Oktober 2008, im Haus der
Familie am Stadtrand von Wien, ein Treffen statt.

Frau G. erdffnet ihre Ausfihrungen mit dem Begien 8chwangerschaft und dokumentiert
ihre Erlebnisse und Empfindungen bis einige Woatesh der Geburt ihres Sohnes. Die
junge Mutter ist zum Zeitpunkt der SchwangerscB&ffahre und entschlief3t sich, eine
Nackenfaltentransparenzmessung in Anspruch zu nehiese verringert das Risiko einer
Chromosomenanomalie von 1: 400 auf 1: 2700. Im ZlegeOrganscreenings wird das sog.
Golfballphdnomen diagnostiziert. Es handelt sidrtbei um Verdichtungen im Herzen des
Ungeborenen, welche ein Hinweis auf Trisomie 2h &énnen. Um definitive Gewissheit zu
erlangen musste jedoch eine Fruchtwasserpunktiorhgdefiihrt werden. Herr und Frau G.
entschliel3en sich dagegen, da zu diesem Zeitpenl&chwangerschaft ein Abbruch keine
Alternative mehr darstellt und die Wahrscheinlidhkéner Anomalie bei 3: 6000 liegt. Trotz
detaillierter und mehrfacher Untersuchungen degéter des Ungeborenen wird der schwere
Herzfehler nicht erkannt. Bei der Geburt werdenEltern mit der Tatsache konfrontiert, dass
ihr Kind Trisomie 21 hat.

1.2.3. Frau Sch.

Frau Sch. meldet sich ebenfalls nach meinem Eimtrags Forum der ,Down Syndrom
Osterreich Homepage®. Nach langerem Kontakt viaad;rfindet schlieBlich im Janner 2009
das erste Treffen statt.

Frau Sch. lebt mit ihrer 1 ¥ jahrigen Tochter umeim Partner in einem Haus am Stadtrand
von Linz. Meine Gesprachspartnerin beginnt mitnhAeisfihrungen vom Anfang ihrer
Schwangerschaft und schildert mir ihre Erfahrunigismach der Geburt ihrer Tochter. Auf
einschneidende Erlebnisse wird néher eingegangerjubge Mutter ist zum Zeitpunkt der
Schwangerschaft 26 Jahre und verzichtet aufgruadjeiengen Risikos einer
Chromosomenanomalie auf Combined Test und Nackenfakssung. Wéhrend des
Organscreenings wird ein Herzfehler diagnostizigelcher auf Trisomie 21 schliel3en lasst.
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Um Gewissheit zu erlangen beschliel3t das Paar*@gmeozentese vornehmen zu lassen.
Nachdem die werdenden Eltern mit der Diagnose DSymdrom konfrontiert sind, wird ein
Schwangerschaftsabbruch in Erwagung gezogen. Eonenkission beschliel3t gegen einen
straffreien Abbruch nach der 25. Woche. Das Paat grch einen Arzt der Gynmed in eine
Klinik nach Barcelona vermittelt, um dort eine Aditrung vornehmen zu lassen. Kurz vor
dem Eingriff entschliel3en sich Herr und Frau Setlogh dagegen und entscheiden ihrem

Kind das Leben zu schenken.

1.2.4. Frau A.

Die Begegnung mit Frau A. wird durch Frau Sch.ragrart, da die beiden Frauen und Mutter
von Kindern mit Trisomie 21 bereits seit langereskdnnt sind.

Nach der Befundmitteilung auf3ert Frau A. das BeadsirErfahrungsberichte betroffener
Eltern zu horen und die Méglichkeit des Austausahebaben. Die werdenden Eltern werden
daraufhin von einer Arztin an Frau Sch. und ihrmifia weitervermittelt, die ihnen einige
Angste und Sorgen nehmen kann und Hoffnung undfi#utie Zukunft macht.

Im Sommer 2009 findet, nach einem kurzen telefdr@acAustausch, ein Treffen im Haus
von Frau A. statt.

Zum Zeitpunkt der Schwangerschatft ist Frau A. 2&dalt und beschliel3t, wie Frau Sch.,
aufgrund eines geringen Risikos auf Combined TedtNackentransparenzmessung zu
verzichten. Im Zuge des Organscreenings, dessékatiah ein Herzfehler des Kindesvaters
ist, wird ein Herzfehler des Ungeborenen diagn@stizNach anschlie3ender
Fruchtwasserpunktion steht fest, dass es sichdiiarb Trisomie 21 handelt.

In der Phase der Entscheidung fur oder gegen dibbruch sieht sich das Paar mit
verschiedenen Meinungen seitens der Arzte konfdntlach Aufklarung tuber die
Verfahrensweise einer Abtreibung steht der Entsshtlem Kind das Leben zu schenken fest.
Obwohl das Gesprachsklima durchgehend angenehmasnittelt Frau A. in einigen
Augenblicken ein Geflihl der Betroffenheit. Sie sptivon ihrem Schmerz
normalentwickelte, gleichaltrige Kinder zu sehex diabei die langsamen Fortschritte ihrer

Tochter im Blick zu haben.
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1.3. Fallrekonstruktionen im Vergleich

1.3.1. Voruberlegungen bezuglich der Inanspruchnahm e

pranataldiagnostischer Untersuchungsmadglichkeiten

Mit dem Eintritt einer Schwangerschaft, ob gewoter ungewollt, beginnt fir die
werdenden Eltern eine Zeit des Ubergangs in eine @ekunft. Dem Paar stehen
hoffnungsvolle Monate bevor, in denen Winsche uacsiéllungen in das wachsende Leben
gelegt werden. Dennoch ist es v. a. auch eine dieityon vielen Entscheidungen rund um
das Wohl des Kindes gepragt ist. Bereits zu BedamSchwangerschaft versuchen daher
viele Frauen gemeinsam mit ihnrem Partner Uberrdiadpruchnahme pranataler
Untersuchungsmaglichkeiten zu entscheiden.

Diese Entscheidungen werden sehr unterschiedlidhndividuell getroffen. Wahrend
manche Paare lange Gesprache fuhren, in dendmeaikantroversen Einstellungen
besprechen und verschiedene Mdglichkeiten abwdgien andere den Entschluss fir oder
gegen diverse pranataldiagnostische Malinahmenémeielativ kurzen Zeitraum. Das Alter
der werdenden Eltern, die grundsétzliche Einstglizum Schwangerschaftsabbruch und die

Meinung des behandelnden Gynakologen stellen dedsentliche Faktoren dar.

Frau S.: ,Ganz am Anfang der Schwangerschaft lchlbmich mit meinem
Mann zusammengesetzt und wir haben gemeinsam bhspravas wollen
wir denn machen an pranataler Diagnostik und erltgam Prinzip so
ziemlich alles in Anspruch nehmen was angeboteth wid ich habe mich
sehr dagegen gewehrt und wir haben lange Abendééaigesprochen und
ich bin sehr froh, dass ich mich dann durchgedwsbie, weil das mir auch
sehr wichtig war, dass ich ein Vertrauen entwickednn und mein Kind

keine Nackenfaltenmessung oder Tripeltest braucht.”

Frau S. versucht gemeinsam mit ihrem Partner igdarGesprachen einen, fir sie
verantwortbaren Entschluss bezuglich der Inanspralume préanataler Diagnostik zu treffen.
Die Schwangere sieht das Vertrauen, das sie iwdalsende Leben legt, durch die
umfangreiche Kontrolle gefahrdet und pladiert désfizr ein Minimum an vorgeburtlichen

Untersuchungen. Obwohl die werdende Mutter ihretn@aaktiv in die
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Entscheidungsfindung mit einbeziehen méchte, vétssie dennoch, ihn von ihren
Einstellungen zu Uberzeugen und ist Uber den Ehisslgegen weitreichende pranatale

Untersuchungen sichtlich erleichtert.

Frau S.: ,.... und ich bin sehr froh, dass ich micldadurchgesetzt
habe..."

Anders verlauft die Entscheidungsfindung bei Fral. &ind Frau A.

Frau Sch.: ,,...und (wir) haben dann von Anfang anaggsvir machen
keinen Combined Test und nichts, weil mein Fraugreuch gesagt hat,
dass wir beide noch so jung sind und was soll @addgrtig sein. Ich war 26
und er 27 Jahre.”

Frau A.: ,.... wir haben zwar vom Frauenarzt einentéebekommen mit
den Untersuchungen, die man machen lassen kandeB&lackenfalte
haben wir gemeint "wozu brauchen wir das, wir slodh noch so jung™
[..]

... In der Verwandtschaft keine Auffalligkeitendear Familie nichts, dass
man sagen konnte es ware irgendwo eine Behindedesgyegen lassen wir

das nicht machen.”

Fur beide Frauen steht der Entschluss gegen vatignede vorgeburtliche Untersuchungen
bereits zu Beginn der Schwangerschaft fest. Soweh Sch. als auch Frau A. geben an,
aufgrund ihres Alters keinen Bedarf an pranataliiaggschen MalRnahmen zu sehen.
Gemeinsam mit ihren Partnern und den Gynakologedemeweiterfihrende
Untersuchungen ausgeschlossen, da fur beide ativrgeringes Risiko einer

Chromosomenanomalie besteht.

-13 -



1.3.2. PND als Mittel der Beruhigung

Die ersten Wochen der Schwangerschaft sind vieWachder Einstellung auf die neue
Situation gepragt. Neben der Freude Uber das wadbdesben, sehen sich viele Schwangere
auch mit zahlreichen Sorgen und Angsten konfrontierdieser Zeit missen die werdenden
Eltern eine erste Entscheidung Uber pranataldidigobe Mal3hahmen treffen. Der
Entschluss fur oder gegen eine Nackenfaltentraeaparessung wird jedoch fir manche
nicht mehr als solcher wahrgenommen. Wie der falgderzahlausschnitt zeigt, wird diese
vorgeburtliche Untersuchung als durchaus gangigei®verstanden um das Wohlbefinden
der Schwangeren zu steigern. Vielfach lassen drdemelen Eltern diesen Test mit der
Erwartung eines negativen Befundes durchfiihrenseteen sich zuvor nicht mit den
maoglichen Konsequenzen auseinander. Weiters wird disache, dass eine
Nackenfaltentransparenzmessung eine bloRe Wahnéich&eitsberechnung darstellt oftmals
aus den Augen verloren. Obwohl das Risiko eineo@imsomenanomalie verringert wird,

bleibt es dennoch bestehen.

Frau G.: ,Und ich weil3 schon, dass Nackenfaltenmegsso dazugehort
und man machts einfach damit man sich wohler figtst fir die meisten
keine Fehlersuche, sondern eher so eine Bestatjglass alles in Ordnung
ist. Ich glaub die meisten denken tGberhaupt nichhddass da was
rauskommen kann, was nicht so angenehm ist. Ahhauweir nattrlich
nicht... (Pause)... und die Nackenfalte war perfektwiir total okay.
“(lacht)” Wenn ich mit meinem Alter, ich war 35nrgeh’ und keine
Untersuchung hab, ist das Risiko eingeschatzt ad0Q glaub ich, ja, 1:
400. Und nach der Nackenfaltenmessung ist es &ifd0 gewesen. Also

hat sich extrem verbessert, war alles perfekt!"

Frau G. entschliel3t sich aufgrund ihres Alters J&are — und der damit geltenden
Risikoeinschatzung (1: 400) in der 12. Schwangeftelwoche eine
Nackenfaltentransparenzmessung vornehmen zu l&Sgemacht deutlich, dass die
Inanspruchnahme dieser Untersuchung weder furogle fiir inren Partner eine Fehlersuche
darstellt. Im Vordergrund steht eher das Grundag#gn in einen positiven
Schwangerschaftsverlauf zu bekraftigen und sonsitlahlbefinden der Schwangeren zu

starken.
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In diesem Zusammenhang wird PND als Mittel zu Bejuihg eingesetzt, das der werdenden
Mutter Sicherheit gibt .

1.3.3. Das Beste flr das Kind — Organscreening

Ein Grol3teil der Schwangeren entscheidet sich infdder Schwangerschaft das Angebot
eines detaillierten Organscreenings anzunehmenBBd&rfnis, dem Kind einen optimalen
Start ins Leben zu geben steht hierbei fir die reeiBrauen an erster Stelle. Da viele
werdende Eltern grof3es Vertrauen in die medizimisdiioglichkeiten legen gibt ihnen diese
Untersuchung die Sicherheit therapierbare Auffédigen zu erkennen und zeitgerecht
darauf zu reagieren. Nach erfolgtem Screening uffaigem Befund kénnen eventuelle
lebensnotwendige operative Eingriffe im Mutterlgdplant werden bzw. wird aufgrund des
Gesundheitszustandes des Ungeborenen der Entbsalitifestgelegt.

Die Gegebenheit, dass wahrend des Organscreenyngs@ne flr eine
Chromosomenanomalie gefunden werden kbnnen wirtheleend aul3er Acht gelassen.
Vielmehr steht fur die Eltern die Tatsache im Vagitend das Beste fur ihr Kind getan zu

haben um sich nach der Geburt keine Vorwirfe zuherac

Frau S.: ... okay, Organscreening, ist ein nichtaswer Test, den kann
ich machen um zu entscheiden ob ich jetzt in ekieimen Landspital oder
zuhause die Geburt haben kann oder nicht. Weihdasiir mich schon
gepasst, dass ich sage okay, da will ich schorBemse fir das Kind. Wenn
es einen Herzfehler hat, dann braucht es die Versag sofort. Dann ware
ich auch in ein hochtechnisiertes Spital gegangemn ich beim
Organscreening so einen Befund bekommen hatte.dd&kann ich mir
dann schon vorstellen, dass das nur schwer zu erzést, wenn ich
unbedingt eine Hausgeburt durchsetzen will und danheben so was. Da
kann ich mir dann schon gut vorstellen, dass ichdann Vorwtrfe machen
wurde. Daher hat das Organscreening fur mich blgrabirei
Schwangerschaften gepasst. Ich meine, wenn daswéadbraucht, will ich
schon das Beste fir das Kind und da kann ich maMamsch auf eine

natirliche Geburt zuhause zuriickstecken.*
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Frau S. macht deutlich, dass das Wohlergehen deteKifir sie an erster Stelle steht.
Obwohl sie von dem Wunsch bestimmt ist, das Bablyatise zur Welt zu bringen ist es ihr
ein Anliegen, vorweg abzuklaren, ob diesem auchtgientgegensteht. Fur das Paar ist es
bedeutsam eventuelle physische Auffalligkeitenream ungeborenen Kind auszuschliel3en
um den Ort der Entbindung danach bestimmen zu kbnne

Entschieden hélt sie fest dem Ungeborenen einemalein Start ins Leben schenken zu
wollen und sie ihre eigenen Wiinsche dabei zuriltkddas Wohlergehen und die eventuell

bendtigte Erstversorgung missen dabei gewahrlevstieten.

Frau A..: ,Aber der A. (Herr A.) hat einen Herzfehlgehabt, auch als Baby
und dann haben wir gesagt, das Organscreening teggemachen. Weil
soll wirklich was sein, kann man In der heutigeit Zehon so viel tun.
Durch das haben wir das Organscreening machen rasail die
Frauenarztin hat gesagt: ,Nein, eigentlich brauch&m das nicht.”

(Stimme ihrer Frauenarztin) sie sieht darin eigefitlikeinen Bedarf, es ist
alles ganz normal, sie ist ein ganz normales Kaislp entwickelt sich

normal.”

Ein angeborener Herzfehler des werdenden Vatdisesteen wesentlichen Indikator fir die
Inanspruchnahme des Organscreenings dar. Frau ¢htmeutlich, dass ihr Vertrauen in die
medizinischen Mdglichkeiten sehr grol3 ist und ias &Vohlergehen des Kindes am Herzen
liegt.

Das Screening wird auf den ausdriicklichen WunsshPadares durchgefuhrt, da die

behandelnde Gynakologin keinen Bedarf sieht.

Weiters kann gesagt werden, dass die Inanspructedlaser pranatalen Untersuchung
vielfach als Routine gesehen wird bzw. der Neugiendd dem Bedurfnis der Schwangeren

ihr Kind am Ultraschallgerat zu sehen nachgekommwemen kann.
Frau G.: ,Es hat sich auch dann alles ganz normativéckelt und in der

20. Woche haben wir dann ein routinemafiges Orgaesing gemacht,
das hat aber nicht der Arzt gemacht sondern, daneher im AKH
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untersucht worden bin, die machen das in so eipezi@labteilung, in der

Pranataldiagnostik.”

Frau Sch.: ,Ich hab dann aber gesagt, das Orgaamsaing méchte ich
machen lassen, weil ich irgendwo mein Kind haltagih sehen wollte. Das
hat mich irgendwie von Anfang an fasziniert.

Das war dann auch die erste zusatzliche Untersughunad da wurde dann
auch der Herzfehler diagnostiziert. Das war amtksiZTag von der 24.
Schwangerschaftswoche...”

Wahrend Frau G. das Organscreening als routinemafiignataldiagnostische
Untersuchung betrachtet, steht fir Frau Sch. diglidikeit im Vordergrund ihr Baby zu
sehen. Weniger die Bestatigung fur ein gesunded,Kiach die Fehlersuche stellen eine
Indikation fUr das Screenig dar, sondern vielmets Bedurfnis der Mutter das Ungeborene
am Bildschirm zu erblicken.

So nennt auch Paula Zircher in einem Artikel vothRBaumann u.a. die Neugierde, das
Kind zu sehen, als einen Grund pranatale Untersyggruvornehmen zu lassen:

“Ich liel3 die Untersuchungen aus verschiedenen @xivornehmen:

- aus Neugier auf das sich entwickelnde menschlichgeW Meinem
Baby flhlte ich mich durch diese Art visuellen Zugganoch naher. Die
Erinnerung an die ersten Ultraschalluntersuchungamd gltcklich und
frohlich. Meine jetzt 7jahrige Tochter mochte immeeder erzahit
bekommen, wie sie so winzig klein zum Beispieldtimme schlug,
boxte usw.

- aus medizinischer und technischer Neugier

- [P

® Paula Ziircher aus: BAUMANN R. Ethische Uberlegunger pranatalen Diagnostik; in: KIND et al.,
Behindertes Leben oder verhindertes Leben, Berttjgén, Toronto, Seattle, 1993
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1.3.4. Beratung, Aufklarung und Information

Aus den Erfahrungsberichten der befragten Fraubthhgvor, dass diesbeziiglich zwischen
angebotener Beratung bzw. Aufklarung und Infornratiber das gesamte Angebot an
pranatalen Untersuchungsmaglichkeiten und der elnbea Beratung nach der Mitteilung
eines auffalligen Befundes unterschieden werdersmiéhrend die gebotene Beratung und
Aufklarung bezuglich der verschiedenen Méglichkeite Beginn der Schwangerschatt als
weitgehend gering eingestuft wird, flihlen sich 8&wangeren nach festgestellter
Auffalligkeit eher besser betreut.

Bei definitiver Diagnose einer Chromosomenanomairel jedoch den Frauen wiederum ein

Gefuhl der Verlassenheit und Hilflosigkeit vermiitte

Beratung vor der Inanspruchnahme von PND

Frau S.: ,Ich habe eigentlich beratungsmalfiig nieldl bekommen zu
diesen Untersuchungen. Ich habe aber auch nichacagefragt. Also im
Vorfeld war nichts. Wenn jetzt irgendwas auffajeyvesen ware, ware ich
wahrscheinlich schon aus allen Wolken gefallenwéade vermutlich nicht
vorbereitet gewesen. Was ich gemacht habe, ich madie halt eingelesen.

Ich war auch immer in einer Hebammenbetreuung.”

Frau S. stuft die von ihr erhaltene Beratung seitiar behandelnden Gynékologin zu Beginn
der Schwangerschatft als eher gering ein, fuhrtales auf die Tatsache zurick, dass sie
nicht ausdricklich darauf bestanden hat. Zusaglioformationen bezuglich bestehender
pranataler Untersuchungsmoglichkeiten, sowie Vaggstveise — invasiv, nicht-invasiv —
Risiken und Aussagekraft, holt sich Frau S. ausrdier Fachliteratur. Dennoch ist sie davon
Uberzeugt, auf eventuelle Auffalligkeiten nicht qdét vorbereitet gewesen zu sein.

Die Entscheidung Uber die Inanspruchnahme von RMDdlas Paar durch gemeinsame

Gesprache, welchen hauptsachlich die selbstandigarationsrecherche zugrunde liegt.

Aus folgenden Statements geht hervor, dass imvbalFrau A. und Frau Sch. der jeweilige
Frauenarzt seiner Aufklarungspflicht nicht in angssener Weise nachgekommen ist. Als

Begrindung wird das Alter zum Zeitpunkt der Schveaaghaft genannt, wodurch beiden
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Frauen ein eher geringes Risiko ein Kind mit chreamale Stérung auszutragen

zugeschrieben wird.

Frau A.: ,,...wir haben zwar vom Frauenarzt einen 2eblekommen mit den

Untersuchungen...”

Frau Sch.: ,,... weil mein Frauenarzt auch gesagt lu@ss wir beide noch

so jung sind und was soll da groRRartig sein..."

Anstatt ausfuhrlicher Gesprache, in denen die Sobesen tber die Inanspruchnahme von
PND aufgeklart und tGber diverse Risiken informigerden, wird lediglich ein
Informationsblatt ausgehandigt. Es wird vermiedia moglichen Konsequenzen, mit denen
die werdenden Eltern nach einem auffalligen Befkowfrontiert werden anzusprechen,

indem auf das geringe Risiko der Schwangeren andbihres jungen Alters verwiesen wird.

Beratung nach auffalligem Befund

Frau S.: ,Wir sind dann auch gleich ins AKH gegangDort war dann ein
Arzt der auch wieder einen Ultraschall gemacht IRs.hat man
festgestellt, dass der Fruchtsack offen war, derivgeendwo gerissen. Die
haben gesagt, dass es vorkommt, dass er sich wieddebt, sie warten
noch und geben keine prophylaktischen Antibiotiéabin dann nur liegen
geblieben, es war keine Behandlung im herkommli&uen. Der Arzt war
sehr hilfreich, einerseits informativ und respekivandererseits hat er
mich auch vorbereitet. Das war in der 18. Wochehdbdas alles
angefangen. Wenn jetzt etwas ist dann hat das kéimtk Chance und wenn
erst in ein paar Wochen etwas ist, dann schauaeg gdanach aus, dass es
starke Behinderungen hat, Sehbehinderungen, dadsudigen nicht voll
ausgebildet sind, weil es sich nicht bewegen kasmil,es durch das geringe
Fruchtwasser eingeengt ist.”

[...]
.Bel meiner zweiten Schwangerschaft wurde ich aedr gut informiert, was

das Kind alles haben kdnnte. Was naturlich bedggst ist, aber es klart die
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Situation und das finde ich schon gut, dass mafi weas auf einen zukommt.
Das macht es nicht leichter, aber zumindest birgihinformiert.”

In der 18. SSW wird bei Frau S. ein Riss des Fradis diagnostiziert, durch den
Fruchtwasser austritt. Nach der Befundmitteilunggueht der diensthabende Arzt die Eltern
in einem Gesprach Uber die Situation, in der sl befinden, aufzuklaren. Die junge Mutter
beschreibt seine Haltung als durchwegs positiormétiv und respektvoll. Zunachst wird
dem Paar die hoffnungsvolle Méglichkeit mitgetaillidss sich der Fruchtsack im gunstigsten
Fall wieder verkleben kdnnte, dann jedoch die Wettemlichkeit einer Behinderung sehr
hoch ist, da das Kind aufgrund des reduziertentfwassers eingeengt ist und sich nicht
ausreichend bewegen kann. Frau S. fuhlt sich dimshGesprach sehr gut informiert, da der
kritische Zustand des Kindes offen angesproched. wir

Konkrete Informationen sind fir die werdende Mu#eorm wichtig, da ihr diese helfen, sich
auf die Situation einzustellen und die Grundlageefiie weitere Vorgehensweise bilden.
Obwohl das Gesprach mit dem Arzt fir das Paar s@msrsehr beédngstigend ist, klart es
andererseits die schwierige Lage etwas auf unddgibtEltern die Mdglichkeit

weiterfihrende Entscheidungen zu treffen.

Frau G.: ,Das heil3t ,Golfballphanomen® und das istne kleine
Verdichtung im Herzen, die wie ein weilRer Ball @hssit, deshalb heildt es
Golfballph&nomen und friher hat man das sofortusammenhang mit
Down Syndrom gebracht, aber jetzt ist es so, dassdas eigentlich nicht
mehr sagt. Es kdnnen Kinder mit dieser Verdichtamigdie Welt kommen
und die haben gar nichts. Es ist auch kein Krankkagrt, es hat tberhaupt
keine Bedeutung, kann aber ein Hinweis auf Dowmi®yn sein. D.h. von
6000 Kindern sie so was haben, haben drei SticerdBown Syndrom.
Das ist die Wahrscheinlichkeit gewesen und trotzdeben sie uns aber
aufklaren missen und sind auch sehr ernst gewdsdedem Thema und
haben dann auch noch einen Spezialisten geholgexufvir dort dann auch
noch gewartet haben, der war auch ganz ernst undignoch mal sehr
gut aufgeklart. Und nattrlich waren wir dann ersalngeschockt, denn die
sind plotzlich alle ernst gewesen, waren betrofbatreten und haben aber

immer gesagt, das ist ... (Pause) ... muss nichtlsmmm, aber sein. Und sie
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missen uns es halt sagen. Und dann haben wir gewag wir jetzt tun
kénnen, oder wie lange wir Zeit haben zu Uberleges, da jetzt weitere
Schritte waren. Dann haben die gesagt tibers Woclueneder eine Woche,
also ein relativ kurzer Zeitraum und dann solltenentscheiden ob wir
eine Fruchtwasseruntersuchung machen mochten. &derndann natirlich
interessehalber gefragt wie das mit der AbtreibistigDann hat der Arzt
sehr ehrlich und sehr erstaunlicher Weise gesagt) kann bis in die 34.
Woche abtreiben, aber im AKH wird es nur bis zur\&che gemacht —
aus ethischen Grinden.

Ja, und mit dem Befund sind wir dann heim gegarigen.

Im Zuge des Organscreenings werden kleine Verdigjgn im Herzen des ungeborenen
Kindes festgestellt. Nach der Bestéatigung durckerei@pezialisten werden Frau G. und ihr
Partner darliber informiert, dass es sich hierbedamsog. Golfballphanomen handelt,
welches in seltenen Féllen ein Hinweis auf Trisogiiesein kann.

Die junge Mutter bewertet die Art und Weise derddi@semitteilung und die anschliel3ende
Aufklarung tber den Gesundheitszustand des Kinddden Tatsachen, mit denen das Paar
nun konfrontiert wird, als durchwegs positiv. Haend Frau G. werden darauf hingewiesen,
dass ein Defekt nicht eindeutig ausgeschlossenenednn, es sich dabei jedoch lediglich
um einen Hinweis auf Down Syndrom handelt. ObwadlMlahrscheinlichkeit eines
Chromosomenfehlers duRerst gering ist, sind di¢efdazu verpflichtet, die werdenden
Eltern Gber die Situation exakt aufzuklaren. AlseeArt der Absicherung ihrerseits wird diese
Aufklarungspflicht mehrfach betont.

Die Diagnose trifft das junge Paar vollig unerwariie Betroffenheit der Arzte und der
Ernst, mit dem sie diesem Thema gegenuberstehamtmen Eltern die schwierige
Situation, in der sie sich nun befinden erst rigloigutlich. Die anwesenden Arzte versuchen
die Fragen, die sich zusammen mit dem ErgebnitJdegrsuchung den werdenden Eltern
nun aufdrangen, bestmdglich zu beantworten. Dieese Gesprach, in dem weitere
Verfahrensweisen, der Hinweis auf eine Amniozenteskdie Moglichkeit des
Schwangerschaftsabbruchs angesprochen werdendid@athwierige Situation etwas auf
und hilft dem jungen Paar nachste Schritte zu setze
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Beratung nach diagnostizierter Chromosomenanomalie

Frau Sch.: ,Das Einzige was uns gesagt wordenwst, der
Humangenetiker. Aber in so einer Situation mus®rsheinmal der Mutter
sagen, da haben wir die Psychologin, die ruferbgite an, oder sie ruft an,
oder wie auch immer. Aber da brauchst du nun nrabjeden, der dir zur
Seite steht. Nach Pfingsten waren wir dann zweeTagtereinander fast
den ganzen Tag in der Frauenklinik, weil wir eirfaebellisch waren und
noch irgendwelche Mdglichkeiten haben wollten... uranfach, dass sich
jemand mit uns abgibt uns mehr erklart, irgendwast da hat man uns
dann plétzlich eine Psychologin zur Verfigung disteit der wir reden

konnten.”

I: ,Also erst nachdem ihr darauf bestanden habt deieuch jemand zur

Seite gestellt?”

Frau Sch.: ,Ja ja, erst nach dem ich hysterisch geden bin und gesagt
habe, dass wenn mir jetzt nicht sofort jemand il mit mir redet und
etwas tut, dann schmeif3 ich eine Bombe hier reml &fst dann hat sich in
dieser Richtung etwas getan, erst als sie gesealeerly dass... oder hab ich
gesagt, dass ich aus dem Fenster springe,...abdrabh irgendetwas
sagen missen, weil sonst hatte sich da wahrscbieinie etwas getan! Und
dann ist schnell eine Psychologin gekommen. Quialigaich nicht
besonders; die war vielleicht zwei oder drei Jahlter als wir und hat
selbst keine Kinder, noch nie in dieser Situatiewgsen!*

[...]

»#Also ich habe mich in dieser Situation so was atiaine gefuhlt. Ja, ich
hab meine Familie gehabt, aber sonst. Ich mein,istaschon sehr viel,
andere haben nicht mal das! Ich bin froh, dasswmisere Familien gehabt

haben, aber so von den Institutionen her..."

Anstatt nach der Befundmitteilung das Gespréachem#m Psychologen oder einer
Beratungsstelle anzubieten, wird dem jungen Paafarten einen Humangenetiker zu

konsultieren, um offenen Fragen bezuglich der DoagnTrisomie 21 zu klaren. Frau Sch.
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betont jedoch eindringlich, wie wichtig seeliscBaistand in dieser Situation gewesen ware,
um das Ende der bisher komplikationslosen Schwangaft und dem damit geplatzten
Traum von einem gesunden und perfekten Kind vertarbeu konnen.

Aufgrund des niedrigen Beratungsangebots seiten&nkenhauses ergreifen Frau Sch.
und ihr Partner selbst die Initiative und bleib&rezTage hintereinander fast den ganzen Tag
in der Frauenklinik und bestehen darauf mehr Infdrom zu erhalten. Es ist ihnen ein
Anliegen mehr tber Trisomie 21 und dem Leben mmiémi behinderten Kind zu erfahren
bzw. Uber die verschiedenen Entscheidungsmoglitdrkedlie ihnen jetzt noch offen stehen.
Erst nachdem die Schwangere hysterisch wird unel $atbstmorddrohung ausspricht
reagieren die Arzte und stellen ihr eine Psycheolagir Verfiigung. Die junge Mutter betont
wahrend des Gesprachs oft, wie sehr sie in derdéeiEntscheidungsfindung seelische
Unterstiitzung braucht und besonders das Gespradkrztén sucht, aber das Gefihl
bekommt keine Dringlichkeit zu haben. Frau Schgtzeéeutlich auf, welche Anstrengungen
notig sind, damit sich endlich jemand fur sie umem Partner Zeit nimmt und mit ihnen
Uber die Diagnose Down Syndrom spricht.

Die Beratung, welche die werdenden Eltern durchPdigchologin erfahren, beschreibt Frau
Sch. als picht besondef's Sie fuhlt sich weiterhin unverstanden und esivilir das Gefuhl
der Verlassenheit vermittelt.

In der Zeit nach der Befundmitteilung und der atie@@nden Entscheidungsphase fihlt sich
Frau Sch. sehr allein gelassen. In einer Situatioder sie seelisch nicht belastbar ist, muss
sie alleine mit ihrem Partner eine Entscheidungfier gegen das Leben ihrer ungeborenen
Tochter treffen und erfahrt dabei seitens der Aurte Institutionen nicht die Unterstiitzung
die sie gebraucht hatte. Die junge Mutter betomt wichtig guter Rat und Beistand in dieser
Zeit ist und eine Familie zu haben, denn vielee sie meint - kdnnen nicht einmal darauf

zahlen.

Frau A.: ,Und zum Herzfehler haben sie in Braunacih genau gewusst
wie und was. Sie haben mir halt immer erklart, dalsein schwer
behindertes Kind habe, das wahrscheinlich mal nggiten kann und was
sicher ganz schwer behindert ist. Der Herzfehlégtrschon auch, was
eigentlich nicht stimmt, aber, sie haben gesagtclidas, dass sie einen
Herzfehler hat, ist der Grad héher ausgepragt. N@mwir es so, also ist
schwieriger. Und wir sollen uns das noch gut Gbgele denn wir waren

uns noch nicht einig, ich und mein Partner.”
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[...]
,In Braunau haben sie gesagt "Egal wie ihr euckseheidet, es ist so und
ihr braucht euch dann nicht sagen ach hatten wetdanders. So wir ihr

euch entscheidet, so ist es und mit dem misstbenl™ “

Ohne irgendeine Form der Beratung anzubieten, wetger und Frau A. nach der
Befundmitteilung zuriickgelassen. In der Phase dé&sdieidungsfindung wird den
werdenden Eltern ein Gefuhl der Verlassenheit wercHilflosigkeit vermittelt.

Das junge Paar wird lediglich auf die schwierigei&ion, in der es sich befindet,
hingewiesen. Die Arzte machen Herrn und Frau Aagleaufmerksam, dass die Schwere des
Herzfehlers auf einen héher ausgepragten Grad el@nBerung schliel3en lasst. Im Fall
einer Austragung mussen sie mit einem schwer behier Kind rechnen, welches mit hoher
Wahrscheinlichkeit nie gehen lernen wird und eifgawnd dessen kérperlichen und
geistigen Einschrankungen ein schwieriges Lebeeralrd.

Anstatt eine adaquate medizinische und psycholbgiBeratung zu erhalten, sieht sich die
Schwangere von den Arzten mit dem Thema Schwartygftsabbruch konfrontiert, welches
immer mehr zum Gegenstand der Diskussionen wird.

Nach einer detaillierten Aufklarung Uber die Lebzhacen und die Lebensqualitat des
Kindes, lassen die Arzte das junge Paar mit den&nach einer Entscheidung fur oder
gegen ihr Kind alleine. In zahlreichen Gesprachearden die diversen medizinischen
Moglichkeiten zur Sprache gebracht und mehrmaldrgiglich auf die Schwere der
Behinderung hingewiesen. Bevor sie einen Entschiteffien, werden die Eltern seitens des
Krankenhauspersonals nochmals darauf aufmerksaradandass es sich hierbei um eine
endgultige Entscheidung handelt, die nicht mehkgéogig gemacht werden kann.

Psychologischer Beistand wird dennoch nicht angebot

1.3.5. Amniozentese

Eine Fruchtwasserpunktion bietet den werdendenrkttie Moglichkeit definitive
Gewissheit Uber den Gesundheitszustand ihres Kindeslangen. Da der Verdacht einer
Chromosomenanomalie bestétigt oder widerlegt wekdan, sehen viele Schwangere in
einer Amniozentese die einzige Chance das Gefiilldsicherheit zu Gberwinden. Fir

Einige steht die Tatsache im Vordergrund nicht eesider Geburt mit der Situation
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konfrontiert zu werden, sondern sich darauf eifestetu kbnnen bzw. nach definitiver
Diagnose weitere Malinahmen zu treffen. Die MOogkahétie eigene Zukunft zu lenken und
sich aus freien Stiicken fir oder gegen das Leberingm pflegebediirftigen Kind zu
entscheiden, spielt dabei eine wichtige Rolle.

Dennoch muss der Entschluss eine Fruchtwasserpankirnehmen zu lassen gut
durchdacht sein, da das Risiko einer Fehlgeburemnges hoher liegt, als das Risiko einer
Schwangeren ein Kind mit einem Chromosomenfehleraarten.

In vielen Fallen steht der Wunsch nach Gewisshedtméglicherweise nach Widerlegung
des Verdachts im Vordergrund. Voriiberlegungen,mitedem jeweiligen Ergebnis
umgegangen wird, werden oft vernachlassigt. Umsteh&erden die Eltern von der
Diagnose Chromosomenanomalie getroffen, da weieheitte noch weitgehend offen sind.
Innerhalb einer kurzen Zeitspanne missen nun RBaar&rgebnis der Untersuchung

verarbeiten und gleichzeitig Uberlegungen fiir agisgen einen Abbruch anstellen.

Beweggriinde gegen eine Amniozentese

Frau G.: ,Wir haben uns aber gegen eine Fruchtwase&ersuchung
entschieden. Wir waren uns nicht ganz einig. Flohnwvére eine
Abtreibung Uberhaupt nicht mehr in Frage gekomnhgnkann nicht sagen
wie es zu einem anderen Zeitpunkt gewesen wére."

[...]

»Ich mein das kann ich nicht, da ist ein Bauch da,spurst du das Kind!
Das ware fur mich einfach absolut unmaoglich geweBlerch dazu mit einer
Nicht-Sicherheit ob etwas ist oder nicht!*

[...]

»ES war dann nur so dass wir gesagt haben, wenneivie
Fruchtwasseruntersuchung machen wirden, missewigsen, was wir mit
dem Ergebnis tun! Denn ansonsten braucht man kémersuchung
machen. Sein Vater war halt dann der Meinung, & man untersucht
und es ist ein positives Ergebnis, dass es fuddnn Abtreibung heil3t,
sonst wirde man das nicht machen.

Wir haben dann beide gesagt, nachdem das Risigersag ist, dass

etwas ist und das Risiko einer Fruchtwasseruntdrsng so (mit
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Ubertreibung gesprochen) enorm ist, haben wir ggsagnn wir das

alles abwagen untersuchen wir nicht weiter! Bezngjsuwveise machen wir
keine Fruchtwasseruntersuchung, weil uns das dnfacgefahrlich war.
Wir haben dann auch mit den Arzten gesprochenydien da auch sehr
neutral und haben uns auch sehr gut aufgeklart.&xafgen haben wir
auch sehr gute Antworten bekommen. ... (Pause) ..ef/sterben vier
gesunde Kinder um ein ,krankes” zu entdecken. AE®haben sie uns

schon alles sehr deutlich gesagt.”

Nachdem beim Organscreening das sog. Golfballphéandestgestellt wurde, beraten sich
die werdenden Eltern gemeinsam Uber weitere Mal3eahis beginnt ein Prozess der
Entscheidungsfindung tber die Inanspruchnahme skvgranataldiagnostischer
Untersuchungen und tber die Méglichkeit einen Sy@tech vornehmen zu lassen.

Trotz des Zeitdrucks, dem sich Herr und Frau Ggessstzt sehen, ringen sie gemeinsam um
den Entschluss fir oder gegen eine FruchtwassetipnnBie erste Uberlegung, mit der sie
sich auseinandersetzen gilt der Frage wie sie emt gweiligen Ergebnis weiter verfahren
wurden. Wahrend Herr G. einen Abbruch als logid€besequenz eines positiven

Ergebnisses sieht, stellt dieser fur Frau G. keadgliche Lésung mehr dar.

Frau G.: ,Wenn wir eine Fruchtwasseruntersuchungngeht hatten und es
waére die Diagnose Down Syndrom herausgekommerer lgggmeint, kann
das nur Abtreibung bedeuten. Was jetzt aber nielithdass er fur eine
Abtreibung gewesen ware, sondern er hat nur gesagin wir eine
Fruchtwasseruntersuchung machen, dann ist fur ian Bass man mit
einem positiven Ergebnis abtreibt. Aber er hat half eine

Fruchtwasseruntersuchung gedrangt.”

Die Tatsache eine Amniozentese vornehmen zu lagsd,fir Herrn G. einen
Schwangerschaftsabbruch als logische Konsequeag positiven Ergebnisses nach sich.
Lautet das Ergebnis der Fruchtwasseruntersuchungpyhie 21“ wéare der nachste Schritt
eine Abtreibung, andernfalls ware diese Untersughicht notwenig gewesen. Steht ein
Spéatabbruch jedoch aul3er Frage, kann auf eine Amamiese verzichtet werden.

Anhand einer hypothetischen Situation versuchenvarelenden Eltern, bereits vor der

Inanspruchnahme weiterer Untersuchungen, ihr Harmekrdrtern. Da ein
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Schwangerschaftsabbruch keine in Frage kommendsd€oienz darstellt wird eine
Punktion ausgeschlossen, damit das UngeborenenkdRigko ausgesetzt wird.

Frau S.: ,Ich hatte mir nie im Leben eine Amnio e lassen, bei keiner
der drei Schwangerschaften. Das wére eine absdlbgrschreitung meiner
Grenzen gewesen, das hétte ich sicher nicht gemechauch eine
Uberschreitung der Grenzen des Kindes. Also, ddensirebt mir sehr.
Auch wenn es... also, das kann man jetzt im Naclmhsobwer sagen.
Drum wollte ich den Nackenfaltentest nicht maclassén, weil wenn da
oder beim Tripeltest irgendetwas gewesen ware héiteinfach in der
Partnerschaft das durchstehen missen, dass ich s@agemache ich nicht'.
Ich habe mich sehr wohl mit dieser Nackenfaltenomessind dem
Tripeltest beschéftigt und habe gesehen, was daifig Fehlerquote ist und
habe gesagt das mache ich nicht, denn das verwersictich nur. Und dann
habe ich den Verunsicherungsfaktor und dann mimssiiee Amnio machen
um jetzt auch meinen Partner zu beruhigen und geassiert irgendetwas,
das wiurde ich mir nie verzeihen. Weil mir das Rigker Amnio einfach
viel zu hoch ist. Drum war es fir mich klar, dads die vorhergehenden
Tests nicht mache, weil ich mit dem Ergebnis rachéiten mochte, well
das ist fur mich keine Basis eine Entscheidungeften. Da ist es mir
lieber ich weild es nicht und ich nehme das Kind/soes ist ... und wenn es
einmal da ist, dann sieht man schon wie man tuhrDat sowieso alles

ganz anders.”

Frau S. trifft die Entscheidung gegen eine Amnioegs® bereits zu Beginn der jeweiligen
Schwangerschaft. Durch eine Fruchtwasserpunktent sie sowohl ihre eigenen als auch
die Grenzen des Kindes als tUberschritten an. Véestetlt diese Untersuchung fur die
werdende Mutter einen Einschnitt in die Bindungsskien Mutter und Kind dar, indem das
Grundvertrauen der Schwangeren irreparabel zensixitt

Frau S. erkundigt sich tUber Verfahrensweise undsagekraft vorhergehender,
pranataldiagnostischer Tests und beschliel3t diggebRisse nicht als Grundlage fur weitere
Entscheidungen zu nehmen. Zudem befirchtet sidndliecinanspruchnahme dieser

Untersuchungen in die Spirale der Pranataldiagkastigeraten, da fur ihren Partner bei
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auffalligem Befund eine Fruchtwasserpunktion dggdohe Konsequenz wére, um
Gewissheit Uber den Zustand des Kindes zu erlangen.

Beweqggrinde fiir eine Amniozentese

Frau Sch.: ,Um auszuschlie3en, dass das Kind e@leromosomenfehler
hat, wirden sie mir empfehlen eine Fruchtwasseranthung zu machen,
ja, es ist meine Entscheidung und wir haben dagergiich sofort
gemeinsam entschieden, dass wir es machen, danginfach wissen was
los ist.

[...]

Weil ich sage, fur mich war es ein gutes Gefuhtsdah mich entscheiden
kann ob ich das Kind will oder nicht. Nicht dasls mir das von jemanden
sagen lassen muss; von irgendwelchen Arzten, diensgOkay Sie haben
hier die Diagnose und Sie missen damit leben,atig!f Und das ist auch
das, wo ich heute sage, ich bin froh, dass wirgelie Entscheidung treffen

konnten."

Frau A.: ,Dann haben sie mir aber doch sehr zur Emtwasseruntersuchung
geraten. Wie ich aber gesagt habe, ich lasse diad 8owieso nicht mehr
abtreiben, dann haben sie gesagt, es ist doch besse kann sich darauf
einstellen, als wie man weil3 es nicht und dann habiedie
Fruchtwasseruntersuchung machen lassen. Naja,abhdann Bedenkzeit
gehabt, weil das war am 22. Dezember und uber Vdetiten hat sowieso
kein Labor offen...*

Beiden Frauen wird, mit der Begriindung definitivewgssheit tiber den Gesundheitszustand
ihres Kindes zu erhalten, nahe gelegt, eine Fruasgerpunktion durchfiihren zu lassen.
Sowohl Frau Sch. als auch Frau A. nehmen das Angieidirzte wahr und entschliel3en sich

rasch den Eingriff vornehmen zu lassen.
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Die Mdglichkeit selbst Uber die Zukunft zu bestimmiewertet Frau Sch. als durchaus
positiv. Die Entscheidung fiir oder gegen das Kieldst treffen zu kénnen bildet ein
wichtiges Faktum in der Verarbeitung der Diagnose.

Obwonhl Frau A. bereits vor der Amniozentese eineimw&ngerschaftsabbruch ausschliel3en
kann und ihrerseits eine Punktion damit uberflisgige, zeigen die Arzte den werdenden
Eltern weiterhin die ,Vorteile” dieser Untersuchuagf. Wahrend Frau Sch. von sich aus den
Wunsch nach Gewissheit verspurt, wird Frau A. ssities medizinischen Personals davon
Uberzeugt, dass es besser ist vor der Geburt &mhéber eine vorhandene
Chromosomenanomalie zu erlangen. Die mdglichen &qumsnzen, mit denen das Paar durch
diesen Schritt konfrontiert wird, werden nicht 8prache gebracht. Weder die Eltern, noch
die behandelnden Gynakologen und Pranataldiageostikllen Voriuberlegungen an, wie mit

dem jeweiligen Ergebnis weiter verfahren wird.

1.3.6. Befundmitteilung

Die Art der Befundmitteilung obliegt der individleh Handhabung des behandelnden
Pranataldiagnostikers, geschieht in vielen Fabelogh telefonisch. Die Schwangeren werden
in einem kurzen Telefonat Uber das Ergebnis infermind erhalten das Angebot fur ein
anschlieBendes Beratungsgespréch. In dem Augenisiidem die Frauen von der Diagnose
unterrichtet werden, sitzt ihnen jedoch kein Ansphpartner gegenuber.

In ihren Schilderungen betont Frau Sch. die Widtgigeines Gegeniibers im Moment der

Befundmitteilung.

Frau Sch.: ,Es war auch in der Frauenklinik so, dash die Diagnose erstens
am Telefon erfahren habe: ,Wir haben jetzt das Brgs vorliegen, wie wir
schon vermutet haben Trisomie 21!“ Und zu uns hale damals gesagt wir
wollen die Untersuchung machen, damit man das alisfen kann. Aber kein
Ton davon, dass genau der Herzfehler, den die Balgehat ja genau typisch
ist fir Down Syndrom und das man da zu fast 90%rs&gnn, dass sie es hat!
Und dann haben sie angerufen und gesagt, dassadahpn vermutet worden
ist!

Das Einzige was uns gesagt worden ist, war der Hgeaetiker."
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Frau Sch. wird telefonisch von der Diagnose Trisofi in Kenntnis gesetzt. Sie beschreibt
dieses Gesprach als sehr pragnant und kihl. Eshvitediglich das Ergebnis der
Amniozentese mitgeteilt und anschlielRend die Nunmeimexs Humangenetikers gegeben, mit
der Bemerkung, er kdnne ihr erklaren, was dieséhh&d nun fur sie bedeute.

Da die werdenden Eltern mit der Auffassung in digchtwasserpunktion eingewilligt haben
damit eine Chromosomenanomalie auszuschlieRefsaatSch. tber die Wortwahl ,wie
schon vermutet” besonders verargert. Weiters stiglArt der Ubermittlung der Diagnose fir
die junge Mutter ein grolRes Problem dar. Bei deshiaht, die ihr Leben grundlegend
verandert, ist kein Gegentiber da, kein Ansprechpaftir erste wichtige Fragen, niemand,
der ihr die Situation, in der sie sich nun befindenau erklart. Frau Sch. fuhlt sich in diesem

Moment von Seiten der Arzte im Stich gelassen.

1.3.7. Phase des Entscheidungsprozesses fur oder ge  gen einen

Schwangerschaftsabbruch

Die Befundmitteilung stellt fir die werdenden Efterinen einschneidenden Wendepunkt dar.
Die Hoffnungen und Traume, die sie in dieses Kiadajzt haben, scheinen auf einen Schlag
zerstort zu sein. In den folgenden Tagen musseengseheiden ob sie ihrem Kind das Leben
schenken mdchten oder nicht. Diese Phase der Endseiysfindung wird von jedem
individuell verarbeitet. Die negative gesellschefit Bewertung von Behinderung nimmt
dabei meist eine zentrale Rolle ein.

Sowohl Frau Sch. als auch Frau A. geben an siatnsicald nach der Befundmitteilung far
das Kind entschieden zu haben, es ihnen zunaduwsttjenoch schwer fiel, dffentlich dazu zu

stehen.
Frau Sch.: Tja, ich glaube, deshalb habe ich auabhneiner anderen
Maglichkeit gesucht, wo ich selbst entscheiden kBas war dann eben in

Barcelona.

I: Wie seid ihr zu dieser Abtreibungsklinik in Bal@na gekommen?
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Frau Sch.: Durch die Abtreibungsklinik in Wien. Wirgendeinen Arzt, ich
weild seinen Namen jetzt nicht mehr.

Da héatte es keine Beratung gegeben, keinen Psygdmolaa hat es keine Frage
gegeben warum ich das machen will. Da bin ich hiogemen, habe
irgendeinen psychologischen Fragebogen ausgedifitin habe ich eine
Ultraschalluntersuchung gehabt und ich habe noehhdi einer Untersuchung
solche Schmerzen gehabt wie bei der. Der hat Ulbsodlineingedriickt (kurze
Pause) und daraufhin... und die Methode die die kalien, ist echt das
Brutalste, das es gibt. Ich hatte eine Narkose teRken, ich hatte quasi nichts
davon mitbekommen, dann hatte sie quasi eine 8freizommen ins Herz und
dann hatte ich sie alleine zur Welt bringen misséng psychologische
Unterstitzung ohne meinen Mann und ich hétte aldimmit fertig werden
mussen!

[...]

und die waren auch regelrecht entsetzt, dass wivdeen und dann nein gesagt
haben. So quasi: ,Warum?* Ich hab dann das Geldgegieben, das ich zahlen
musste fur irgendeinen Bluttest und dann bin igjaggen, das war mir egal.
Aber es gab keine Beratung, gar nichts!

[...]

Ich bin froh, dass... also ich hab es im Endeffekbsa/orher gewusst, ich bin
in der Nacht davor schon aufgewacht und hab gesatgin, ich kann das

nicht, das geht nicht!”

[...]

Ich sage auch heute, dass die Beziehung sichemaumgker gebrochen wére,
wenn wir sie nicht bekommen hatten. Ich weil3 nichtware selber nicht mehr

da glaube ich!”

Nachdem eine Kommission gegen einen straffreienvaegerschaftsabbruch entschieden

hat, sieht sich Frau Sch. in ihrer Entscheidungsérestark eingeschrankt. Ein Arzt aus Wien

vermittelt sie an eine Klinik in Barcelona weitdie den Abbruch durchfiihren soll. Wahrend

der dortigen Untersuchungen nimmt die junge Mudtee enorme Kélte und Gefihllosigkeit

wabhr. Die vorzeitige Beendigung der Schwangerschiaft ohne Angabe von Beweggriinden

und ohne psychologische Beratung bis kurz vor @gibu®& vorgenommen.
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Nachdem den werdenden Eltern ndher gebracht wifdy@lche Weise der
Schwangerschaftsabbruch durchgefihrt wird, enes@gh sich Frau Sch. und ihr Partner
gegen eine Abtreibung und damit fir ein Leben hrigi Tochter.

Die Reaktion des Krankenhauspersonals auf dieststidass zeigt noch einmal deutlich
auf, welche Stumpfheit dieser Thematik gegentbeemKlinik herrscht. Wird zuvor die
Frage nach den Grinden fiur einen Abbruch nichiejestehen sich die werdenden Eltern
nun mit dem Entsetzen und einem unterschwelligetjesst ,Warum* konfrontiert.

Die Mdglichkeit sich selbst fur ihre Tochter zu ssttlie3en, war fur Frau Sch. dennoch ein

wichtiger Faktor um das Leben mit einem behindekied eingehen zu kénnen.

Frau A.: ,Ja, dann waren wir in Linz und dann habeir Gott sei Dank eine
Arztin erwischt. Also zuerst die UntersuchungenapehUltraschall und dann
die Arztin, die gesagt hat, sie kann das sowieshtniin. Sie hat einen Kollegen,
der das macht, aber sie bringt das nicht Gbers Haber sie hat eine Cousine,
die auch Trisomie 21 hat und die ist jetzt mittleiler 25 oder so und die ist jetzt
in eine WG gezogen und dann bei der Geburt habdaan auch wieder diese
Arztin gehabt und dann hat sie mir erzahlt, dass Bousine letztes
Wochenende geheiratet hat. Und wir brauchen keirgshaben.

A. und mir ist es nur darum gegangen, dass du thdd{ halt ein Leben lang da
hast... und ... dann hat die Arztin gesagt, das stimcht, die (Cousine der
Arztin) ist in eine WG gezogen und uns muss kiar Se wird sicher lebendig
zur Welt kommen, also sie lebt wenn sie geboreah wvid sie muss alles tun
daflr, dass sie Uberlebt. Und das war dann fur Aewo er gesagt hat: "Nein,

wirklich nicht, sie bekommt die ganze Chance!™*

Im Blick auf die Zukunft mit ihrer Tochter sehewlsiHerr und Frau A. mitunter auch mit
dem Mehraufwand an Pflege, den ihr Kind bendtiged vikonfrontiert. In der Phase der
Entscheidungsfindung ist v. a. ein Gesprach mirefaztin der Linzer Frauenklinik
besonders hilfreich. Im Gegensatz zu den bishefigginungen, mit denen das junge Paar
belastet wurde, versucht die Medizinerin den Elnen Teil ihrer Angste zu nehmen,
indem sie von ihrer Cousine erzahlt, die trotzdmee 21 ein erfilltes Leben hat. Nachdem
Herr und Frau A. Gber den genauen Ablauf des Scheranhaftsabbruchs aufgeklart wurden,
kommen sie zu dem definitiven Entschluss ihrer Texctie ganze Chance und damit den

bestmoglichen Start ins Leben zu geben.
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1.3.8. Schwangerschaftserleben

Jede Frau erlebt die Zeit einer Schwangerschaifticdheell und geht mit diversen Diagnosen
und unvorhersehbaren Momenten verschieden um. \Wéile®einige als Segen betrachten
nicht schon vor der Geburt mit dem Thema Chromosaigiekt oder Behinderung
konfrontiert zu werden, sind andere dankbar sidldeukommende Situation einstellen zu
konnen. Das Wohlbefinden in der Schwangerschafgthdalfach davon ab, inwieweit eine
werdende Mutter die Lage, in der sie sich befindetarbeitet hat. Steht sie dem Kind und
ihrer gemeinsamen Zukunft mit einer positiven EBtilahg gegeniber und hat sie die
Gewissheit, dass ihr Partner zu ihr steht, so lssauch die restlichen Wochen der
Schwangerschaft genief3en und sich auf die GebdrtignZeit danach angemessen
vorbereiten.

Nicht nur die Diagnose eines genetischen Defekis kias Schwangerschaftserleben triben,
sondern auch einschneidende, negative Erfahrungenarangegangenen
Schwangerschaften. Frauen sind, im Gegenteil zunmheien Elternteil, von Grund auf

verunsicherter und kleine Abweichungen werden sulgvwahrgenommen.

Frau G. hat sich gemeinsam mit ihrem Mann geges leinchtwasserpunktion entschieden
und damit in Kauf genommen, erst bei der Geburtkdedes mit Sicherheit von einer
Chromosomenanomalie zu erfahren. Die junge Mustamit diesem Entschluss sehr
zufrieden, da sie es dadurch vermieden hat, sideirschwangerschaft mit gravierenden
Entscheidungen und deren Konsequenzen zu konfrentiend sich somit eine fur sie

angenehme Zeit bewahrt hat.

Frau G.: ... Ich muss dazu sagen, er hat einen scbwelerzfehler ... (kurze
Pause) ... gehabt, den man sehen hatte konnengfest sétte missen und
hatte man ihn gefunden, ware es eindeutig Downrymdewesen. Weil es
ein Herzfehler ist, den 60% aller Down Syndrom keinkdaben aber fast
niemand aus der normalen Bevolkerung. Das ware&amster so deutlicher
Hinweis gewesen, aber den hat man nicht gesehamgldlsie das Herz ganz
genau untersucht haben. Also das ist nach wie woRéatsel. Uns ist es aber
sehr recht gewesen. Denn so haben wir wirklich amgeschwerte

Schwangerschaft gehabt, weil nichts war, was irgeed.. wir haben schon
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gewusst, dass wir es dann bei der Geburt sichesemisaber wir sind
eigentlich nicht davon ausgegangen!”

[...]

.---ich hab so ein Buch — ich weil3 gar nicht mehe s heil3t — gelesen,
indem die Stadien der Schwangerschaft beschrigbhdnBas Kapitel tber
Down Syndrom habe ich aber immer Uberblattert.viciite davon nichts
wissen. Das schon.

Ich habe die Untersuchungen wie in einer normalema&ngerschaft erlebt.
Ich habe mich wie jede werdende Mutter darauf gefdas Kind bei der
Ultraschalluntersuchung zu sehen. Ich hatte eir&lieh schone
Schwangerschaft, mit ganz normalen Angsten.

Was vielleicht schon war, ich hatte hin und wieslgion so Gedanken "Was

ist wenn?™“

Trotz vieler und detaillierter Ultraschalluntersuadigen kann der schwere Herzfehler des

Kindes nicht festgestellt werden. Diese Tatsacbkt &iir Herrn und Frau G. einen Gliucksfall

dar, da sie auf diese Weise eine sorglose Schwstigst erleben, mit normalen Freuden und

Angsten werdender Eltern. Die junge Mutter undRhartner sind tiberaus erleichtert nicht

schon vor der Geburt definitiv von dem Chromosoneéekt ihres Sohnes gewusst zu haben.

Das Wissen ein Kind mit Trisomie 21 auszutrageteh&ahrscheinlich negative
Auswirkungen auf das Schwangerschaftserleben get@btrau G.

Durch die haufigen Ultraschallkontrollen und ders@échen mit Arzten wird Frau G. zwar
immer wieder beruhigt, dennoch bleibt der Gedajitkas ist wenn?“stets zuriick. Obwohl

keine weiteren Hinweise auf Trisomie 21 zu findem sflackert der Gedanke daran im

Bewusstsein von Frau G. auf. Sie versucht sicleirS¢thwangerschaft bewusst nicht mit dem

Thema Down Syndrom auseinander zusetzfeas Kapitel tber Down Syndrom habe ich
aber immer Uberblattert. Ich wollte nichts davorssén.“um sich so eine angenehme

Schwangerschaft zu bewahren.

Im Folgenden schildern Frau Sch. und Frau A. inwiéwdie Befundmitteilung ihr

Schwangerschaftserleben beeinflusst hat.
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Frau Sch.: ,Ich hab die Schwangerschaft schon ngehiel3en konnen. Es
gab eine Phase von drei Wochen, wo wir in der Braisitingsphase waren,
also das war eine Katastrophe. Ich hab generelhigo einen, also ich hab
schon einen Bauch gehabt, aber keinen UberdribectBaAb der 24.
Woche war er dann wieder wie weg. Als wir nach Blmta geflogen sind
hab ich fast gar keinen Bauch gehabt und wie wader zuriickgekommen
sind dann war er auf einmal wieder da. Das wares 8vochen in denen ich
die Schwangerschaft absolut nicht genief3en komrgi jch nicht gewusst
habe, was ich tun soll und Hin und Her, aber voradaab ich es wieder
geniel3en kdnnen und hab mich auch gefreut aut/sié wir haben auch
von der Arztin die damals das Organscreening gemaahbei uns so eine
Art Geschenk bekommen. Sie hat uns einen 4D-Uktadiscon der D.
gemacht, so ein Video, das war Ende Juni. Das Ivatiotal gut getan, weil
ich einfach gesehen habe, es geht ihr gut und i@iausschaut ein bisschen
und sie hat dann wirklich als sie zur Welt gekommeso ausgeschaut wie
ich sie mir vorgestellt habe.

Naturlich war bei jeder Untersuchung auch der Gddadabei hoffentlich
kommt nicht noch irgendetwas dazu. Wie wird sieschesuen, Down
Syndrom Kinder schauen nun mal anders aus als andéer sie ist jetzt fur

uns gesehen das schonste Kind der Welt, wie eflingdtde Mutter so ist.”

Die Zeit in der das Paar um eine Entscheidungdiér gegen einen Abbruch ringt, schildert
Frau Sch. als besonders belastend, als persometastrophe. In jenen drei Wochen, in
denen die Eltern den schwersten Entschluss ihresrisetreffen missen, ist es Frau Sch.
nicht maglich ihre Schwangerschaft zu genief3en.r&am zuvor schon einen kleinen
Schwangerschaftsbauch, kann man nun nicht mehnmeke dass Frau Sch. bereits in der
24. Woche schwanger ist. In der Phase in der dasgemeinsam nach einer Entscheidung
sucht, sieht die junge Mutter ihren Schwangerseshatich als praktisch nicht mehr
vorhanden. Erst nachdem der Druck eine Entscheidungeffen abgefallen ist, wird auch
der Bauch wieder sichtbar. Frau Sch. beginnt imdkvieder bewusst zu spiren und
gemeinsam mit ihrem Partner freut sie sich aufGkburt und die Zukunft mit ihrer Tochter.
Die weiteren Ultraschalluntersuchungen zeigen éétiv guten Gesundheitszustand des
Kindes. Die Schwangere wird aber dennoch von dedsgen Angst beherrscht, die Arzte

kénnten noch weitere Defekte bzw. Erkrankungenreria.
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Bagbown Syndrom* das
Schwangerschaftserleben nur geringfiigig beeintigicM/ie von Frau Sch. mehrfach
betont, kann sie ihre Schwangerschaft ausschltel$lider Entscheidungsphase nicht
geniel3en. Nachdem der Entschluss das Kind zu keehfalststeht, freut sich Frau Sch., wie

jede werdende Mutter, auf ein gemeinsames Leberhreit Tochter.

Wahrend die Diagnose Trisomie 21 das Schwangetsehi@ben von Frau Sch. nur kurze

Zeit trubt, fallt es Frau A. schwer sich in der epBituation zurecht zu finden.

Frau A.: ,Es war schon gut, dass ich es vorher gsstunabe, weil ich doch
geschockt war und weil es mir so schlecht gegargiebu kannst dich
anders einstellen, als wenn du es nicht weil3t. Abewar keine schdne Zeit
und die Schwangerschaft war dann nicht mehr sog@#&), man geht nicht
mehr so strahlend durch die Welt. Und das musgacatz ehrlich sagen, das
habe ich heute auch noch nicht, dass es so istavieer, so unbekiimmert.
Naturlich tut es mir weh wenn,... es sind doch \Haheler von meinen
Freundinnen auch so alt wie sie und naturlich wit@r weh, wenn ich sie
sehe und die laufen schon und kénnen schon wasahee viele Sachen
und wir sind noch nicht einmal beim Krabbeln und kaben 10, 12 Kilo.”
[...]

Frau A.: ,Aber das andert nicht, so wie es ist,isies. Weil ich weil3, mir

geht es mit ihr weit besser. Weil wer weil3 wieagsggen ware."

Frau A. ist erleichtert bereits vor der Geburt d@n Chromosomenanomalie ihrer Tochter
zu wissen, da es ihr sehr schwer fallt diesen Schoaerarbeiten und ihr dadurch die
Moglichkeit geboten wird, sich auf ein Leben miten Kind mit Trisomie 21
vorzubereiten. Mit der Befundmitteilung endet fiialr A. jedoch auch eine bis dahin
sorglose Schwangerschaft. Sie spricht davon ilah&n verloren zu haben und sich nicht
mehr unbekimmert auf die bevorstehende Geburtrireudonnen. Stattdessen ist die
restliche Schwangerschaft von Zukunftsdngsten umge® gepragt. Frau A. spricht davon,
dass es ihr in vielen Situationen, selbst ein dabh der Geburt ihrer Tochter, noch schwer
fallt sich mit der Tatsache der nur langsamfortsitanden Entwicklung, bedingt durch

Trisomie 21, abzufinden. Immer wieder erwahnt sie sehmerzvoll der Anblick
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gleichaltriger, normalentwickelter Kinder fur sieduiihren Mann ist. Die Kinder ihrer
Freunde, welche in der Entwicklung weit voraus das$en Frau A. die Behinderung ihrer
Tochter jedes mal wieder erkennen.

Trotz aller Schwierigkeiten sind Herr und Frau Aetidie bewusste Entscheidung ihrer
Tochter das Leben zu schenken sehr glicklich. Rrast davon Uberzeugt, dass ein
Schwangerschaftsabbruch ihr Leben auf radikalenagative Weise verandert hatte.

Im Folgenden zeigt Frau S. inwieweit einschneidendgative Erfahrungen
vorangegangener Schwangerschaften sich im Bewus#tsésetzten und

Folgeschwangerschaften beeintrachtigen kénnen.

Frau S.: ,Die dritte Schwangerschaft ist dann eatgten ungefahr ein Jahr
nach der Fehlgeburt. Auch eine Wunschschwangersghdfda war natirlich
die Grundstimmung ein bisschen nervdser. Da hatsetr lange gewartet
bis ich Gberhaupt das erste Mal zur Frauenarztigayegen bin... ah... da war
sie beeindruckt, dass ich es solange ausgehaltea hizht zu kommen. Aber
ich wollte das ganze einmal setzen lassen, vomeniein Vertrauen
aufbauen.”

[...]

~Spannend war dann noch der Zeitrahmen, in dentdiewierigkeiten bei
der zweiten Schwangerschaft waren. Bis dahin wandane
Grundspannung da, ich habe die Schwangerschaftinsichimer mehr
geniel3en kdnnen, aber der Zeitraum in dem die [eblig war, war einfach
wichtig Uber den driiber zu kommen. Das war in der

22. Woche, die Fehlgeburt, und in der 28. Wocheshelo dann pldtzlich
Blutungen bekommen, in der dritten Schwangerschatft.

Bis dahin habe ich nur die Mutter-Kind-Pass Konlealgehabt und das
Organscreening. In diesem Fall war das Organscnegnvahnsinnig
erleichternd. Bei der ersten Schwangerschaft hahrdas jetzt nicht

wirklich vom Hocker gerissen, aber in diesem Fallws sehr erleichternd,

weil ja von Grund auf eine gewisse Spannung da“war.

Ein Jahr nach der Fehlgeburt tritt eine erneutenv@algerschaft ein. Aufgrund der Erlebnisse

in der zweiten Schwangerschaft herrschen deuthetspannung und Nervositat vor. Frau S.
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versucht zunéchst ein nattrliches Vertrauen unel Bindung zum Ungeborenen aufzubauen,
ehe sie erste Untersuchungen durch die Gynékolagimehmen l&sst.

FUr das junge Paar stellt der Zeitraum in dem mvdeangegangenen Schwangerschatft die
Fehlgeburt durchgefihrt wurde, eine enorme Hurde@awohl sich vorlaufig alles normal
entwickelt nimmt die Anspannung bis zu diesem Z4gikt weiter zu, da die vergangenen
Erlebnisse wieder prasent werden.

Das Organscreening bringt im Unterschied zur erStdwangerschaft eine grofe
Erleichterung. Das Screening tragt diesmal wesdm#dur Beruhigung und zur Entspannung
aller bei, wahrend es in der ersten Schwangerskbafé auRergewodhnliche Beachtung
erhielt.

Frau S.: ,Die zweite Schwangerschaft war aber leeigr Untersuchung im
Hinterkopf dabei, weil es einfach die Trauer une 8brge wieder aktiviert
hat. (Pause)

Es war schwankend. Manchmal habe ich den BedadlgeHass ich nervos
war und mich dann beruhigt gefuhlt habe und mandhwaa ich entspannt
und habe mir dann gedacht "Eben, ich habe es géWuss

[...]

»Also ich wirde jetzt mal sagen Halbe Halbe. Dag awbhangig von der
Tagesverfassung und auch wie lange die letzte Bjuturickliegt. Wenn
jetzt eine Woche keine Blutung war, dann war idisgannt, wenn jetzt
gerade am Vortag was war, dann war ich nicht enispa

Besonders nach héaufig auftretenden Blutungen aB&enNoche spielen die einschneidenden
Erfahrungen der zweiten Schwangerschaft eine beddatRolle. Die Sorge, Trauer und v. a.
die Angst um ihr ungeborenes Kind belasten Fram®ens.

Die junge Mutter beschreibt die Geflihle, mit desgenzu den jeweiligen Untersuchungen
gegangen ist als schwankend. Abhangig von ihreedagfassung und dem Zurtickliegen der
letzten Blutung ist sie eher nervds bzw. entspdginige Ultraschallkontrollen tragen
wesentlich zu erneuter Beruhigung bei, nach andgedn sich die werdende Mutter in ihrer
Gewissheit, dass es dem Kind gut geht, bestatigt.
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1.3.9. Einstellung der Partner

Ahnlich wie schwangere Frauen gehen auch die weateNater mit der Diagnose

Trisomie 21 individuell um. Alle befragten Frauesrtvauen wahrend und nach der
jeweiligen Entscheidungssituation auf den Ruckihaés Partners und treffen den definitiven
Entschluss fur oder gegen eine Amniozentese bavadér gegen einen
Schwangerschaftsabbruch nach gemeinsamer Absprache.

Die folgenden Statements zeigen wie unterschiedliebe Diagnose verarbeitet werden kann

und welche Sorgen und Angste die Vater bestimmen.

Frau G.: ,Nachdem wir entschieden haben, wir mackeime
Fruchtwasseruntersuchung und machen ganz normaterslrchungen weiter,
habe ich schon versucht mit meinem Mann zu redennvir haben gewusst
in einem theoretischen Fall ware er fur eine Aliitgig. Ich habe gefragt:
,Du was ist wenn da aber doch Down Syndrom rausktth®ollten wir da
nicht mal dartiber sprechen?” und er hat nur gesagin er will nicht
dariber sprechen. Das habe ich akzeptiert, abavaasnicht sehr einfach. Er
hat aber gemeint, da kann man nicht dartiber spnecls hat fur ihn keinen
Sinn. Weil wenn es ist, dann ist es. Jetzt im Naelrhhabe ich ihm noch mal
gesagt, dass das ganz furchtbar war fur mich, @asscht driiber sprechen
wollte, aber so hat er das gar nicht gesehen. Emiieht gesagt er will nicht
dariiber sprechen, sondern er hat sich einfach mataght: ,Du kannst nicht
im Vorhinein wissen, wie du reagierst wenn du diegbose Down Syndrom
hast.” Deshalb konnte er auch nicht dariiber spregheeil er ja nicht wusste,

was da dann in ihm vorgehen wird."

Herr G. meidet Gesprache tber Trisomie 21 zu fuhveihdem Entschluss gegen eine
Fruchtwasserpunktion steht fiir ihn fest dieses Kangunehmen so wie es ist. Versuche
seiner Frau den Verdacht auf Down Syndrom zu bekpreund mdgliche Folgen fiir die
Zukunft zu erdrtern wehrt er ab. Der werdende Vkdem in diesem Augenblick nicht
darUber reden, da er seine kunftige Situation restgchéatzen kann. Er weil3 nicht, was in
ihm vorgehen wird, sollte sein Sohn tatsachlichTnisomie 21 zur Welt kommen. Dennoch

steht fur ihn fest;Wenn es ist, dann ist estind wie sich ihr Leben dann &ndern wird, wird
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sich zeigen. Diese Dinge theoretisch zu erdrterchtni@ir Herrn G. keinen Sinn, da er die

Situation vom jetzigen Zeitpunkt aus nicht beueteikann.

Herr A. weild bereits vor der Geburt seiner Tockitar deren Chromosomenanomalie und
wird in der Zeit der Entscheidungsfindung fir ogegen einen Schwangerschaftsabbruch

von verschiedenen Angsten beherrscht.

Frau A.: ,Ja, der A. hat das halt immer nur gesemeit der Pflege und er hat
dann gemeint er weif3 nicht, ob er mit dem umgehan kuch von der Liebe
her, die Liebe zu so einem Kind; ob er sich nichiésnt. Ich mein, als Baby
hat er kein Problem, weil als Baby kennt man ebktrso, aber je alter sie
werden desto mehr fallen diese Kinder halt aufpalsm Aussehen alleine
schon her und er weil3 nicht ob er da auf die Stigddeen kann und, und, und.
Da war ich mir aber schon sicher. Fur den A. undrfiich war das kein
Wunschkind. Ich muss ehrlich sagen die S. wardesllUnfall “(lacht)". Der

A. wollte eigentlich schon lange Kinder, wir simdizt 12 Jahre zusammen. Fir
ihn war das die totale Freude und ich weil3 er magdir und zudem habe ich
gewusst, wenn er sie sieht oder wenn er sie aly Balg, dann quasi, die

Liebe die vergeht ja nicht!”

In Bezug auf die Zukunft mit einem Down Syndrom &steht fur die Eltern zunachst der
Mehraufwand an Pflege, welchen ihre Tochter beedatigird, im Zentrum der
Uberlegungen. Die durchaus gangige Meinung, dasdefimit dieser
Chromosomenanomalie kein von den Eltern unabhéasdigkben fiihren kdnnen, setzt sich
auch in den Gedanken des jungen Paares fest ued 8dmit den Nahrboden flr weitere
Angste. Je langer um einen Entschluss gerungen désto mehr beginnt Herr A. die Liebe
zu seinem Kind in Frage zu stellen. Diese Phase &tvon der Sorge um die Scham in
gewdhnlichen Alltagssituationen gepragt. Er wirah vier Angst gequalt er konne nicht genug
Liebe aufbringen um tber ihre Behinderung hinweghes. Im Lauf des Gespréachs macht
Frau A. deutlich, dass sie auch nach der Befunditittg und v. a. in der Phase der
Entscheidungsfindung nie an ihrem Mann gezweifalt Bie junge Mutter ist zu jedem
Zeitpunkt der Schwangerschaft davon ausgeganges,Hkr A. dieses Kind vom ersten

Augenblick an lieben wird und die Liebe zum eige@md nicht vergeht.
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1.3.10. Einschneidende Erfahrungen mit medizinische = m Personal

In Folge berichten die befragten Frauen von Erkeden mit Arzten bzw. Hebammen, welche

ihnen in besonderer Erinnerung geblieben sind.

Frau S.: ,In der Friih wollte ich dann zu meiner firegehen, die war natirlich
auf Urlaub. Bin dann zu einem anderen, einem ambsophischen
Gynakologen gegangen, der... ah... hat eben auch gekagtKinderl geht es
gut, alles Bestens, was mich aber zu diesem Zéitpicht mehr beruhigt hat,
weil ich mir einfach Sorgen gemacht habe. Was datenessant war, der hat
ohne mich zu fragen eine Nackenfaltenuntersuchentpght. Der ist dort
gesessen, der hat eine tolle Ultraschallausrisigetgabt und ich bin noch auf
diesem Stuhl und plétzlich sagt er: ,Ja, die Nadkér passt auch!* (Stimme
des Arztes) Und ich: ,was?“. In diesem Moment haitedann nichts gesagt,
aber im Nachhinein habe ich mir dann gedacht: ,Dehg ich sicher nicht mehr
hin!“. Meine Frauenéarztin hat mich dann gefragt vdeser Arzt war und ob sie
ihn weiterempfehlen kann. Ich habe gemeint: ,jayar ganz okay und nett
aber das habe ich nicht in Ordnung gefunden. Wasvisnn da was gewesen
ware, was hatte er denn dann gesagt?” Und dasimgaeh etwas, was dann
nicht mehr rtickgangig machbar ist. So etwas dasfihpassieren, dass das ein
Arzt ohne zu fragen macht. Das ist fir mich eirsEimitt in die
Schwangerschaft, das geht nicht, noch dazu dassdeizeugt war, dass ich das
nicht will. Das beschaftigt mich im Nachhinein sehd ich rate anderen
Frauen sehr, dass da nicht irgendetwas passiertsiasicht wollen. Weil das

war so wie ein Nebenbeigesprach.”

Frau S. berichtet von einem starken Ausfluss inl@eibzw. 14. Schwangerschaftswoche. Da
ihre Frauenarztin zu dem Zeitpunkt keine Ordinatiaty konsultiert sie einen
anthroposophischen Gynékologen. Im Zuge der Untbrsug nimmt der Arzt eine
Nackentransparenzmessung vor, ohne dies im Voniélder Schwangeren abzuklaren. Frau
S. wird dadurch mit dem Ergebnis eines Tests koigd, welchen sie tberzeugt war
auszuschliel3en, da sie diesen Befund nicht alsdkrge fur weitere Entscheidungen nehmen
mdochte. Durch das eigenmachtige Handeln des Afizkdtssich die werdende Mutter in ihrer

Selbstbestimmung eingeschrankt. Sie wird in ihresteh Entschluss gegen diese
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Untersuchung durch das autoritative Handeln deseAribergangen und erfahrt somit ein
Gefuhl der Machtlosigkeit. Frau S. tiberlegt noaiga Zeit nach diesem Vorfall, wie der
Gynakologe ihr ein auffalliges Ergebnis mitgetbatte, welche Worte er gewahlt hatte und
wie er sein eigenméchtiges Tun gerechtfertigt h&ltte Tatsache, dass der Nackenfaltentest
ohne ihre Einwilligung durchgefuhrt wurde, stellt flie werdende Mutter einen Einschnitt in
die Schwangerschaft dar. Eindringlich betont sienfRat an andere schwangere Frauen nur

jene Untersuchungen vornehmen zu lassen, die auschitecklich erwinscht werden.

Frau S.: ,Wieder mit neuer Hoffnung ins Spital whahn war ein ganz
furchterlicher Arzt in der Ambulanz im AKH, das wearklich die schlimmste
Erfahrung, die ich je gemacht habe. Ich war hoffysfroh, komme dort hin,
die Assistenten machen die Kontrolle und dann wiante auf den Arzt. Dr. L.
kommt und sagt statt einem ,Gruf3 Gott* ,An ihrete$e wirde ich sowieso
abtreiben!” Nach einer Woche der Hoffnung samnvedin das das erste was
er gesagt hat. Und ich frage ihn ,Wieso, der andAret hat gesagt, das kann
sich wieder verkleben und wieso denn®. Ich habhtricgespurt wie der Hass
in mir hochsteigt. Ich war vollig aufgeregt. Er lidgdnn noch gemeint,: ,Naja,
wir werden sehen, vielleicht schafft es das Kindgah, aber das wird
sowieso ein Kaiserschnitt, denn das ist eine Plkazpraevia.” Das hatte mir
bis zu diesem Zeitpunkt niemand gesagt. Er mebdees schaut schon so
aus, machen wir gleich einen Termin zum Organsangesus. Aber ich hatte
schon einen Termin im Fetomed ausgemacht, aber.Dneinte nur: ,na
machen wir es gleich, kostet Ihnen ja nichts!* $a wegen er tut mir einen
Gefallen wenn das gleich im AKH gemacht wird, deoranders muss man
dann extra daftir zahlen.

Dann bin ich dort gesessen, sowieso schon voligt@e und habe mir
gedacht: ,Na gut dann machen wir halt“. Dann brhiin den nachsten Raum
gegangen zum Organscreening, das war dann wiedeareierer Arzt und
eine medizintechnische Mitarbeiterin. Die warenrsaigenehm, alle beide
und haben gesagt: ,Plazenta praevia, so ein BladsSin(lacht)” und ich habe
geantwortet: ,Der Typ vor einer Viertelstunde hait uhas gesagt*

Sie haben dann schon bestétigt, dass das Fruchéwasgduziert ist, dass es

zwar nachproduziert wird, aber man weil3 nicht was dveitergeht. Aber sie
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haben ganz einfach das, was der Arzt vorhin gasiabt bestatigt. Und ich
habe so einen Zorn gehabt! (spricht aggressiv) Bsemotional einfach ein

irrsinniges Hoch und Tief!"

In der 18. Schwangerschaftswoche wird bei Fraur®. Riss des Fruchtsacks diagnostiziert,
durch den vermehrtes Fruchtwasser austritt. Inéd~oligd das Ungeborene eingeengt und
kann sich nicht ausreichend entwickeln. Der junigferiter wird zu vermehrten
Kontrolluntersuchungen im AKH Wien geraten. Eingrsér Termine bleibt Frau S. in
besonderer Erinnerung, da ihr von dem diensthaledet anstelle einer Begri3ung ein
Schwangerschaftsabbruch nahe gelegt wird. Die Haffen, welche die werdenden Eltern in
den vergangenen Tagen aufgebaut haben, werden diesdn Satz auf einen Schlag zerstort.
Anstatt das junge Paar objektiv Gber den Zustasduhgieborenen aufzukléaren und weitere
Informationen mitzuteilen, wird es gleich zu Beguotes Gespraches mit der persénlichen
Meinung des Arztes konfrontiert. Im weiteren Veflapricht der Arzt abfallig tber die
Lebenschancen des Kindes und erbringt dem ErnsSitieation nicht den gebihrenden
Respekt. Weiters schlagt Dr. L. vor im Anschlussdi ein Organscreening durchzufuhren.
Frau S. betont, dass sie hierfir bereits einen iheirm Fetomed ausgemacht hat und sie
diesen auch wahrnehmen mdchte. Durch die Reakésmdztes,na machen wir es gleich,
kostet lhnen ja nichtsflihlen sich die werdenden Eltern ihrer Selbstbestimg beraubt.
Erneut werden sie von Dr. L. mit dessen Meinungftaotiert, willigen diesmal jedoch ein.
Beim Organscreening kann die von Dr. L. gestelii@gDose einer Plazenta praevia nicht
verifiziert werden, wodurch sich Frau S. einer aoralen Achterbahnfahrt ausgesetzt sieht.

Frau A.: ,Und ja, es ist schon, auch wenn nichtedir gesagt wird ,Lasst es
abtreiben” aber es wird schon sehr hinibergeredeass du dich auskennst.
Also,... dass... die Kinder nicht so leben sollen... siei{ihre Tochter)
wahrscheinlich (holt tief Luft und spricht mit etsvattriger Stimme) schwer
behindert ist und nicht gehen kann und, und, utgb,Alabei bist du so eine
liebe Maus (spricht mit lieblicher Stimme zu ihf@rchter)

Ja, ich weil3 nicht wie ich sagen soll, es gibt danoh nette Arzte, aber sie

sind teilweise auch selbst so hilffos
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Obwohl ein Schwangerschaftsabbruch seitens deeAigtdirekt angesprochen wird, sieht
sich Frau A. im Laufe der Uberlegungen immer stédeanit konfrontiert. Der eindringliche
Hinweis auf die schwere Behinderung ihrer Tochtet AuRerungen lber ,nichtlebenswerte*
Kinder sind der jungen Mutter in schmerzlicher Barung geblieben. Frau A. gibt zu
verstehen, dass viele dem Thema Trisomie 21 bzhinBerung mit einer gewissen

Hilflosigkeit gegeniiberstehen.

Frau A.: ,Ich habe dann gesagt, ich mdchte so eatrBsehen. Ich kenne zwar
Erwachsene oder so um die zwanzig Jahre, aberanhdkein Baby mit Down
Syndrom. Ich méchte mit jemandem reden, der... (Enf@hhat). Und dann
war da in Braunau eine Hebamme, der ihr Bub warr&# der ist dann zu uns
gekommen, aber sie hat dann auch gesagt so, iltt War aber organisch
komplett gesund.

[...]

Sie wuisste nicht, was sie tun wirde, weil sie elearHerzfehler hat und das
doch ein starker Herzfehler ist. Obwohl die in Brau gar nicht genau gewusst
haben, welchen Herzfehler sie hat, auf gut Deutsch.

Das war dann schon sehr... obwohl, ich muss sagewactda schon in einer
eigenen... ich hab der gar nicht so genau zugeh@iths mein, weil ich da mit
mir selbst so viel... weil ich mir vorgekommen bls,ab sie mir das Kind

nehmen méchten und ich selbst in meiner eigenenwéet

Nachdem sich das Paar fur ein Leben mit ihrem Keimidchlossen hat, &ul3ert Frau A. den
Wunsch ein Kind mit Trisomie 21 kennen zu lernels. Reaktion darauf wird seitens des
Krankenhauses ein Treffen mit einer Hebamme uremt24 jahrigen Sohn, der diese
Chromosomenanomalie hat, fir die werdenden Elteemgiert. Dieses Gesprach verlauft
jedoch nicht zur Zufriedenheit der werdenden Eltdendie Hebamme mehrmals darauf
verweist, dass ihr Sohn ohne Herzfehler zur Wetbgemen ist und sie zum heutigen
Zeitpunkt nicht sagen kénne, wie sie im Fall eimgséatzlichen physischen Auffalligkeit
gehandelt hatte. Die werdende Mutter beschlie3t Bgahrungsbericht nicht weiter zu
folgen da sie das Gefuhl hat, als wolle man sigZéagen das Kind nicht auszutragen.
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1.3.11. Erbetene Hilfestellung

Sowohl Frau Sch. als auch Frau A. wird nach deuBdrhitteilung das Gefuhl der
Verlassenheit vermittelt. Obwohl die Arzte versutheom medizinischen Standpunkt aus
bestmdgliche Informationen zu geben, fuhlen siehEltern in dieser Situation unverstanden.
Es wird daher v. a. in der Zeit des Ringens um Emscheidung als besonders hilfreich
angesehen Erfahrungsberichte anderer betroffetenmEiu héren und einen Austausch zu

ermaoglichen.

Frau Sch.: ,Es musste in den Krankenhausern vigimhgformation geben:
Was ist Down Syndrom! Nicht das man den Elternsdasrklart: Extreme
Behinderung und man weil3 nicht wie sich das Kintdiiekelt, sondern man
misste viel positiver an die Sache herangehen uol mehr
Hintergrundwissen tber Down Syndrom haben.

[...]

Es gibt zwar in Oberdsterreich den Verein ,Lebemn Bown Syndrom®, aber da
gibt es keine Hotline oder so, sondern du mussaphbei dieser Frau anrufen.
Das ist nicht irgendwie jedermanns Sache. Sondargethdrt jemand vom
Krankenhaus zur Verfigung gestellt oder gefragtafichen Sie etwas?“ Aber
bei uns ist da nichts gekommen!

[...]

Und ich bin jetzt mit einer Mutter in Kontakt, damdie Kleine jetzt im
Dezember zwei Jahre; da sind wir jetzt gerade dabebisschen etwas auf die
Beine zu stellen, dass eben Eltern fir Eltern imtaSga sind”

Frau Sch. fuhlt sich mit der Diagnose alleine uictl selbst Uberlassen. Von Seiten des
Spitals wird ihr niemand zur Verfiigung gestellty det ihr spricht, ihr erklaren kann, was
genau auf sie zukommen wird, wenn sie sich furkdad entscheidet und welche
psychischen Auswirkungen ein Abbruch haben konMeiters kritisiert sie die Art und

Weise wie die Diagnose Trisomie 21 erklart wordstnals extreme Behinderung und man
wisse nicht wie sich das Kind tUberhaupt entwickeird. Frau Sch. betont, dass es sehr wohl
Vereine geben wirde, bei denen sie sich Informatiafieser Art holen konnte, aber als
werdende Mutter in dieser Situation hatte sie etliegkten Ansprechpartner im Krankenhaus

gebraucht. Jemand, der positiver und mit mehr Hyntedwissen tber Trisomie 21 spricht,
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der sie bereits vor der Fruchtwasseruntersuchuagdib eventuellen Diagnosen aufklart.
Hilfe dieser Art hat das junge Paar aber nichtlezha
Aufgrund dieser Erfahrung ist es Frau Sch. nurAgiliegen, anderen werdenden Eltern, die

in der gleichen belastenden Situation sind, Hifiishgen und Informationen zu geben.

Frau A.: ,Und was uns wirklich noch geholfen haasthat auch die eine Arztin
gemacht, weil wir gesagt haben, wir haben immehriain Baby gesehen; da
haben sie uns diesen alten Buben gezeigt und damenhwir die Adresse
bekommen von der B. (Frau Sch.). Weil dann hagesagt: ,Wir haben jetzt
genau den selben Fall gehabt, ist erst kurzlichogeb, geht’'s ganz gut, ist
schon operiert, ist alles Spitze und die Mutter mé@uch Kontakt“. Die haben
wir dann auch mal besucht, das nachste Mal alsdoeim Herzultraschall waren
in Linz. Dann hat der A. die D. gesehen und hatgemeint: ,Wenn unsere

Tochter so wird, dann passt alles* also, dann isgut “(lacht)™

Nachdem die Entscheidung das Kind zu behalten ffetrest, wird Frau A. von dem
Bedurfnis bestimmt Kontakt zu anderen betroffenkar& aufzunehmen. Da das Gespréch
mit einer Hebamme und ihrem Sohn fur das Ehepaaigweifriedenstellend verlauft, aul3ert
Frau A. ihren Wunsch erneut und wird an Frau Sehtemermittelt. Durch die

Bekanntschaft mit Frau Sch. und ihrer Familie warHerr und Frau A. in ihrer Entscheidung
fur das Kind bestarkt und kénnen neue Hoffnung ptdrd Die Begegnung der beiden
Familien bietet die Mdglichkeit zum Austausch urad &Ehepaar A. kann dadurch einige

Zukunftsangste abbauen.

1.3.12. Reaktionen

Mit der Diagnose einer Chromosomenanomalie endevéiidende Eltern eine normal
verlaufende, komplikationslose Schwangerschafteim folgenden Wochen missen sie sich
Uber weitere Malinahmen einig werden und schlusséndie Entscheidung flr oder gegen
einen Abbruch treffen. In dieser schwierigen Zeit Ringens um einen Entschluss wird das
Paar haufig mit diversen Meinungen aus dem Umfelddbet. Es fallt auf, dass das Thema
Trisomie 21 bzw. Behinderung sowohl im familiarerels, als auch seitens einiger Arzte

Beruhrungsangste hervorruft. Innerhalb der Gedafsavird Behinderung oft als ein
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vermeidbares Ubel gesehen. Eltern, die sich bevaugsiin Leben mit Down Syndrom
einlassen, sehen sich mit Vorurteilen und Unvedstémkonfrontiert.
Der folgende Teil widmet sich den unterschiedlicReaktionen und Meinungen auf die

Diagnose Trisomie 21.

Frau Sch.: ,Als wir aus Barcelona nach Hause gekanrind, da haben uns
seine Eltern abgeholt. Da war mal vollkommeneestiid das Verhaltnis ist
jetzt auch noch so, dass es... ja... doch angespdnda,sie akzeptieren es und
sehen die D. alle paar Wochen fir eine Stunde pder, aber mehr nicht.
Meine Mutter war am Anfang auch sehr schockiergraiur aus dem Grund,
dass sie irgendwo Angst gehabt hat, dass ich qetimein Leben aufgeben
muss. Sie hat halt Angst um ihre Tochter gehals,ivraauch durchaus
nachvollziehen kann. Aber sie lieben die D. hei® wiirden auch oft gerne bei
uns einziehen, glaube ich. Und mein Vater hat geskags er immer an mich
geglaubt hat und gewusst hat, dass ich mich furkdad entscheide. Sie sind
auch wahnsinnig stolz auf uns, dass wir uns fiemschieden haben.

[...]

Heute wirde ich mit niemanden mehr dartber reddeamit meinem Partner;
weil man sich das so merkt. Also bei mir hat siah sb eingepragt wer was
gesagt hat. Und es gibt auch Leute, die haben ezgesagt, dass sie es nicht
verstehen, warum wir nicht gleich ins Ausland fahued dort quasi einen
Abbruch machen lassen. Zu diesen Leuten habenewtetkeinen Kontakt mehr,

denn das brauchen wir echt nicht.”

Frau Sch’s Schwiegereltern beginnen sich zu digtegrz und stehen der Schwangerschaft
nun eher skeptisch gegenuber. Aufgrund dessenristarhaltnis selbst 1 %2 Jahre nach D’s
Geburt sehr angespannt.

Die Eltern von Frau Sch. nehmen die Diagnose zelawckiert zur Kenntnis, hoffen aber,
dass sich ihre Tochter fur das Kind entscheidetu [Sch. betont wie stolz ihre Eltern auf
ihren Entschluss sind, D. das Leben zu schenken.

Aul3erhalb der Familie macht Frau Sch. durchaus aaghtive Erfahrungen, die sie nicht
mehr vergessen kann. Hierzu zahlt der Rat soferAusland zu fahren und einen Abbruch

durchfiihren zu lassen. Zu denjenigen Leuten, diemsiit missfalligen AuRerungen der

=47 -



Schwangerschaft und dem Kind gegentuber abwertetaien haben, haben Frau Sch. und
ihr Partner den Kontakt abgebrochen.
Ruckblickend wirde Frau Sch. nur mehr mit ihremtri®ariiber die Diagnose und die

darausfolgende Situation sprechen, da sich digskneMeinungen zu sehr eingepragt haben.

Frau A.: ,Meine Eltern sind sehr christlich (Paus¢ sagen wir so, sie haben es
bis zur letzten Minute nicht geglaubt. [...] Und sagten doch immer ,Nein®,
und ,das kann sich ja noch &ndern® und ,ich sag awie hat das nicht, wie oft
tauschen sich die Arzte* und hin und her. Und dads wir tiberlegt haben
Abtreibung oder nicht, da waren sie so richtig desikt, so, dass wir das
Uberhaupt Uberlegen wollen.

[...]

Seine Mama war doch dann, ja, (Pause 8) ja, doeindaehr fir eine
Abtreibung. Seine Schwester hat gesagt, wieso, maktist euer Kind, also, es
ist ja trotzdem dein Kind, auch wenn es einen Héitef hat, auch wenn es
Trisomie 21 hat; es sind doch nette Kinder, ausedd@ann man schon auch
etwas machen.

Und meine Geschwister, ja, mein Bruder und meimev8ster waren doch auch
mehr dafir, dass wir sie bekommen aber trotzderh enitRespekt, wenn wir
uns anders entscheiden sollten.

[...]

Die anderen Freunde haben dann im Janner gesagt; Whs ist mit euch los,
euch sieht man gar nicht mehr! Wollt ihr leicht maits nichts mehr zu tun
haben?“ Und dann haben wir gesagt: ,Nein, S. has own Syndrom und wir
waren da im Krankenhaus®. Dann war da eine Totélestind dann haben sie
gesagt, das haben sie nicht gewusst.

Dann als sie geboren ist, waren da sehr viele revigg Leute, also einfach wie
schaut so ein Kind aus. Von der Nachbarschaft undas ist gewaltig

gewesen.”

Die Eltern von Frau A. wollen sich mit der Diagnd®awn Syndrom bis zur Geburt des
Kindes nicht abfinden und sind bis zuletzt von miretum der Arzte tiberzeugt. Obwohl sie

die Chromosomenanomalie nicht wahrhaben wollenawfeine Ab&nderung der Diagnose
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hoffen, sind sie schockiert, als ihre Tochter eiBehwangerschaftsabbruch in Erwégung
zieht.

Wahrend fur die Eltern von Frau A. eine Abtreibauggeschlossen ist, pladiert die Mutter
von Herrn A. dazu diese Moglichkeit zumindest irirBeht zu ziehen. Die Geschwister der
werdenden Eltern sehen in der Diagnose Trisomieezien Grund fir einen Abbruch. Die
Schwester von Herrn A. ist der Meinung, dass dssoch immer um das Kind von Herrn
und Frau A. handelt und es immer ihr Kind bleibeérdwmit oder ohne Herzfehler, mit oder
ohne Chromosomenanomalie. Alle Geschwister pladinedas Kind und gegen einen
Schwangerschaftsabbruch, versichern aber jedeligtieong des Paares zu respektieren.
Im engsten Freundeskreis wird auf die Nachricht Vosomie 21 mit betretener Stille und
Ahnungslosigkeit reagiert. Aus Angst einer unangesaeen Reaktion bringt man den
werdenden Eltern mitleidige Blicke und Schweigetgegen.

Nach der Geburt von S. wird Frau A. mit den neugesr Blicken der Menschen, v. a. aus der
Nachbarschaft konfrontiert. In einer Zeit, in der sich erst an den neuen Alltag und an das
Leben mit einem Kind mit Trisomie 21 gew6hnen messpfindet sie diese Neugier als

enorme zusatzliche Belastung.

Frau G.: ,Wir haben es nicht allen gesagt, sind abalativ offen damit
umgegangen. [...] Dieser Golfball ist dann weggegange]Und wie uns die
Arzte gesagt haben er ist jetzt nicht mehr zu séhaéseine Mutter dann eben
gesagt: ,Ja Gott sei Dank, ja Gott sei Dank!* (Stime der Schwiegermutter)
und ich habe mir nur gedacht: ,Ich weil3 nicht wik igh ihr jetzt noch erklaren
muss, dass das gar keinen Einfluss hat; [...] Siedi®er immer gesagt: ,Na
Gott sei Dank, wirst sehen, da wird alles in Ordgwsein!“ (Stimme der
Schwiegermutter) Da habe ich mir gedacht, ich weyalenichts sehen, denn ich
habe mir nicht gedacht das jetzt alles in Ordnustg[i..] Das mit meiner
Schwiegermutter war im Nachhinein eher noch eiroRnm. Weil die hat, wie
der Kleine noch im Spital war, wegen der Herzogerahoch gesagt: ,Und da
hatte man nicht vorher schon was wissen kdnnen@t gidas hatte man doch
viel friher sehen kénnen!* (Stimme der Schwieget@enuDenn sie hat da mit
dem und dem gesprochen. Da habe ich mir geda@hhatinicht verstanden,

dass wir das nicht wollten. [...]
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Was mich wéhrend der Schwangerschaft geargertshat ind das haben einige
Leute gesagt — ist dieses ,Wirst sehen, es iss atl@rdnung”. Da habe ich mir
immer gedacht, wieso sagen die so etwas. Dasisigidamlich so etwas zu
sagen, weil das weild man bei keiner Schwangersaetweild man bei keinem
Kind.“

Herr und Frau G. gehen relativ offen mit dem Ergeldes Organscreenings um. Mit der
ersten bedeutsamen Reaktion innerhalb der FamilceRvau G. konfrontiert, als die
Verdichtungen im Herzen des Kindes nicht mehr hiesesind. Die Schwiegermutter von
Frau G. ist dartber sichtlich erleichtert und bridigs auch deutlich zum Ausdruck. Um sich
selbst zu beruhigen spricht sie mehrmals offen @dass nun alles in Ordnung sei und sich
alles zum Guten wenden wirghla Gott sei Dank, wirst sehen, da wird alles inddung

sein!®. Obwohl Herr und Frau G. mehrmals und mit Nachdaetauf hingewiesen haben,
dass die Sichtbarkeit des Golfballes nichts anesédedeutsamkeit &ndert, sieht sich die
Mutter von Herrn G. in ihrer Meinung bestarkt undahte nicht mit der Wahrheit
konfrontiert werden. Nachdem der Golfball nicht met sehen ist, &rgern AuRerungen wie
»-da wird jetzt alles in Ordnung seinFrau G. zusehends. Die Verdichtungen im Herzes sin
kein Krankheitswert, sondern kdnnen lediglich einweis auf einen Chromosomenfehler
sein und diesen Hinweis nimmt sie im Gegensathmm Umfeld sehr ernst.

Herr und Frau G. haben sich bewusst dagegen eatlrhalle Untersuchungen an ihrem
ungeborenen Sohn in Anspruch zu nehmen und halmei darauf verzichtet schon vor
dessen Geburt definitiv von seinem Defekt zu wisSés haben sich gemeinsam dazu
entschlossen das Kind anzunehmen, wie es ist. [ignbDse Trisomie 21 schon wahrend der
Schwangerschaft zu erfahren hatte also nichtsran Entscheidung geéndert.

Umso mehr schmerzen deshalb Aussagen,Wias hatte man doch viel friher sehen
kénnen!”. Dem Kind das Leben zu schenken war ein bewussiftgner Entschluss seiner
Eltern, die durch solche AuRRerungen diesen in Fgagéellt sehen.

Frau G. argert sich wahrend ihrer Schwangerschaftdgatzlich tber Aussagen wiirst
sehen, es ist alles in OrdnungDen meisten Leuten geht dieser Satz leicht uhdedtvon
den Lippen und er wird ausgesprochen ohne vielnatdnken. Die junge Mutter aber sieht
die Problematik die hinter diesem Satz steht, dean kann bei keinem Kind und keiner
Schwangerschaft davon ausgehen, dass alles in @ydsiLi Jedes Kind kann Uberraschungen

fur seine Eltern bereithalten.
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Frau G.: ,Menschen haben ja Vorurteile gegentibemdaSyndrom, genauso
Arzte. Und ich wei3 eben, der bekannte Arzt, uGserikologe, der hat ein
Riesenproblem auch nachher, also jetzt. Der karsngdet nicht fassen, der hat
totale Beriihrungséangste gehabt. Vielleicht auchsdais sagen konnten, dass
man schon wéhrend der Schwangerschaft etwas heltenkonnen — das kann
ich aber nur vermuten, weil wir nicht dartiber gesginen haben. Er hat nicht
genau gewusst wie er reagieren soll. Wir habengasagt, wir sind total
glticklich und er hat nur gemeint, ja, das hortrmmer wieder aber er kann es
nicht ganz verstehen. Was ich auch nachvollziehen,kveil man das erst
verstehen kann, wenn man es erlebt. Solange mhnhinider Situation ist weif3
man Uberhaupt nicht was das bedeutet oder wie dsschaut.

[...]

Ich wirde niemandem einen Vorwurf machen. Ich bidamkbar, dass es so
war wie es war.

Was ich ganz komisch gefunden habe, der eine $Sipeaiar
Pranataldiagnostiker der mich immer untersucht lua kann ich jetzt aber
auch nur mutmaf3en. Mein Mann war bei den Untersagan immer dabei und
hat nach der Geburt diesen Arzt am Gang geseheraiithm gesagt, dass wir
ein Kind mit Down Syndrom haben und wir sehr gligbksind. Und der hat ihn
ganz komisch angeschaut — ich weil3 eben nicht dimaricht erkannt hat, was
ich aber nicht glauben kann, oder ob er nicht damigehen konnte — und nur
gemeint ,,Ah ja, ja, hab ich schon gehdrt,...” Alsa @@t ganz komisch
reagiert. Mein Mann wollte ihn mit der Nachrichgss wir trotzdem sehr
gliicklich sind ein stickweit entlasten, aber na ja.

Was ich auch noch weil3, ist dass sich unser Gyongkatach der Diagnose
dann noch mal mit den anderen Arzten zusammengbaétzm zu schauen ob

sie was sehen hatten konnen."

Der Gynakologe von Frau G. reagiert auf die Diagnbssomie 21 ebenfalls mit

Fassungslosigkeit. Selbst ein Jahr danach stalDdavn Syndrom fir ihn noch ein grol3es

Problem dar und er hat nach wie vor Beriihrungséngst

Frau G. sieht den Grund fur dieses Verhalten inTéésache, dass der Herzfehler und damit

die Chromosomenanomalie schon wéhrend der Schwsigdt diagnostiziert werden hatte

kdnnen.
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Herr und Frau G. machen dem Frauenarzt deutlial ghicklich sie mit inrem Kind sind, er
aber zeigt offen sein Unverstandnis dafir. Obwoldies oft von Eltern mit Down Syndrom
Kindern hort, kann er es nicht verstehen.

Der Pranataldiagnostiker, der Frau G. wéahrend dew&ngerschaft untersucht hat, reagiert
auf3ert kurz und sehr distanziert. Herr G. mochie Aezt mitteilen, dass ihr Sohn zwar einen
Chromosomenfehler hat, sie dennoch eine gliickkidiee Familie sind. Er will ihm
verstandlich machen, dass sie liebende Elternigmdhicht auf der Suche nach einem
Schuldigen. Der Arzt vermeidet es aber sich in@&esprach verwickeln zu lassen, gibt ein
kurzes,Ah ja, ja, hab ich schon gehort,.. Zur Antwort und geht beschaftigt weiter.

Im Fall von Frau G. ist deutlich zu erkennen, daesh wie vor noch grof3e Berihrungséngste

in Bezug auf Trisomie 21 vorhanden sind.

1.4. Fazit

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass PNDdentéefragten Schwangeren einen je
unterschiedlichen Stellenwert einnimmt. WahrenBézug auf das Organscreening
weitgehend Einigkeit herrscht, wird die Amniozert&sntrovers beurteilt. Fr viele Frauen
stellt die Tatsache therapierbare Auffalligkeitenentdecken einen wichtigen Grund dar, das
Organscreening in Anspruch zu nehmen. Die friheiiitkng und zeitgerechte medizinische
Versorgung spielen bei einigen Missbildungen undralien eine bedeutende Rolle, dem
Kind ein normales Leben zu ermdéglichen. Werdenderilkergreifen diese Chance oftmals
um sich vor Selbstvorwirfen zu schitzen.

Eine Fruchtwasserpunktion birgt das verhaltnism&Riyme Risiko einer Fehlgeburt in sich,
welches viele schwangere Frauen nicht bereit simzligehen. Ein unsicherer Befund
bezuglich einer Chromosomenanomalie, kann jedoathdeine Amniozentese verifiziert
werden. Um eine anschlielRende Doppelbelastungrmoeiden, ist es dennoch besonders
wichtig bereits vor der Punktion zu wissen, wie dem jeweiligen Ergebnis weiter verfahren
wird.

In Bezug auf Beratung und Aufklarung haben die Enesehr unterschiedliche Erfahrungen
gemacht. Wahrend die angebotene Beratung im VodiedUntersuchungen als gering
bewertet wird, sehen sich die Schwangeren naclmeaudgfalligem Befund eher besser
beraten. Von Seiten der Arzte wird mehrmals di¢egele Aufklarungspflicht betont, was
darauf schliel3en lasst, sich gegen diverse Schadesforderungen bzw. Klagen
abzusichern. Im Fall einer gesicherten Diagnosgofmie 21 wird den Frauen jedoch ein
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Gefuhl der Verlassenheit und Hilflosigkeit vermittténstatt Verstandnis fur ihre Lage
nehmen die jungen Miitter die Berihrungsangste wrditéile anderer Menschen wabhr.

In diesem Zusammenhang stellt sich weiters died-véig eindringlich auf die vorliegende
Behinderung hingewiesen werden soll bzw. mussetrRthase, in der sich die Eltern fur oder
gegen einen Abbruch entscheiden, ist es fiir di¢gefemorm wichtig die richtige Wortwahl zu
finden. Eigene Meinungen beziglich Behinderung diecpersonliche Einstellung zum
Schwangerschaftsabbruch diirfen in Gesprachen miEtlern keinen Platz findénUm dem
Gefuhl der Verlassenheit entgegenzuwirken mussreaar, welches sich in dieser Situation
befindet, mit Mitgefuihl und Verstandnis begegnetdea. In der Zeit der
Entscheidungsfindung sollten etwaige Fragen derikinformativ und ausfihrlich
beantwortet werden, ohne das Geflihl zu vermitti#n, Entschluss in eine bestimmte

Richtung beeinflussen zu wollen.

® vgl. MAIER B., Ethik in Gynakologie und Geburtdkil Berlin, Heidelberg, New York, 2000
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2. Erfahrungen und Wahrnehmungen von

Pranataldiagnostikern '

Gynakologen bzw. Pranataldiagnostiker, die Franeder Zeit ihrer Schwangerschaft
begleiten sind vielfach dem Druck ausgesetzt, deml@nden Eltern gute Nachrichten zu
uberbringen. Ein negativer Befund tragt wesenttichBeruhigung der Schwangeren bei und
ermoglicht vielen die restlichen Monate vor der Grlals angenehme und besondere Zeit zu
erleben.

Wahrend in 97 % aller Schwangerschaften der Priiagaostiker in der Lage ist den Eltern
den gewiinschten Befund mitzutefiewerden in 3% der Falle Abweichungen bzw. Defekte
oder Fehlbildungen festgestellt. Mit der Diagnogé&nung werden oftmals alle Hoffnungen

und Winsche der Eltern auf ein gesundes und pedddnd zerstort.

Im folgenden Kapitel sprechen Pranataldiagnostiker ihre Erfahrungen, ihren
personlichen Umgang mit PND, den Zielen und dem dfghim Umgang mit PND angesichts

zahlreicher Klagen und Schadensersatzforderungen.

2.1. Methodisches Vorgehen

Im Rahmen der Diplomarbeit wurde mit 5 Pranataldasgikern aus dem Raum Wien,
Niederosterreich, Burgenland Kontakt aufgenommea.Abzte nahmen anhand eines
einheitlichen Fragebogens, mit je unterschiedlidefier gehenden Fragen, zum Thema PND
Stellung. Die Gesprachsdauer lag, je nach Intepatmer, zwischen 35 Minuten und einer
Stunde.

" Hierbei handelt es sich um Gynékologen mit zeitfien Zusatzqualifikationen fir die Anwendung
pranataldiagnostischer Manahmen wie z. B. Comiires, Organscreening usw.

vgl. FELDHAUS-PLUMIN E., Versorgung und Beratung Biénataldiagnostik: Konsequenzen fiir die
psychosoziale und interdisziplinare Beratungsari@ttingen 2005, 52f

8 vgl. HILDT E., Uber die Moglichkeit freier Entscideingsfindung im Umfeld vorgeburtlicher Diagnosiiik;
DUWELL/MIETH (Hrsg.), Ethik in der Humangenetik; Bingen, Basel, 2000
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2.2. Interviews mit Pranataldiagnostikern im Vergle  ich

2.2.1. Erstkontakt und pranataldiagnostische Aufkla rung

In unserer westlichen Welt wird eine Frau mit demtiit einer Schwangerschatft
unweigerlich mit dem Thema PND konfrontiert, daRahmen der Mutter-Kind-Pass-
Untersuchungen zumindest zwei Ultraschalluntersagbn angeboten werden, dariber
hinaus zwei Laboruntersuchungen verpflichtend watehmen sint Wie aus
nachstehenden Statements hervorgeht, nimmt jedoeh/&lzahl der werdenden Miitter
auch weiterfihrende pranataldiagnostische MalR3nali@embined Test,

Chorionzottenbiopsie, Fruchtwasserpunktion, usawAnspruch.

Dr. D.: ,Also mittlerweile ist das sehr, sehr hogeworden. Der Prozentsatz
ist schwierig zu sagen, weil ich ja nur die sehe,zth mir kommen. Aber
nachdem man die Zahlen der Geburten in Wien kemshtie Zahlen die in
mein Institut kommen zur Nackenfaltenmessung kamndavon ausgehen,
dass das sicher mehr als 95 % der Frauen sind.\D&sen um die
Moglichkeit ist mittlerweile sehr weit verbreitatich in der Bevolkerung, also
nicht nur bei den Arzten, sondern die Leute wisdass man das machen

kann.“

Dr. Be.: ,So richtig informiert sind die meistenchit. Die glauben halt es
gehort dazu so wie das Pickerl beim Auto, das nraehehalt, weil es wird eh
alles in Ordnung sein und sind dann vollig Uberfrebn Situationen, wo etwas
nicht in Ordnung ist und wo etwas als auffalliguetet wird. Wenn ich aber
vorher schon weil3 was rauskommen kann, dann stererier Situation
vielleicht gelassener oder informierter gegenulads,wenn ich mich hinlege

und glaub es wird eh alles passen und dann paggitn

° Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen: Ultraschalluntensingen. 18.-22. Schwangerschaftswoche und 30.-34.
Schwangerschaftswoche. Vorgeschriebene Laboructensgen, als Voraussetzung fur die Gewahrung des
Kinderbetreuungsgeldes: bis 16. Schwangerschaftssvood zwischen 25. und 28. Schwangerschaftswoche
vgl. Mutter-Kind-Pass der Republik Osterreich
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Das Wissen um die Moglichkeit weitreichender praltgagnostischer Untersuchungen ist,
wie Dr. D. festhalt, unter der Bevolkerung beregsbreitet und wird in den meisten Fallen
auch angenommen. Viele Schwangere sehen PND aldeFeschwangerschaftsvorsorge und
nehmen daher das Angebot oft unreflektiert wahfgAwund des grol3en Vertrauens in einen
positiven Schwangerschaftsverlauf werden mogliched€quenzen ausgeblendet, wodurch

ein auffélliger Befund die werdenden Miutter umsenwarteter trifft.

Im Folgenden sprechen Pranataldiagnostiker tbergérsonliche Art und Weise, die
Schwangeren mit der Thematik zu konfrontieren unaveiterfiihrenden Uberlegungen

anzuregen.

Dr. D.: ,Also wenn der Schwangerschaftstest posgivede ich mal nicht
Uber PND, sondern gratuliere einmal den Frauen anwangerschaft und
freue mich, dass die Herzaktion zu sehen ist amasdlball und mache einen
Termin wieder aus, der vor der 11. Woche liegt, idanin dann in Ruhe alles
noch besprechen kdénnen. Also mdglichst nicht miTdeins Haus fallen. Und
zwischen 11. und 14. Woche, wo dann der erste iggcBechritt der PND
stattfinden kann, da wird dann die Nackenfaltenmmegsind der Combined
Test durchgefiihrt. Die Frauen werden daruber infienty dass die
Moglichkeit besteht einmal nichts zu tun, dasimstn@l immer das Wichtige,
auch dass die Moglichkeit besteht, dass man miNdekenfaltenmessung ein
erhohtes Risiko finden kann, nicht nur fir Downdsgm — obwohl das im
Vordergrund steht, weil das am haufigsten ist -dson die Mdglichkeit
besteht mittels Ultraschall und Combined Test edletes Risiko in der
Schwangerschaft tberhaupt zu entdecken; weil égegéuch Falle wo die
Nackenfalte vergrol3ert ist und die Chromosomen absmnd und dann muss

man schauen ob ein Herzfehler dahinter steckt.”

Dr. Be.: ,Also die erste pranatale Diagnostik firidgatt, wenn man mit
Ultraschall feststellt ob das Kind tberhaupt da Blso die Regel bleibt aus,
die Frau macht einen Schwangerschaftstest und dalite man schon einen
Ultraschall machen um zu sehen ob die Schwangeiftsclxa@uterin oder

extrauterin liegt, ob die Herzaktion positiv istavchegativ und das findet statt
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zwischen der 6. und der 8. Woche. Und die typiBaratungssituation aus
pranataldiagnostischer Sicht sollte eigentlich stivor Beginn der
Nackenfaltenmessung stattfinden, weil die Nackiemfiadessung als ein
Screeninginstrument dient um die Wahrscheinlichkait Trisomie 21
festzustellen. Und da muss die Patientin schorviordler ul3ern ob sie diese

Untersuchung Uberhaupt will oder ob sie weil3 wapassiert.”

Dr. Fa.: ,Also grundsatzlich ist es mal so, dassmua Rahmen der Mutter-
Kind-Pass-Untersuchungen diese pranataldiagnoséigelifklarung
durchfuhrt. Das kann man machen, wenn die Frauenedste Mal kommen,
wobei das halt die Frage ist welcher Zeitpunkt dasWenn sie z. B. in der 6.
Woche kommen, wenn man gerademal das Herz schdagfgndann lasst man
ihnen mal die Freude und sagt wir schauen in zdrei, Wochen noch mal ob
eh alles in Ordnung ist und kann ihnen in der Zivszeit einen
Aufklarungsbogen mitgeben, wo sie sich das zuhdwshlesen kénnen oder
man gibt ihn dann so mit 8, 9 Wochen mit, weil@fste Schritt der
Pranataldiagnostik ist erst der Combined Test atler
Nackentransparenzmessung. Das ist erst ab 11 Wpdhdraben sie dann

noch Zeit zu Uberlegen.”

Im Vordergrund der ersten arztlichen Untersuchumghrmpositivem Schwangerschaftstest,
stehen zunéachst die Bestatigung der Schwangerseifiie Feststellung einer Herzaktion.
Es wird vermieden die Schwangeren sofort mit alensequenzen der PND zu
konfrontieren und gleich zu Beginn der Schwange&ahit schwerwiegenden
Entscheidungen zu belasten. Die Formulieryigr nicht mit der Tur ins Haus fallenzeigt
deutlich, mit welcher Sensibilitat diesbezuglichgegangen werden muss. Einerseits ist es
den Arzten ein Anliegen den Frauen die Freude dasmwachsende Leben nicht zu nehmen,
andererseits muss vor der 11. Schwangerschaftsvenchietailliertes Aufklarungsgesprach
stattgefunden haben, nach welchem der werdendeteMygniigend Zeit bleibt die
Argumente fur und gegen eine Nackentransparenzmgssw einen Combined Test
abzuwagen und zu einem, fur sie tragbarem Ergedrnk®mmen.

Dr. Fa. nimmt die Méglichkeit in Anspruch, den s@ngeren Frauen nach Feststellung der

Schwangerschaft einen Aufklarungsbogen beziglich Ritzugeben, um die Entscheidung
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fur oder gegen diverse Untersuchungen zu erleichbewieweit dieser von anderen Arzten

als sinnvoll erachtet wird zeigt folgendes Statetmen

Dr. Bu.: ,Zu mir kommen sie erst, wenn sie schanaiiste Beratung haben
durch den niedergelassenen Gynakologen/Gynékol&gisollte klarerweise
sein mit dem ersten Kontakt, das wird so sein.81® Woche und dort sollten
sie mal informiert werden was es gibt. Da gibt@®men eigenen Bogen von
der osterreichischen Gesellschaft fur Gyn und Gedhiife, der wird ihnen oft
ausgehandigt, das ist natirlich wahnsinnig vielsatémit Ubertreibung
gesprochen) was es gibt. Bei dem Bogen geht’sddrem, dass sie wissen,
dass es keine Kassenleistung ist, sondern dags gighlen missen und
unterschiedlich nach den Niedergelassenen (Gyngkolpowie engagiert die
sind, kommen die Leute dann informiert oder niafdsimiert zu mir und bei
mir ist eigentlich der erste Telefonkontakt schanhdem sie sich mit den
Niedergelassenen unterhalten haben ob das fundieage kommt oder

nicht.”

Schwangere Frauen, die Dr. Bu. in seiner Praxipf@natale Diagnostik aufsuchen, sollten
bereits eine erste Aufklarung bezuglich PND dutolen Gynakologen erfahren haben und
werden mit dem Anliegen zur Durchfiihrung der gewiten Untersuchung an ihn weiter
verwiesen. Je nach Qualitat dieses Beratungsgdspkaasultieren die werdenden Mutter
Dr. Bu. mit ihrem jeweiligen Wissensstand.

Eine Aufklarung mittels des Bogens der Osterreadtes Gesellschaft fir Gynakologie und
Geburtshilfe erachtet Dr. Bu. als nicht sinnvod, skiner Meinung nach bedeutsame
Informationen aulRer Acht gelassen werden und dadlaete Beratungsgesprach nicht

ersetzt werden kann.

Unter den interviewten Pranataldiagnostikern hatraeitgehend Einigkeit Gber die
Tatsache, dass eine Schwangere vor der Inansptutienginer Nackentransparenzmessung
vollstandig Uber die Aussagekraft und eventuellgexgreifende Konsequenzen aufgeklart
sein muss und diesbezlglich tber alle relevantiemnrationen in Kenntnis gesetzt werden

muss. Dennoch erleben die Arzte in ihrem Alltag ienwieder Frauen, die keine adaquate
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Aufklarung durch ihren Gynakologen erfahren habed aufgrund mangelnder
Informationen einen Combined Test vornehmen lags&chten.

Dr. Be.: ,Und die meisten werden vom Frauenarzdlia Klinik oder in ein
Spezialinstitut geschickt und wissen gar nicht, daagetzt fir eine
Untersuchung kommt. Und eine Frau, die nicht weaB ommt, weil3 auch
nicht wie sie reagiert, wenn die Untersuchung ia €ine oder in die andere
Richtung ihr Ergebnis hat. D. h. lege artis solltw jeder Untersuchung eine
entsprechende Aufklarung tber die Untersuchungdi@andglichen
Ergebnisse der Untersuchung passieren.

Wird naturlich oft nicht gemacht. Aber es solltengeht werden. Ich mache es
immer bevor ich eine Patientin zur Untersuchunddge, sage ich: , Wissen
Sie was wir da tUberhaupt machen und wollen Sie“d&8€ meisten sagen “ja
sie wollen es’, aber dann gibt es immer wieder gldie sagen ,nein, dass
das so ist habe ich gar nicht gewusst, weil eiggnwill ich das nicht"”. Ist
aber die Ausnahme. Die Ausnahme ist, das die Ratiedllig verwundert

zurtcktritt und sagt: ,nein, die Untersuchung wdh gar nicht®.”

Dr. Bu.: ,Wenn die Leute bei mir anrufen wollen sihon einen Termin. Ob
sie dann schon genau wissen was sie haben wollewvelfee ich oft. Zuerst der
Telefonkontakt, da frage ich sie eigentlich schbrsie wissen worum es geht,
besonders beim Combined Test. Dann ah... sage iamves geht, dass es
eine Entscheidungshilfe ist fir oder gegen einektwasserpunktion, dann
habe ich einen eigenen Einverstandniserklarungsizeédtbei und wenn sie dann
zu mir kommen, bespreche ich es mit ihnen nocldarah. Also sie sollten,
bevor ich zum Schallkopf greife schon ziemlich gemigsen: was ist der
Combined Test, wozu gibt's den und welche Konsegundmat der auch, was

fur eine Aussagekraft hat der.”

l.: Ist es schon vorgekommen, dass sich Schwamgetediesem Gespréach

gegen eine Untersuchung entschieden haben?
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Dr. Bu.: ,Ja! Also, wenn das relativ flott war, diufklarung von den
Niedergelassenen und sie relativ ah... ich sagenpestidas nicht gut
durchgelesen haben oder sich nicht damit konfroatievollten oder der
Gynakologe/die Gynakologien haben gesagt “dawiistig Sie, das tuns’, die
sitzen dann da und im Gesprach kommen wir draigs eéme
Fruchtwasserpunktion fur sie auf keinen Fall in §eskommt oder
Chorionzottenbiopsie und dann ist das Ergebniss dies Combined Test
unsinnig ist [...] aber es kommt doch durchaus immieder vor und ich bin

eigentlich sehr froh dartber”

Ihr Arbeitsalltag zeigt den Pranataldiagnostikenmier wieder, dass die Aufklarung durch
die niedergelassenen Gynakologen oft mangelhafnidtsich Frauen teilweise aus falschen
Grunden oder aus Unwissenheit zu einem Combineten¢schlie3en ohne dabei die in
Frage kommenden Konsequenzen zu bedenken. Vietemwseder worum genau es bei der
Untersuchung geht, noch wie sie mit dem Ergebnigalman werden.

Sowohl Dr. Be. als auch Dr. Bu. versuchen sich dlesim einem weiteren
Beratungsgesprach ein Bild tiber den Informatiomsstier Schwangeren zu machen und zu
prufen, ob hinter ihrem Wunsch eine Uberlegte Eastung steht. Den
Pranataldiagnostikern ist es ein dringendes Antiedass eine schwangere Frau vor der
gewinschten Untersuchung weil3, worauf sie sictagsnl welche Aussagekraft der Test hat,
welche moglichen Konsequenzen sich ergeben konmeénvelche Folgeuntersuchungen
eventuell in Betracht gezogen werden mussen.

Beide Arzte bestatigen Falle in denen werdendeavlimach informativem und tiefgehendem
Aufklarungsgesprach auf eine pranataldiagnostitiitersuchung verzichten, da diverse

Folgeuntersuchungen wie z. B. eine Fruchtwassetmkeine Option darstellen.

2.2.2. Ziel der PND

Vorrangiges Ziel der Pranataldiagnostiker ist @s, Kindern einen optimalen Start ins
Leben zu ermdglichen und den werdenden Eltern duwelfen die Schwangerschatft als
angenehme und wunderbare Zeit zu erleben. In drstierist es den Arzten ein Anliegen
den Eltern die Gewissheit zu Gbermitteln, dass isichNNachwuchs normal entwickelt und

keine Auffalligkeiten oder Fehlbildungen festzukgelsind.
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Je nach Betrachtungsweise kann das Ziel der PN&zlednterschiedlich formuliert werden
und reicht von einer ,Gesundenuntersuchung fir &ihbis hin zu einer ,Rasterfahndung

nach behindertem Leben®.

Die folgenden Kommentare zeigen diese divergeniem8eisen der Pranataldiagnostiker

deutlich auf.

Dr. D.: ,Das Ziel der PND ist es einmal gute Naattiten zu haben um den
Eltern dazu zu verhelfen, dass sie die Schwangaiftsganz entspannt geniel3en

kénnen“

Dr. Fa.: ,Einfach um das Beste fir das Kind herausalen.Ich klare dann an
sich daruber auf, wenn sie das wissen mochtenistiges auch nicht bei allen
Frauen so, das ich sag “dieses und jenes hat lhd Kwenn was Auffélliges ist
[...] dass sich die Eltern dann darauf einstellen thé&m — was mit ihrem Kind
sein wird, was bei der Geburt zu erwarten ist. Dsissdann nicht auf ein

gesundes Kind hoffen und dann hat das Kind Prohleme

Als primares Ziel der PND nennen Dr. D. und Dr. fea.das Wohlergehen des Kindes zu
sorgen. Weiters wird die Mdglichkeit den werdenégtiern durch die Uberbringung guter
Nachrichten zu einer entspannten und beruhigtew&uoherschaft zu verhelfen als durchaus
positiv bewertet. Im Fall einer Auffalligkeit konnéltern, dank der frilhen Diagnose,
wahrend der Schwangerschaft intervenieren bzw. édisie die Geburt in eine Klinik
verlegen, welche fur die Bedirfnisse des Neugeleoransgestattet ist. PND bewahrt somit
Eltern vor Uberraschungen nach der Geburt und diambghnen, sich bereits wahrend der

Schwangerschaft auf die verdnderte Situation eteltas.

Im Folgenden kann diese enorme Reichweite des del®ND noch deutlicher

herauskristallisiert werden.

Dr. Fe.: ,Es geht sicher nicht darum eine ,Mongadidtreibjagd“ zu
veranstalten und diese, fur mich, lieben und syhipelhen Menschen

auszumerzen. Ich habe mongolide Mitmenschen kamtkeschatzen gelernt

[..]
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Die PND hat erstens zur Aufgabe nichtlebensfahigg&Merungen frihzeitig
zu erkennen und der Frau, so sie das winscht, igenot
Schwangerschaftswochen, Monate und eine unnétiggirfine keine Chance
auf ein Kind, Sohn/Tochter, die heranwachst, dia@ ma Leben begleitet)

Geburt zu ersparen.”

Dr. Bu.: ,Die Pranataldiagnostik ist nicht dazu den zu schauen ob man
Kinder abtreiben soll oder nicht, weil das ist euneigene Entscheidung der
Eltern, das ist nicht mein Job auch nicht in irgemeé Richtung dazu zu
empfehlen. [...]

Also im ersten Teil, im Combined Test geht’s dazurschauen, wie grol3 das
Risiko einer Frau ist, wenn sie es wissen mochiehioKind von den
Erbanlagen her eine Auffalligkeit hat im Verglemim Risiko einer
Fruchtwasserpunktion oder Chorionzottenbiopsie.

Beim Organscreening geht es darum, dass man Kraekheder
Fehlbildungen erkennt und die schon moglichst inttéfieib optimal
behandelt bzw. dann bei der Geburt das optimaledlthitirs Kind bekommt.
Also ich nenn das immer ,Gesundenuntersuchung fidét“. Es kommt zwar
meistens nichts raus, doch wenn man was entdstkss gut dass man es weil3.
Es gibt Herzfehler, wenn die irgendwo in der Peeipé auf die Welt kommen,
sterben die Kinder, haben ganz schlechte ChancennWlie in einem Zentrum
auf die Welt kommen, schon vorbehandelt sind haigesehr gute Chancen.
Also die rauszubekommen, diese Falle, dass maKidelern den optimalen

Start ermdglicht.”

In den Aussagen der beiden Pranataldiagnostikesdigrzunachst Einigkeit tUber die
Tatsache, dass es nicht das Ziel von PND ist Griiitdeinen Schwangerschaftsabbruch zu
bieten, denn es handelt sich hierbei nicht um gineibjagd“ nach behindertem Leben. In
weiterer Folge entfernen sich die Meinungen deté\jzdoch voneinander.

Dr. Fe. formuliert als Ziel nichtlebensfahige Forman Trisomien herauszufiltern um eine
frihzeitige Beendigung durchzufiihren und damitftau eine Schwangerschaft ohne

Aussicht auf eine Zukunft mit ihrem Kind zu erspare
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Die vorausgehenden Statements zeigen, dass esrziem Aurchaus ein groRes Anliegen ist
auf die Bedurfnisse der Eltern einzugehen. So {feBND den werdenden Muttern einerseits
Zu einer entspannten Schwangerschaft, andereeseitgylicht eine friihzeitige Erkennung
eine ,Schwangerschaft ohne Aussicht zu verhindern.

Dr. Bu. beschreibt als vorrangiges Ziel der PND Herdern einen optimalen Start ins Leben
zu ermdoglichen. Wahrend es im ersten Drittel dém&mgerschaft darum geht die
Erbanlagen des Kindes zu lUberpriufen, verlagertdashZiel in der zweiten Halfte hin zu
einer ,Gesundenuntersuchung fur Kinder®. Mit Hitfer PND soll Kindern mit einem
Herzfehler oder sonstigen therapierbaren Fehlbddardie bestmdgliche Betreuung bei der
Geburt und damit die Chance auf ein weitgehend al@sn_eben gewahrleistet werden.

Dr. Be. legt das Ziel der PND nicht eindeutig festhdern verweist darauf, dass die jeweilige

Betrachtungsweise ein je anderes Ziel intendiert.

Dr. Be.: ,Wenn das Glas halb leer getrunken ist iki@neiner sagen ,Das Glas
ist halb voll* und der andere sagt ,Das Glas istlhdeer”. Jetzt kann man
sagen die PND ist Ausrottung behinderten Lebens Adsrottung von
Menschen mit besonderen Bedtirfnissen wie man eugifsstm sagt. Genauso
gut kdnnte man sagen ,,PND ist searching for thenmal. Und in 98 Fallen
sehe ich normale Dinge und nur in 2% sehe ich mchiale Dinge. Die
Freunde der PND sagen man sucht, dass alles nashahd um die Mutter zu
beruhigen. Die Feinde nennen PND ,Rasterfahndunghrizehindertem

Leben“. Je nachdem wie die Betrachtungsweise ist.”

2.2.3. PND als Mittel zur Angstbewaltigung

In den ersten Wochen einer Schwangerschatft, inndemeachst die Freude Uber das
beginnende Leben Uberwiegt, muss eine schwangateldereits wichtige Entscheidungen
Uber pranataldiagnostische Schritte treffen undl wabei mit moglichen Angsten
konfrontiert. Obwohl eine Vielzahl der werdendentMiigrol3es Vertrauen in die normal
verlaufende Schwangerschaft hegt, herrscht bendasten unterbewusst dennoch eine
gewisse Nervositéat vor, die es zu beruhigen giit. &ol3teil der schwangeren Frauen

bevorzugt es bereits vor der Geburt Gewissheit dbrrGesundheitszustand ihres
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ungeborenen Kindes zu erhalten und willigt in dégrmeisten Fallen ein
pranataldiagnostische Tests durchfiihren zu lassen.

Viele Frauen sind dabei von der Unauffalligkeit gaveiligen Untersuchung fest tGiberzeugt
und setzen sich daher vor der Inanspruchnahmerdigse mit den eventuellen

Konsequenzen auseinander.

Dr. D.: ,Eine gewisse Grundangst besteht immer én 8chwangerschaft
"Hoffentlich ist alles in Ordnung.” Und insoferm ¢&as auch, nachdem ich fast
immer gute Nachrichten habe, natirlich auch eintdlidazu, um der Frau und
den Eltern zu einem entspannten Schwangerschdéa’eu verhelfen.

Also in den allermeisten Fallen ist Wissen besteNachtwissen. Sowohl im

positiven als auch im negativen Sinn."

Eine Schwangerschaft einzugehen bedeutet fir wdedEhern zunachst auch, sich ein
Stuck weit auf etwas Unantastbares einzulassenwelssende Leben liegt noch im
Verborgenen und es ist uns nicht mdglich, es noiRem Auge zu erkennen. Die schwangere
Frau jedoch nimmt erste Veranderungen ihres Kénpals und damit wachst auch ihr
Vertrauen in einen positiven Verlauf. Trotz allenmdhin den meisten Fallen die Bestéatigung
des Arztes eingeholt um sich davon zu Uberzeugess sich das Kind normal und
altersgerecht entwickelt.

Fur Dr. D. gilt es in erster Linie diese Grundarmgsberuhigen und einem Paar damit eine
entspannte Zeit zu ermoglichen. In diesem Zusamarenpladiert er insofern fur PND, da
sie den werdenden Eltern dazu verhilft frihzeiteissheit tber das Befinden ihres Kindes

zu erlangen und sich dadurch besser auf veran8guationen einstellen zu kénnen.

Nachdem der Verdacht auf eine Auffalligkeit bestéigtet sich dem untersuchenden Arzt
eine vollig andere Situation. Die Schwangere ishiem Grundvertrauen erschittert und es
erfordert ein enormes Einfihlungsvermégen des Rakiiagnostikers um die Schwangere
wahrend der Untersuchung nicht fortwahrend aufzuenjtwie Dr. Be. im Folgenden

deutlich macht.

Dr. Be.: ,Das Vertrauen der Mutter auf die Unautigkeit der Untersuchung
ist so grof3, dass die wenigsten damit rechnengtaas nicht in Ordnung ist.

Ganz anders ist es, wenn sie schon mit einer Zungisu mir kommen und
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irgendein anderer Arzt eine Auffalligkeit gesehah Da ist die Situation eine
andere. Da wird der Untersucher ganz genau angasgclede mimische
Regung von mir oder jedes langer Hinschauen wiscbalsonders schlimm
erachtet. Also da liest die Patientin, die Patiantersucht in meinem Gesicht
Informationen herauszulesen bevor ich mit ihr bespen habe was ich
gesehen habe. Jede mimische Regung wird da intenpré&Jnd ich sage den
Frauen immer, dass ich als Mann nicht untersucklenken und reden auf
einmal kann, sondern ich kann zuerst untersuchem denken und dann
reden. Das sage ich immer vorher. Da hole ich m&s] einen Zeitvorsprung
um die Patientin nicht auf die Folter zu spanneenwich ihr sage ,passen Sie
auf, ich muss mir das selbst mal in Ruhe anschauodrein Bild machen und
dann kann ich lhnen erst sagen*“. Sonst mochterdieer gleich wissen: ,,Und
was sehen Sie da und ist das normal, ist das nmmimhal und was heif3t das?*.
Also man muss sich selbst Ruhe gonnen, um es gaseliauen zu kénnen.
[...]

Vielen geht’s dann besser, weil... oft kommt ja beiléhtersuchung raus es ist
alles in Ordnung oder es schaut unauffallig aus diedErbanlagen sind
normal; das kommt 6fter raus als umgekehrt. Beilei@ien wo ein Verdacht
bestétigt wird, wo sich also zeigt, das Kind haieethromosomale Auffalligkeit,
hat eine schwere Fehlbildung, sind die Mutter nicbh, aber sie wissen dann
das es so ist. Es ist keine Mutter froh wenn etveagesen ist, es ist halt der
letzte Funken Hoffnung, dass sich der zuweisendbdfat geirrt hat
verschwunden und sie sind dann mit der Gewisskeretdnderten Situation

konfrontiert.”

Die AuRerung eines Gyn&kologen im Zuge einer Untdmsng eine Fehlbildung des
Ungeborenen gefunden zu haben, erschittert die @gere in ihnrem Vertrauen auf einen
positiven Schwangerschaftsverlauf und sie wirdSwitgen und Zukunftsangsten
konfrontiert. Aufgrund der Ungewissheit und der Betnigung versuchen viele Mimik und
Gestik des behandelnden Arztes wahrend der Unteusgczu deuten, wodurch ihre
Verunsicherung meist zunimmt, da der Pranataldisigier in diesem Moment noch keine
konkrete Diagnose stellen kann. Wie Dr. Be. inseiAussagen deutlich macht bedarf es
daher viel Sensibilitat und Einfihlungsvermégendsnwerdenden Mutter die Lage in der

sie sich befindet informativ und ruhig mitzuteilen.
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Seiner Erfahrung nach bringt eine definitive Diaggmden Frauen eine gewisse
Erleichterung. Die belastende Frage ,Was wére wef@li?weg und die Eltern kdnnen sich
der tatséchlichen Situation zuwenden. Die frihgeittrkennung gibt ihnen die Mdéglichkeit

sich einzustellen, was von vielen Paaren als pdséwertet wird.

2.2.4. Einfuhrung routinemaliger Combined Tests zur Friherkennung

chromosomaler Stérungen

Die Risikoberechnung des Combined Test bietetefewi Fallen einen Hinweis darauf, ob
eine Chromosomenanomalie vorliegt und gilt dahehals wesentliche Entscheidungshilfe
fur oder gegen eine Fruchtwasserpunktion. Um eidglichst frihe Erkennung zu
gewahrleisten wurde in den Interviews eine routiéBige Einfihrung dieses Tests

angedacht.

Dr. Bu.: ,Ein routineméafiger Combined Test ist gacht sinnvoll, weil das
immer von den Eltern abhangt, ob sie es wisserewpotlb es in ihr
Lebenskonzept passt und welche Konsequenzen aigsdaehen. [...]

Also eine generelle Einflihrung des Combined Te$tdevmir unsinnig

erscheinen.”

Dr. Be.: ,Das ist ein Instrument, wo man ohne Eifigrisiko relativ gut eine
Vorhersage treffen kann und wenn das beratene Baaine Untersuchung will
dann ist es sinnvoll. Dass man das Uber alle drétigpt, ohne dass sie wissen
was da passiert, ist schlecht. Aber wenn man getztisikolosem Weg eine gute
Aussage haben will, dann ist der Combined Testjeies Instrument.”

Dr. D.: ,Das muss jeder fur sich selber entscheiddner das haben will oder

nicht. Das ist nicht meine Aufgabe das zu beunele.]
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Aber Tatsache ist, dass es sehr gerne angenommenveil man eine
Entscheidungshilfe dafir bekommt, ob eine Fruchdesgminktion sinnvoll

ware."

Trotz der zahlreichen Vorteile des Combined Tegtechen sich alle oben zitierten
Pranataldiagnostiker gegen eine generelle Einfighaws. Es obliegt der Verantwortung der
Eltern sich mit den Konsequenzen dieses Testsraars#@rzusetzen und diesbeziiglich eine
Uberlegte Entscheidung zu treffen. Ein routinemé&Righgefuhrter Combined Test wiirde
Paare in ihrem Recht auf Nichtwissen einschrankem welchem einige durchaus bewusst
Gebrauch machen.

Nichts desto trotz wird dieses Angebot vermehrtngahommen. Vielen Schwangeren gibt
es die notige Sicherheit die restlichen Monate lhigtugenie3en zu kdnnen, fir andere stellt

der Test eine Entscheidungshilfe fir oder gegea Erachtwasserpunktion dar.

Die folgenden Statements streichen noch einmalide@rinde fir einen Combined Test

heraus.

Dr. Fa.: ,Sinnvoll ist es sicher, einfach um dieaRlng anschlielend besser zu
ermdglichen. Oder auch dass man zusatzliche Infooman hat. Wenn man

z. b. ein Organscreening macht und irgendetwastmjahz klar ist, man sieht
aber der Combined Test war unauffallig, tut mamsiach ein bisschen

leichter.”

Dr. Fe.: ,Eine routinemaflige Nackentransparenzmagsist insofern sinnvoll
um sich vor juridischer Verfolgung zu schiitzen] wenn man das nicht
erklart und nicht empfiehlt und die Frau bekommt le¢hindertes Kind,
chromosomenmalig oder Herzfehler oder irgendetdesy kann sie einem

klagen, auf Schadensersatz und Unterhaltskostede$iKind."

Der Combined Test ermdglicht durch zusatzlichermfationen eine bessere und einfachere
Planung weiterer pranataldiagnostischer MaRnahBerte. Spricht den wesentlichen Punkt
drohender Klagen und Schadensersatzforderungemdieidiagnostizierten chromosomalen

Storungen an und pladiert dahingehend fur einenentéa3ige Nackentransparenzmessung.
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2.2.5. Befundmitteilung nach Fruchtwasserpunktion

Die Mitteilung eines auffalligen Befundes trifft vdende Eltern, trotz vorangegangener
Aufklarung und Auseinandersetzung mit moglichendbrgssen, in den meisten Fallen
unerwartet. Der Traum von einem ,perfekten* Kinddvinnerhalb weniger Sekunden
zerstort, die Schwangerschaft in Frage gestelftetrbedarf es ein Maximum an
Einfuhlungsvermdgen seitens des Arztes die lebeésdernde Diagnose einem
hoffnungsvollen Paar mitzuteilen.

Im Folgenden schildern Pranataldiagnostiker ihmsgodiche Vorgehensweise der

Befundmitteilung nach erfolgter Fruchtwasserpurktio

Dr. D.: ,\Wenn es ein unauffalliger Befund ist, daishdas ganz unkompliziert,
gute Nachrichten sind immer leicht zu Gberbring&enn es aber ein
auffalliger Befund ist dann ist das immer im Baisginer Psychologin und
dann wird das immer so gemacht, das die Optionéie mdglichen —
angesprochen werden. Die Optionen sind immer niciisd. h. Fortsetzen der
Schwangerschaft oder wenn es im Rahmen des Gestlters noch mdglich
ist eine Beendigung der Schwangerschaft anzubigf@rempfehlen nie etwas,

wir bieten nur an.”

l.: ,Erfolgt die Befundmitteilung telefonisch?*

Dr. D.: ,Nein, niemals. Auch nicht bei guten Befend'

Dr. Be.: ,Das hangt davon ab ob es in der Kliniknggcht wurde oder im
privaten Bereich. In der Klinik wird jede Patientzn einer Befundbesprechung
einberufen auch wenn der Befund unauffallig istdWn privaten Bereich gibt
es individuelle Losungen wie das gemacht wirdettem Fall wird bei einem
auffalligen Befund immer das personliche Gespraesught und nicht
telefonisch.

Ich rufe die Patientin an und sage wir missen uef$ein, weil bei der

Untersuchung ist etwas herausgekommen, was espteloaen gilt. Na da
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wissen eh schon die meisten was los ist, aberable geine Informationen
Ubers Telefon bei einem auffalligen Befund, sondehaue, dass ich mit ihr

Auge in Auge reden kann.”

Dr. Fe.: ,Befundmitteilung erfolgt dann so, dassmrdie Patientin anruft und
sagt ,der Befund ist da, es ist zu besprechen®. [Des hat was oder es ist
was"“, ja, sonst kdnnte man ja auch sagen es issdlestens. Dann wird die
Patientin eingeladen zur Befundbesprechung zu kormame besten gemeinsam
mit dem Mannj...]

Und dann wird das in einem personlichen Gespradgeteilt und
Zukunftsplane gemacht, wie geht’s jetzt weiter, mvasht das Paar weiter.
Denn es ist natirlich eine Entscheidung des Paasesso eine Diagnose fur

Konsequenzen hat.”

Dr. Fa.: ,Also wir schicken das Fruchtwasser naclew bekommen dann den
Befund gefaxt und sobald wir das Fax haben ruferdiei Frauen an und teilen
ihnen das Ergebnis mit. Es gibt auch die Moglichldass das Institut in Wien

den Frauen den Befund auch zuschickt.”

l.: ,Wird anschlieRend die Mdglichkeit zu einem g@nlichen Gespréach

geboten?”

Dr. Fa.: ,Wenn es unauffallig ist nicht. Da sindediFrauen an sich erleichtert
und nehmen das zur Kenntnis, da will eigentlicm&enehr ein Gesprach, wenn
es auffallig ist, dann missen sie sowieso kommanmn Ruch deklarieren, wie

sie weitermachen mochten.”

Mit Hilfe der Stellungnahmen der Pranataldiagnastikann gezeigt werden, dass sich die
Art und Weise der Befundmitteilung in einer Klinikn jener in einer Ordination
unterscheidet. Wahrend es in der Klinik GblichSshwangeren das Ergebnis einer
Fruchtwasserpunktion in einem personlichen Gespriittuteilen, wird im privaten Bereich

oftmals der Weg einer telefonischen Befundbespmeglyewéahlt. Dennoch bedarf es
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diesbezuglich einer sensiblen Handhabung, dierktliber die diagnostizierte
Chromosomenanomalie aufzuklaren. Frauen mit eindfédlbgen Befund wird in den
meisten Fallen ein ausfihrliches, personlichestBegsgesprach nahegelegt, dessen

Hauptaugenmerk auf der weiteren Vorgehensweise lieg

2.2.6. Weiterfuhrende Beratung nach auffalligem Bef  und

Das positive Ergebnis einer Fruchtwasserpunktibhdgn werdenden Eltern definitive
Gewissheit Uber eine vorliegende chromosomale Bgpilres ungeborenen Kindes. Nach
Aufklarung tber moégliche MalRBnahmen liegt es annheéen folgenschweren Entschluss
zu treffen. Um Eltern in dieser Zeit der Entscheiglsfindung optimal zu betreuen und damit
dem Gefuhl der Verlassenheit entgegenzuwirken,bedaeiner weiterfihrenden Betreuung

und Ansprechpartner, welche den verzweifelten Elter Verfligung stehen.

Im Folgenden geben Préanataldiagnostiker Auskurdt das bestehende Angebot einer

anschlieBenden Beratung nach diagnostizierter Gbsomenanomalie.

Dr. D.: ,Wir haben mehrere Psychologen in der Kkndie mit uns gemeinsam
die Patienten betreuen. Je nach Ergebnis und j& sthwangerschaftsalter
wird immer wieder angeboten die Méglichkeit der t8etzung der
Schwangerschaft, das ist der erste Punkt, den mspeechen. Und die zweite
Mdglichkeit, wenn es eine schwere Auffalligkeitisth die Méglichkeit der
Beendigung der Schwangerschaft, wenn es noch &thgist vom
Gestationsalter her. Es wird den Eltern die Mégkeh gegeben, sich viele
Informationen zu holen und mdéglichst auch nicheudiitdruck, das ist ganz
wichtig. Zeit ist ein ganz wichtiger Parameter flie Entscheidungsfindung.
Manchmal sind wir halt leider in der 22., 23. Wochm Beginn der
Lebensfahigkeit, da ist der Zeitdruck naturlich [@ed weil wir dann sagen “wir
haben nur mehr bis dahin die Moéglichkeit uns freentscheiden fur eine
Schwangerschaftsbeendigung oder gegen eine Schisahgfisbeendigung'.
Aber ansonsten wenn das friihzeitig diagnostizied dann werden alle

Maoglichkeiten angeboten, die uns zur Verfligungestéh
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Dr. Be.: ,Ja, dass die Frau einmal die Moéglichkbgkommt mit betroffenen
Eltern, die ein Kind mit Chromosomenstérung X bakem haben, Kontakt zu
haben. Dann wird auch der Weg zu Selbsthilfegrugpeggezeigt, dass es das
auch gibt und dann wird die medizinische Indikatidie theoretisch vorliegt,
zur Beendigung der Schwangerschaft auch in den Rpastellt und in die
Diskussion mit aufgenommen. Dann missen drei Tegelen bis die Mutter
sich entscheidet, also drei Tage Bedenkzeit. Ustnerch drei Tagen kann die

Mutter sagen sie hat sich in diese oder jene Rigpeentschieden.”

Dr. Fe.: ,Dass man Gesprache fuhrt, das erklartchisagt, was das firs Kind
bedeutet. Fir das Leben, fir das Uberleben, diggRose. Wenn es eine
Missbildung, Fehlbildung ist, ob man das operiekann wie die
Lebensqualitat nach so einer Reparatur ist, wieldibenserwartung
einzuschatzen ist. Dann naturlich auch der HinveeiESelbsthilfegruppen, wo
dann das Paar weiB, das ist kein anderer Doktanekandere Arztin, sondern
das sind andere Eltern, die ein Kind haben, die iag Nacht seit Monaten,
seit Jahren Erfahrung mit so einem Kind haben uedkdnnen aus dem Leben

greifbar berichten und raten.”

l.: ,Wie wichtig halten Sie den Kontakt zu betroka Eltern fur die

Entscheidungsfindung?“

Dr. Fe.: ,Sehr wichtig, weil alleine das mit einBiagnose Alleingelassensein
ein Wahnsinn ist. Man bekommt sozusagen mit denmméamines am Kopf und
dann steht man halb betédubt, halb Schmerz, hallosilgelahmt, alleine da
und was jetzt. Und dann ist es wichtig, dass dier&iwissen “da haben wir
einen Ansprechpartner, da konnen wir kommen, wesmach etwas einfallt,
da kénnen wir anrufen, da kénnen wir noch mal vikdmamen und fragen'.
Das ist sicher sehr wichtig um dann gemeinsam éileg zu finden oder

Information holen und dies und das noch beantwddssen.”
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Nach der Befundbesprechung, in der die Eltern dbarChromosomendefekt ihres Kindes
informiert wurden und ihnen alle medizinischen Eakgjenannt wurden, werden sie nun tber
alle in Frage kommenden Wege aufgeklart. In diedBasammenhang nennen
Pranataldiagnostiker die Moglichkeit der Fortsetzder Schwangerschaft und auch die
Moglichkeit die Schwangerschatft frihzeitig zu besmd

Die Vorgehensweise einer weiterfilhrenden Betreustngjcht einheitlich festgelegt, daher
liegt es in der Verantwortung des Arztes bzw. deenKenhauses diese optimal zu
gewahrleisten. Zum Teil wird den Eltern seitens ideskenhauses ein Psychologe zur
Verfigung gestellt, der ihnen wahrend dieser Phaserstiitzend zur Seite steht und ihnen
hilft zu einer Entscheidung zu kommen. Neben desp@zhen mit Arzten, in denen Fragen
zum Grad der Behinderung, Lebensqualitat und Pgmbesprochen werden, verweisen
einige Gynakologen auf Selbsthilfegruppen oder e den Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern. Dies erachten viele als besaldéfreich, da dem Gefuhl der
Verlassenheit und des ,Alleineseins” entgegengawwdrden kann. Verzweifelte Eltern
bekommen einerseits einen Einblick in das Leberemi&m behinderten Kind, kdnnen aus
dem Erfahrungsschatz anderer schopfen, anderegsle#isnen sie, dass sie nicht alleine sind
und auch andere Eltern diese Phase durchlebt hBleembetroffenen Paar bietet sich
dadurch die Chance ihr Kind nicht ausschlief3lich seinen Defiziten her zu bewerten,

sondern es von seinen Méglichkeiten her wahrzunaetithe

Andere Arzte hingegen verstehen als weiterfuhr@etatung die Vermittlung medizinischer

Fakten, anhand derer Eltern einen Entschluss tré&ffanen.

Dr. Fa.: ,Ja, die Frauen kommen dann, werden aufgekiber die Erkrankung
an sich, was zu erwaten ist an dem Kind, wenn maustragt und ja...
anhand dessen entscheiden sie sich dann. Vielekenm. auch Eltern mit
einem mongoliden Kind, wobei es da ja auch untéesiiche

Entwicklungsfortschritte gibt.”

l.. ,Wird auf Beratungsstellen verwiesen? Wird dentakt zu anderen

betroffenen Eltern vermittelt?

19 Maier B., Ethik in Gynakologie und GeburtshilfertEcheidungen anhand Klinischer Fallbeispiele;iBerl
Heidelberg 2000
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Dr. Fa.: ,Das wird an sich nicht gefordert. Alsordkt hinweisen tun wir

nicht.”

Dr. Fa. beschrankt sich darauf alle relevanten mmg@idchen Fakten mit den Eltern zu
besprechen, was zu erwarten ist, wie sich die Afieraaswirken wird. Es wird weder auf
diverser Beratungsstellen und Selbsthilfegruppewiesen, noch wird der Kontakt zu

anderen betroffenen Eltern vermittelt.

2.2.7. Personliche Stellungnahmen der Pranataldiagn  ostiker

Nach Feststellung eines auffalligen Befundes ssldmndie werdenden Eltern einem
enormen Druck ausgesetzt. Es liegt nun an ihneanigcheiden ob sie ihrem Kind das Leben
ermdoglichen und sich somit auch auf einen finaterelind behinderungsbedingten
Mehraufwand einlassen, oder ob sie die Moglichéteg Schwangerschaftsabbruchs wahlen.
In den meisten Fallen wird der Arzt als erster Aasppartner wahrgenommen und seine
fachliche Meinung nimmt einen hohen Stellenwert s diesem Grund werden
Pranataldiagnostiker immer wieder von Eltern, dté & dieser Lage befinden, zu

personlichen Stellungnahmen aufgefordert.

Dr. D.: ,Immer wieder, gebe ich aber nie ab. Bemiihieh sehr
zurickzunehmen. Das ist nicht meine Schwangerscietit mein Kind, nicht
mein sozialer, nicht mein religidser Hintergrunddutie Frage gilt nicht was

ich machen wirde.*

Dr. Be.: ,Sehr oft. Dann sage ich aber es zahltniwas ich denke, weil ich bin
nicht normal. Weil ich sehe den ganzen Tag so Wiaeke Kinder, dass ich
nicht normal denken kann. ,Was ich mache ist fig r8cht ausschlaggebend*

sage ich immer.*

Dr. Fa.: ,Ja, eigentlich von allen. Ich sage ihnenmer ich kann ihnen nicht

sagen, das ist besser oder das. Das ist auch esgeFder personlichen
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Lebenseinstellung, ob man sich ein Leben mit eldimch vorstellen kann, das
eine Behinderung hat oder nicht.”

Dr. Bu.: ,Naturlich, immer. Ich gebe aber keine Ausft. Ich erklare das aber
auch immer, da habe ich den Vorteil, dass ich sglsgchotherapeutisch auch
unterwegs bin und da kann ich mich dann distanmierel sage ihnen dann
ganz einfach, dass ich nicht an ihrer Stelle bid dass ich viele Paare kenne,
die individuell entscheiden, ich nicht fur sie ehesiden kann, sondern ich
ihnen nur die Facts sagen kann, die medizinisctienich weil3. “"Was wirden
Sie an meiner Stelle tun® dann sage ich also mresteauf “Ich bin nicht an
Ihrer Stelle und aus diesen und jenen Grinden keimdas nicht sagen und
will es Thnen auch nicht sagen’, weil das eben gemgonliche Entscheidungen
sind und die Frauen und Paare nehmen das immeawgfutVenn ich sagen
wurde, was ich an ihrer Stelle tun wirde, dann veiirdie das zwischen der
personlichen Stellungnahme und einer medizinischitichen Stellungnahme
nicht auseinanderhalten kdnnen und das dann alszinesthe Stellungnahme

sehen und nicht als personliche von M. Bu., sondem Arzt.”

Dr. Fe.: ,....wenn die Frau fragt: ,Was wirden Siezéan meiner Stelle tun,
was wirden Sie ihrer Frau raten?* Dann wurde icgsn ,Ein bisschen
vorverlegen, was sowieso unausweichlich ist undsdlevangerschatft halt

beenden*

l.: ,Auf Wunsch geben Sie eine personliche Stelhaigne zur Situation ab?"

Dr. Fe.: ,Naturlich, ja. Aber das ist meine privakeinung. Ich wiirde das fur
mich beenden, wenn ich weil3 das Kind stirbt spétestach der Geburt, dann
wurde ich meiner Frau oder mir mégliche Komplikagn, Beschwerden
ersparen, indem ich sage, das Ende ist sowiesaegrgmmiert, ich verlege es
nur ein bisschen vor und dann ist das fur mich Eemygriff in die Schopfung.”

Vier von funf Pranataldiagnostikern vermeiden e giersonliche Stellungnahme zur

Situation abzugeben. Dabei wird darauf verwiesassaich der soziale und religiose
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Hintergrund der Eltern von dem des behandelndeteAmnterscheidet und diese
Entscheidung auf personlichen Prinzipien und déividuellen Lebenseinstellung basiert.
Laut Dr. Bu. besteht auf3erdem die Gefahr der Vdmglaag seiner Meinung als
Privatperson mit seiner Meinung als Arzt.

Dr. Fe. hingegen gibt seine personliche Stellungre@buf Wunsch der Eltern preis. Liegt
eine nichtlebensfahige Form einer Trisomie vor i@écer fur einen Abbruch, um der Frau

weitere Schwangerschaftsmonate und mégliche Komipdiken zu ersparen.

2.2.8. Wandel im Umgang mit PND angesichts diverser  Klagen und

Schadensersatzforderungen

2008 klagen die Eltern eines behinderten Kinde«Kémtner Krankenhaus auf Erstattung
des finanziellen Mehraufwandes und lebenslangeertalt. Der oberste Gerichtshof
entscheidet zu Gunsten der Klager, da die vorlidgévieningomyelozele (MMC) im
Rahmen der vorgenommenen pranatalen Diagnostikkemeen gewesen ware und die
Eltern in diesem Fall die Mdglichkeit des Schwamssghaftsabbruchs wahrgenommen
hatten™!

Vor dem Gesichtspunkt einer drohenden Klage undident einhergehenden
Schadenersatzforderungen, geraten Pranataldiakgostiter zunehmenden Druck selbst
kleinste Veranderungen friihestmdoglich zu erkenAagesichts einiger Urteile gegen Arzte
und Krankenh&user kann in den vergangenen Jahméaidel im Umgang mit PND

verzeichnet werden.

Dr. Bu.: ,Es firchten sich alle. Friher haben atfedacht sie kénnen es — ich
sag das jetzt sehr plakativ und flapsig — was ratiiauch ein, ein... ja...eine
finanzielle Geschichte ist. Jetzt furchten sicle athd die Eltern werden eher
dazu angeleitet eher so dem Arzt die Schuld zuxgeban nicht ihr Traumkind
herauskommt. Bisschen Schuld auch vom Staat, weilw ah... ein Kind
wirklich behindert ist und die einzige Chance Gal@&. zu bekommen fir den
Umbau vom Haus, Grundstiick ist tber die Haftpfliehndicherung vom

Privatvermodgen vom Arzt. Also ich denke mir da’'gedfter weniger um

Y http://diepresse.com/home/recht/rechtallgemeir867index.do
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irgendwelche Rachefeldzlige, sondern schauen, dasans Geld kommt —
was ja auch verstandlich ist in dem Fall. Aber Idite diese Urteile fur sehr
ungltcklich. Salzburg wo es der Arzt dezidiert gesat und die Frau hat
gesagt sie hat es nicht verstanden, das ist allkovomen gegen alle,... also
gegen die Dinge die wir aus der Kommunikationswissleaft kennen. Das hat
sich schon verandert. [...]

Also ich bin mehr denn je gezwungen sehr seri@slaeiten, alles zu
dokumentieren und ah... da ist wahrscheinlich dienBtaldiagnostik einer der
ganz wenigen Bereiche, wo es extrem auf Qualititesing geht. Also die
Stufe Il Leute werden immer wieder Uberprift undset auch dokumentieren
fur Qualitatssicherung. Nackenfaltenmessung ish@bsam, man muss jedes
Jahr ein Audit einschicken, wo wieder frisch zeigft wird. Mit den

Ergebnissen, mit den Bildern also Qualitdtsnachwaiss erbracht werden.”

Dr. Be.: ,Es hat sich so verandert, dass die Agtamal gewissen
Qualitatskontrollen unterliegen. Es kann nicht jedme Nackenfaltenmessung
machen, weil das, obwohl es einfach klingt, gahihgo einfach ist. Und jeder
muss sich gewissen Kontrollmechanismen unterziehdén,auch ich muss jedes
Jahr 3 oder 5 Bilder von Nackenfaltenmessungernira£entralstelle in
London schicken, die dann beurteilt: ist das testimirichtig durchgefiihrt —
diese Messung - und wenn ja, dann wird meine kii@ndieses
Computerrechenprogramm verlangert. Wenn nein, damm ich das gar nicht
mehr rechnen, also kann ich gar keine Untersuchmaghen. [...]

Und man muss v. a. der Mutter erklaren... sie koratat jn die Ordination zum
Doktor und der sagt er macht einen Ultraschall, danuss der Doktor erklaren
was fur einen Ultraschall er macht. Ob er nur eindltraschall macht, wo man
schaut lebt das Kind, wie grol3 ist der Kopf, wiel§ist der Bauch, in welcher
SSW sind sie oder ob man einen ganz genauen Otgesuliall macht oder ob
man eine Risikoberechnung mit der Nackenfaltenmegssurchfthrt. Das ist
jetzt gesetzlich genau geregelt, dass die Frauefogenau wissen muss, was

fur eine Untersuchung jetzt kommt. [...]
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Wenn es richtig gemacht werden soll, dann mussevaybnau erklart werden,
was fur ein Ultraschall da jetzt gemacht wird. D@ar vor diesen Urteilen

nicht.”

Der Wandel im Umgang mit PND zeigt sich besondeidein geltenden
Qualitatsbestimmungen. Wahrend noch vor einigeredatiiverse pranataldiagnostische
Mafinahmen von vielen Gynakologen durchgefuhrt wuyrdenmt heute nur mehr ein
ausgewabhlter Kreis diese Untersuchungen vor, dee/suf diesem Gebiet strengen
Qualitatskontrollen unterliegen. Neben einer stgadiDokumentation ihrer Arbeit missen
Pranataldiagnostiker, zur Verlangerung ihres Zkdis§, jahrlich Bildnachweise an eine
Zentralstelle in London schicken. Wie Dr. Bu. fédthsind Arzte im Bereich der PND mehr
denn je gezwungen sehr seriés zu arbeiten, um lheiRar Klage abgesichert zu sein.

Im Bezug auf gerichtliche Verfahren spricht Dr. Biie finanzielle Absicherung von Eltern
und Kind an, die durch eine erfolgreiche Klage dengistet ist. Seiner Meinung nach geht
es prozessierenden Eltern nicht um Rachefeldztigénehr basieren
Schadenersatzforderungen auf der Angst die zuddérliKosten, die durch einen
behindertengerechten Umbau des Hauses, den Pffegealiund den nétigen Therapien
entstehen, nicht bewaltigen zu kénnen.

Eine weitere wesentliche Veranderung betrifft digfkdarungspflicht der Arzte.

Dr. D.: ,Sehr, sehr hat sich das geéndert, weil gasd Millionenklagen
mittlerweile von Frauen durchgegangen. In KarnteB zglaube ich haben sie
3 Mio. € oder so wegen einer Ubersehenen spindaliiekommen. Und d. h.
der Anspruch der Frauen, sie wollen méglichst k&irimatalmedizin haben
aber ein gesundes Kind wollen sie haben, das listiieaSchwierigkeit, das geht
halt leider nicht. Und das Zweite ist, wir Arztedigezwungen alle Frauen
aufzukléaren ob wir es wollen oder nicht. Es isnjaMutter-Kind-Pass eine
Rubrik drinnen “Aufklarung tber das Organscreemiriglgt’. Das ist das
Traurige an dem. Das Gute an dem Ganzen ist, dgstzéeine Ehrlichkeit
gibt, dass die Frauen erfahren kdnnen, dass eshwedene Qualitaten gibt bei
Ultraschalldiagnostik, in der Pranatalmedizin. Feniihat einfach der Doktor
irgendetwas grau-schwarz geschaut “so ein schaines ¥nd das war es dann
und heute wissen aber die Frauen, dass es durelreugualitatsvollere

Medizin gibt als das.”
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Dr. Fe.: ,Es wird allgemein und generell alles emapfen. Schauen Sie, das gibt
es, das und das kann es und das kann es nichisDiasiwillig, damit keiner

den Eindruck hat “"das muss ich machen, und das itlugsihlen'. [...]

Also es ist freiwillig, ich muss, weil ich Informatspflicht habe, erklaren das
gibt es, das kann die Untersuchung, dafiir und dedinm das ein Vorteil sein,
es ist aber kein Beweis fur 100 % alles in Ordnung 100 % Unversehrtheit.”

Dr. Fa.: ,Naja, Aufklarung, Aufklarung, Aufklarunginterschrift, Formular
zum Durchlesen, zum Unterschreiben Uberall der idisypauf 100prozentige

Aufklarung.”

Es gehdrt zu den Aufgaben des behandelnden Gyrgikaldie schwangere Frau bereits zu
Beginn der Schwangerschaft tber alle zur VerflUgiagenden pranataldiagnostischen
Malinahmen aufzukléaren. Dieses erste Beratungsgbspngss informativ, sachlich und
aussagekraftig sein um fur die werdenden Eltera Emtscheidungshilfe darzustellen, wobei
zu verstehen gegeben werden muss, dass es sibhihier freiwillige Zusatzuntersuchungen
handelt. Weiters muss jede Schwangere Uber didekrtiolgenden Untersuchung aufgeklart
werden. Bevor der Pranataldiagnostiker zum Schallgeeift muss die schwangere Frau tUber
die Art der Ultraschalluntersuchung informiert sémeinem vorangegangenen Gesprach
muss der Arzt sicherstellen, dass die werdendedviuiifl3, worum es sich handelt und
diesbezuglich ihr Einverstandnis gibt.

Neben regelmafigen Qualitatskontrollen und lauferlgklarungsgesprachen kann Dr. D.
auch eine positive Veranderung hin zu einer gewigdwlichkeit feststellen. Der Zugang zu
PND ist ein Leichterer geworden und Frauen bzwdemede Eltern kbnnen zwischen

verschiedenen Qualitaten von Ultraschalldiagndstik. pranataler Diagnostik wéahlen.
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2.2.9. Absicherung der Pranataldiagnostiker vor mog licher gerichtlicher

Belangung

Aufgrund gerichtlicher Urteile der vergangenen @adind Arzte, die im Bereich der PND
tatig sind, gezwungen ihre Arbeit laufend zu dokotieeen um gegebenenfalls einen
Nachweis erbringen zu konnen. Die Form der Absiohgrwird gesetzlich nicht einheitlich
geregelt, es obliegt daher der Eigenverantwortadgg Arztes sich gegen eventuelle Klagen
wegen nicht oder zu spat erkannten Fehlbildungan blaZromosomalen Stérungen

abzusichern.

Dr. Bu.: ,....dann habe ich einen eigenen Einverstaserklarungszettel dabei
und wenn sie dann zu mir kommen, bespreche iclit @snen noch mal durch.
Also sie sollten, bevor ich zum Schallkopf greifeos ziemlich genau wissen:
was ist der Combined Test, wozu gibt's den undhegkonsequenzen hat
der...”

Dr. Fa.: ,Ich hoffe. Ich tue alles dazu um das aakdmentieren. Die Frage ist
dann nur wie die Juristen das sehen, letztendli¢bil irgendwas kann man
dann sicher vorwerfen, was man dann doch nicht gairfaat. Da misste man
das Gespréach schon aufzeichnen, dass man sagthatauf alles hingewiesen.
Ich will die Frauen ja auch nicht aufklaren bis iledzte Detail, weil da wrde
man so viele verunsichern, aber man schaut ha#ts daan den Mittelweg
findet. Nicht zuviel und nicht zu wenig, aber daakh darauf hinweist, dass
man nicht alles sehen kann, auch wenn die Amniegeninauffallig ist oder
die Chorionzottenbiopsie, dass das Kind trotzdeohrmn schwere Erkrankung
haben kann, die man halt durch keine Untersuchardger Schwangerschaft

feststellen kann.”

Dr. D.: ,Wenn ich Schwangere informiere dann imnaer Zeugen. Ich halte
diese Information auch schriftlich schlagwortartest. Ob es ausreichend ist,
das weil3 man nie 100prozentig. Das entscheideteofRichter viele Jahre

spater.”
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Dr. Be.: ,Ja einerseits Formulare, aber das istrjecht genug. Weil auch wenn
Sie ein ganz ausgefeiltes Formular unterschreilassdn sagt die Patientin
dann im Schadensfall ,Das habe ich zwar untersdyere aber ich habe mich
nicht ausgekannt, weil der hat mir das gar nichid@nt”. Also egal was fir ein
Formular die unterschreibt, das z&ahlt nicht. Daisvéllig irr, aber es ist so. Die
Patientin kann sagen sie war in einer Ausnahmesdnasie war nervs, sie
hat gar keine Zeit gehabt das durchzulesen, si@fathnell unterschrieben. In
jedem anderen Geschaftsbereich, ob Sie ein Hausikaob Sie ein Auto
kaufen egal was und Sie am Vertrag eine Unterddmaiben, dann pickt das.
Aber in der Medizin hat man immer die Moglichkdass man sich da
herausschwindelt, von Patientenseite her. Idealssveollte man am
Aufklarungsbogen handische Vermerke machen odere&Skdazu oder Dinge
die beweisen, dass Sie mit der Frau wirklich gespen haben. Vom Gesetz her
ist die Aufklarung nicht definiert wie die seinlsele muss nur stattgefunden
haben. Aber Sie tun sich vor Gericht viel leichteenn Sie ein Blatt Papier
oder einen Aufklarungsbogen vorlegen wo zuséatmlocin handschriftliche
Bemerkungen oder Skizzen oder irgendwas... alsovadlesnehr als eine
Unterschrift ist ist gut. Und v. a. Ultraschallbefd, wenn Sie tber eine
gefundene Veranderung schreiben, sollte das ma&jlioit erklarenden

Textpassagen versehen sein. Da zéahlt jedes Wort."

Viele Pranataldiagnostiker bitten Schwangere voijageiligen Untersuchung eine
Einverstandniserklarung zu unterschreiben, in wexlébstgehalten wird, dass der Arzt seiner
Aufklarungspflicht nachgekommen ist und Fragen i#udiich beantwortet hat. In dem, der
Untersuchung vorangegangenen Beratungsgespraclvevsdcht die Frauen bestmoglich
Uber alle Eventualitaten zu informieren ohne dai@ Beunruhigung hervorzurufen.

Dr. Be. weist jedoch daraufhin, dass die Unter$ichuf einem Formular im Ernstfall nicht
ausreichend sein wird, da es im Bereich der MedhmirLeichtes ist diese als nichtig zu
erklaren. Idealerweise sollten daher handschiigligermerke und Skizzen am
Aufklarungsbogen verzeichnet sein. Im Fall eineschdichen Verfahrens muss es dem Arzt
maoglich sein nachweisen zu kdnnen mit der Patieggsprochen zu haben und ihr die Lage
in der sie sich befindet genau erklart zu habeatzZTdiverser erfolgreicher Klagen gegen

Arzte und Krankenhauser verzichtet Dr. Fe. denrgdtEinverstandniserklarungen und
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Unterschriften und legt stattdessen ein gewissds &aVertrauen in seine Mitmenschen, wie

folgendes Statement zeigt.

Dr. Fe.: ,Nein. Ist vielleicht fahrlassig in Zeitewie diesen. Ich schreibe im
Mutter-Kind-Pass hinein Info Nackentransparenzmegsinfo
Organscreening, rechne auch aus den Zeitraum iclvesh die
Nackentransparenzmessung gemacht werden soll wanmas will und in
welchen Zeitraum das Organscreening gemacht wesdinwenn sie das will.
Ich bilde mir ein, dass ich damit genug dokumentiabe, dass ich dartber
gesprochen habe. Ich kann natirlich auch meine FdaiOrdinationshilfe ist,
als Zeugin heranziehen, die weil3 wie lange ich blariiede.[...]

Aber derzeit verlange ich keine Unterschrift, ddiese Aufklarung erfolgt ist
und verstanden wurde. Nein. Noch vertraue ich esdhen in die
Mitmenschen. Kann naturlich ins Auge gehen, abendabe ich von der Hand

in den Mund.“

2.2.10. PND und die negative gesellschaftliche Eins tellung gegenlber

Behinderung

PND gibt werdenden Eltern die Méglichkeit berei@hrend der Schwangerschatft Gber
diverse Fehlbildungen bzw. Anomalien ihres Kindesdheid zu wissen. Diese Tatsache
bringt eine anschlieRende Entscheidungssituatiosioh, welche vor der Inanspruchnahme
meist nicht mitbedacht wird.

Bezlglich Schwangerschaftsabbriichen nach diagrerstiza Chromosomendefekten, wie

z. B. Trisomie 21 (Down Syndrom), liegen in Ostarebis auf weiteres keine Statistiken
vor. Aus den Gesprachen mit Pranataldiagnostikeht jgdoch hervor, dass die Diagnose

Down Syndrom in den meisten Fallen eine Abtreiboacgh sich zieht.
Dr. D.: ,Die meisten Frauen wollen das haben, jdsé@der Beginn der

Lebensfahigkeit ist die 24. Woche. 22 Wochen, ab ¢4 es kritisch, weil dann
koénnte das Kind noch leben und dann habe ich Zig@&zim Down Syndrom
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noch die Frihgeburt vielleicht auch noch. Wenn miah friher entscheiden

kann ist es besser, wenn man sich dafiir entschendehte.”

Dr. Fa.: ,Also ich kann nur sagen, von denen, digah meine Hande gehen
und ein mongolides Kind haben, werden es sicher 86t die die
Schwangerschaft abbrechen, wenn sie diese gankeitté&eben gemacht
haben. Das geht ja schon in diese Richtung, dasdas schon wissen wollen,

weil es fir sie eine Konsequenz haben kénnte.*

Dr. Fe.: ,Wirden sie das nicht wissen, wiirden siamehr mongolide Kinder
zur Welt kommen. Da sind sicher mehr Abbriiche. Algefahren dann dort

hin, wo das gemacht wird."

Die befragten Pranataldiagnostiker sind davon (égyiz dass die Diagnose Down Syndrom
in den meisten Fallen einen Schwangerschaftsablmurckonsequenz hat. Diese Tatsache
lasst auf eine weitgehend negative gesellschaliinstellung in Bezug auf Behinderung
schlieen. Es scheint als wirde in unserer westlicmaterialistischen Welt kein Platz mehr
fur Menschen mit besonderen Bedurfnissen sein. riafyder friihzeitigen Erkennung und
der Verfugbarkeit medizinischer Mittel, wird Beherdng vielerorts als ein vermeidbares
Ubel gesehen.

Inwieweit PND diese Einstellung, nach Meinung dexdiziner, unterstitzt zeigen folgenden

Kommentare.

Dr. Be.: ,Das denke ich schon. Das glaube ich schdfeil jede Mutter die mit
einem ,Mongal“ im Kinderwagen fahrt, fragen sichedanderen ,Na is die
deppad, hat die das nicht gewusst“. In Osterregtidas sicher so. In Italien ist
das anders. In Italien sieht man viele mongolidedér im Familienverband

beschutzt, aber in Osterreich nicht so.“

Dr. Fe.: ,Ich glaube schon, dass viele Menschen aadMittel zur Vermeidung

von Ubel sehen. Irgendwie als Versicherung, dasskdad eh gesund ist. So zu
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sagen eine kleine Garantie auf ein gesundes Kiad,as natirlich nicht gibt,
weil der Ultraschall nicht alles sehen kann. [...]

Der Ultraschall kann nicht alles sehen und er kammch nicht vorhersehen was
sich noch alles entwickelt. Die wollen aber immer @ines héren: alles in
Ordnung. Das ist schwierig! Die wollen nur hérerD0@rozentig gesundes,
perfektes Kind. [...]

Das wird sicher auch noch verscharft durch die @ake, heutzutage bekommt
man ein, zwei Kinder und die missen passen. [...]

Und darum ist der Anspruch auf Unversehrtheit, \dollkommenheit sicherlich

viel grof3er als friher.”

Dr. D.: ,Jeder verantwortungsvolle Pranatalmedizineird da

entgegenwirken, das ist ganz klar und es wird auemand aussprechen, dass
das so ist. Aber Tatsache ist, dass unser Anspdectken eines ist... jede Frau
bekommt 1,3 Kinder in Osterreich — ungefahr — dieses eine Kind muss
naturlich perfekt sein und gesund sein oder wiehaomamer. Und umgekehrt ist
es auch so, dass... z. B. meine drei Kinder sinddadlein eine integrative
Schule gegangen, denn wenn meine Kinder nichtherelenn dann? Also es ist
unsere Aufgabe als Pranatalmediziner dem entgegerkan klarerweise. Nur
die gesellschaftliche Veranderung wird nicht dudot PND bewirkt, sondern
durch das Anspruchsdenken der Menschen. Alles weBbar ist muss

gemacht werden. Aus.”

Dr. Bu.: ,Nein. Ich glaube nicht, dass die PND dd=itragt, ich glaube aber
dass das so ist. Dass also Behinderung ein verramdbvielleicht als
vermeidbares Ubel gesehen wird und wenn eine Fchuentscheidet, dass sie
ein Kind mit einer Behinderung — geistig oder kdaligha — auf die Welt bringt,
dass dann sicher die Nachbarn denken “warum tugisiedas an’.

Aber das ist glaube ich ein Gesellschaftsphanonmeinhat nichts mit der PND

ZUu tun.”
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Der Wunsch nach einem gesunden und perfekten Kaid ir jedes werdende Elternpaar in
den Monaten der Schwangerschaft an vorrangigeleSE# in Osterreich ein Frau statistisch
gesehen im Durchschnitt etwa 1,4 Kinder zur Wetidit?, wird dieser Anspruch auf
Vollkommenheit umso bedeutsamer. PND unterstiegedabwertende Haltung gegentuber
Behinderung insofern, dass sie eine mdglichst fiEtkennung gewahrleistet. Mit Hilfe
pranataler Diagnostik weil3 fast jede Mutter einglsitiderten Kindes bereits vor der Geburt
Uber dessen chromosomale Stérung bescheid unechanh $-olge bewusst dafir entschieden
dem Baby das Leben zu schenken. Dieser bewusstitt &tHir Menschen, die diese
Entscheidungssituation nicht durchlebt haben, isfitmachvollziehbar.

Vielfach wird PND als Instrument gesehen, die Zdkeigenstandig zu gestalten. Sie bietet
einer schwangeren Frau die Méglichkeit selbst ilirawveiteres Leben zu entscheiden, ohne
dabei ihrem Schicksal ausgeliefert zu sein. Einrzihtes Kind muss daher nicht mehr
unweigerlich in das Lebenskonzept eines jungeneRgaassen.

Dr. Bu. und Dr. D. sehen darin ein Gesellschaftaphi&n, welches jedoch nicht durch die

PND begunstigt wird, sondern vom AnspruchdenkerMiErschen bestimmt ist.

Laut Dr. Fa. tragt PND nicht zu einer negativenetleshaftlichen Einstellung gegentber
Behinderung bei. Sie verweist vielmehr auf das shblechte Image, das der PND zur Zeit

anhaftet.

Dr. Fa.: ,Also den Eindruck habe ich nicht, abeed?ND wird negativ
eingestuft. Also alle die PND horen glauben widsirzte, die untersuchen,
damit man jetzt das Kind umbringen kénne. Abertnidiss man schaut, dass
man den optimalen Weg weitergehen kann.

Also das Image der PND ist momentan eher ein Sttade¢

2.2.11.Beglnstigung von Schwangerschaftsabbruch bei weniger

schwerwiegendem Befund

Zertifizierten Pranataldiagnostikern ist es mogketigrund der laufend prazisier werdenden

Technik bereits zu einem immer friiheren Zeitpurddt Sichwangerschatft auch kleinere

2 Quelle: Grafik Statistik Austria http://www.stailsat/web_de/statistiken/bevoelkerung/geburteni@X2htm|
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Abweichungen zu diagnostizieren. Es stellt sichedale Frage, ob dadurch ein Abbruch
auch bei einem weniger schwerwiegenden Befund stigiinverden kdnnte. Aus den
Gesprachen mit Arzten lasst sich eine enorme Reaitbvhrer Antworten feststellen.
Waéhrend fur Dr. Fa. und Dr. Bu. in den meistendtétloch immer eine medizinische
Indikation vorliegt, besteht fur Dr. Be., Dr. D.dibr. Fe. durchaus eine gewisse Gefahr in

Einzelfallen einen Abbruch bei weniger schwerwiatgan Befund zu begunstigen.

Dr. Fa.: ,Nein, es gibt immer eine medizinischeikadion fir einen Abbruch.
Ja, ich glaub jetzt nicht, dass Eltern einen Abbrdarchfihren lassen wirden,
wenn ein Kind jetzt einen sechsten Finger hat edieFinger fehlt oder zwei
Finger zusammengewachsen sind oder das Kind gedtaeten hat. In der
Richtung wiirde man auch niemals aufklaren, dass sagh”da hatten Sie jetzt

einen Grund™

Dr. Bu.: ,Glaube ich nicht, weil ah... in der Frihseangerschaft, wo ein
Schwangerschaftsabbruch noch sehr leicht sein Kaargibt's nur die
Maoglichkeit wegen Chromosomen zu unterbrechen eshel jvon uns, der einen
Verdacht hat auf eine Fehlbildung, auf eine schviegende, in der
Frihschwangerschaft, wird sich immer von jemandeaen eine zweite
Meinung holen und es ist schon so, das bevor dmush gemacht wird, das
zumindest zwei qualifizierte, zumindest Stufe tlddthaller draufschauen.
Also das glaube ich nicht, dass das begunstigt.vAleer die Begehrlichkeiten

nach dem Designerkind JA!"

Dr. Be. beantwortet diese Frage vor dem Hintergeinds moglichen Rechtsstreits mit einer
Patientin, bei welcher nach zahlreicher IVF-Versrchnd vorangegangenen
Hodenpunktionen des Mannes eine Zwillingsschwarmgeais eintrat. Im Rahmen
pranataldiagnostischer Untersuchungen wurde beneiter Kinder ein Neuralrohrdefekt
festgestellt und auf Wunsch der Eltern sollte eielgiver Abbruch vorgenommen werden.
Um das Risiko fur das zweite, gesunde Kind so geniie moglich zu halten entschlossen
sich die Arzte dieses Vorhaben nicht bereits in2flerSchwangerschaftswoche

durchzufiihren, sondern erst ab der 30. Woche nepldm Verlauf dieser 10 Wochen haben
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sich die Veranderungen des betroffenen Kindesialg so schwer weiterentwickelt als
befiirchtet, sodass von keiner schwerwiegenden derang im Sinn einer
Querschnittslahmung ausgegangen werden musstéicRodgirde dem Wunsch der Eltern
nicht mehr stattgegeben und das Kind kam mit a@éitig diagnostizierten Veranderung zur
Welt. Bei einer Operation nach der Geburt durtiet Dr. Be., méglicherweise etwas nicht
so geklappt habert®, sodass das Kind jetzt doch schwerer betroffealsstirspriinglich
angenommen. In einem Brief ihres Anwalts fordeet iutter 30.000 € und lebenslangen
Unterhalt von Dr. Be., da er, trotz Wunsch der ialt&einen selektiven Abbruch
durchgefuhrt hat. Ob der Streit vor Gericht geletlitlabzuwarten.

Auf die Frage ob die Gefahr besteht einen Schwaabaftsabbruch auch bei weniger

schwerwiegendem Befund zu beginstigen, antwortetesfolgt.

Dr. Be.: ,Das kann schon sein. Also angenommemigide da jetzt verurteilt
werden, bei diesem noch nicht sicher bestehendentheoretisch
erwachsenden Rechtsstreit, dann wirde ich in Zukvatirscheinlich nicht
mehr bei unerwartet giinstigem Verlauf einer Verdndg sagen “es schaut
besser aus’, sodass man also dann im Bezug aefBenmtung eher auf der
noch sichereren Seite steht, weil Sie werden igieklagt wenn... also wenn die
Mutter sagt sie mochte ein behindertes Kind nictat sie bringen es um auch
wenn es nicht so arg behindert ware, dann werdersi8her nicht deswegen
geklagt. D. h. dass es theoretisch sein kdnntes o) aus Vorsicht um selbst
nicht geklagt zu werden eher wahrscheinlich leicdh¥éeranderungen zum
Abbruch berat als friher. Das kann sicher nichtgaschlossen werden. Wenn
sich diese Spirale zwischen Rechtsanwalten undéRichegen Arzte, wenn die
immer schneller wird, muss der Arzt reagieren, mds immer vorsichtiger
wird. Ware ja Selbstmoérder, Sie kdnnen sich vigilieeinen Prozess leisten wo
sie verlieren, das zahlt Ihre Versicherung, abenmlateigt die Versicherung
aus “Ja, wunderbar wir haben Sie bis hierher beégteaber jetzt begleiten wir
Sie nicht mehr und Sie kdnnen gerne einen andezgneg abschliel3en’, der
wird dann aber so teuer, dass Sie es nicht meHeadtdnnen. Das ist alles im

Bereich des Moglichen.”

13 Transskript Interview Dr. Be. (August 2010) S. 11
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Vor dem Hintergrund einer mdglichen Klage sieht Be. durchaus eine gewisse Gefahr der
Begulnstigung eines Abbruchs bei weniger schwerwigge Befunden. Im Fall einer
Verurteilung wirde er in Zukunft sein Handeln Ulssrkien und auch bei glinstigerem Verlauf
einer diagnostizierten Veranderung dem Wunsch tterrenachkommen und einen Abbruch
durchfuhren. Aus Vorsicht und um sich vor einerdgdaind den daraus entstehenden
Konsequenzen zu schiitzen, erachtet es Dr. Be.eslenitlich sich bestmoglich abzusichern.
Er argumentiert damit, dass es finanziell nichdtler ist mehrere Prozesse zu verlieren und
ein Arzt somit in manchen Fallen gezwungen sei Wémmsch der Eltern nachzugeben und
einen Abbruch vorzunehmen, obwohl dieser aus madier Sicht nicht zwingend
notwendig wére. Laut Dr. Be. besteht durchaus diitheinlichkeit Abtreibungen zu

begiinstigen um dadurch einer moglichen Klage zgetm@n.

Ahnlich wie Dr. Be. sieht auch Dr. D. eine potelié&sefahr Abbriiche bei weniger
schwerwiegenden Befunden zu begunstigen, pladiedch dafir jeden Fall einzeln genau zu
prufen. Die Anamnese der Mutter und die Entwickkprggnose des Ungeborenen tragen fur

ihn wesentlich zu einer Entscheidung bei.

Dr. D.: ,Naturlich besteht die Moglichkeit. Es gilat B. eine Geschichte im
AKH. Da war eine Frau, da war das Innenohr taub wlel hat ein Kind
bekommen, das auch das Gleiche hat und das Kixenstl operiert worden
und kunstliche Implantate usw. und da war die Frage sie wieder schwanger
geworden ist... da hat sie gesagt ,Ich weil3, es gi¢ pranatale Diagnostik
fur diese Erkrankung® und da haben wir lange diséxit ob eine
Innenohrtaubheit eine Indikation sein kdnnte fiiresi
Schwangerschaftsabbruch. Wir sind mehrheitlicheuAdiffassung gekommen,
dass es nicht so ist, aber in dem Fall ist einenadbsne gemacht worden
aufgrund der Vorgeschichte. Sie selber hat gelitsg: hat irrsinnig viel
mitgemacht mit ihrem Kind, das ist eine andere Giebte. Das muss man in
jedem Fall einzeln sehen. Aber z. B. eine fehléfadel ware fur uns nie eine
Indikation fUr einen Schwangerschaftsabbruch abggndwo auf der Welt

bekommt man das immer fiur Geld.*
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Laut Dr. Fe. besteht durchaus die potentielle Gegaten Abbruch bei weniger
schwerwiegenden Befunden zu begunstigen. Passtli@igeostizierte Verdnderung
unmaglich in das Lebenskonzept der Mutter, gildielser Mittel und Wege ihrem Wunsch

dennoch nachzukommen.

Dr. Fe.: ,Ja, weil z. B. Klumpfiisschen. Wenn diadrsagt, das will ich nicht,
auch wenn Sie mir erklart haben das kann man dursgipsen und umgipsen
und umgipsen oder Operation wieder hinbekommerg garmal kann mir das
keiner garantieren und das will ich dem Kind ersgarDa wird sie irgendwo
den Abbruch machen kénnen mit der Begriindung ,aoigete
Klumpfiisschen“ und ab und dann wird das nachstéegeund wenn nicht,
dann probieren wir es eben noch mal. Ist in Osielrsicher moglich. Nicht
Uberall, bei uns nicht. Ein Kind mit Klumpflussenzuimringen, da wirde ich
eine Kundigung riskieren. Das wurde ich nicht mache

Exkurs Fetozid

Als Fetozid wird das vorsatzliche Toten eines ppretl lebensfahigen Kindes im Mutterleib
bezeichnet. Dabei wird dem Kind eine muskellahmeualestanz in das Herz injiziert,
woraufhin dieses seine Tatigkeit einstellt. Im Amsss wird ein Spatabbruch mittels einer
eingeleiteten Geburt durchgefiihrt. Der Fetozid kamath diagnostizierten schweren
Fehlbildungen, die mit dem Leben nicht oder numsatvereinbar sind oder in bestimmten
Einzelfallen zur Anwendung.

Im Folgenden sprechen zwei Arzte, welche am Wi Fetozide vornehmen, tber ihre
Grinde diesen Schritt zu tatigen, ihre Erfahrungeahihren persénlichen Umgang in der

psychologischen Verarbeitung.

Dr. D.: ,Was die Fetozide betrifft, werde ich imm&nen Kinderarzt, einen
Verantwortlichen involvieren. Und wenn der Kindertar der Anwalt des
Kindes ist — dafur ist, dass eine Schwangerschedtstigung durchgefthrt
wird, dann kann ich das mittragen diese Entschegdizch bemthe mich auch
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immer irgendwie das Umfeld mit zu sehen. Da warlichrmroriges Jahr eine
Familie da mit 8 Kindern und sie ist wieder schwamngewesen in der

25. Woche und hat ein Down Syndrom. Man muss shge Regeln auflegen,
diese Regeln sind aber dazu da um im Einzelfdlewat gebrochen zu
werden. Falle wo z. B. eine Fehlbildung im Gehintdeckt wurde, in Salzburg,
und die lange nicht gewusst haben was das ist and @ommt sie in der 26.
Woche voller Verzweiflung zu mir her und wir hakare
Magnetresonanzuntersuchung gemacht und haben ges#dss das eine
schwere, schwere Gehirnfehlbildung ist, die zwdrdam Leben vereinbar ist
aber nur ein Leben ohne Intellekt, das Kind wirdeliegen und kdnnte nichts
machen usw. Und dann habe ich mit dem Kinderammegesam beschlossen
nach der 24. Woche einen Fetozid durchzufihrerséddi&renzen sind fur mich
festgeschrieben um sie wie gesagt im Einzelfadzahbrechen. Wie ich selber
damit umgehe? Ich gehe dann laufen um mich irgemdwader zu erholen von
dem Ganzen, ich versuche jede Entscheidung aubegite Basis zu stellen
und sie nicht im stillen Kdmmerlein zu treffen, ddaaoh nicht zu sehr
personlich involviert bin. Und das Problem ist nditth, es gibt immer einen
Grad zwischen mitleiden und Distanz. Habe ich nistdhz, dann bin ich kalt
und entscheide wie Maschinen und das ist nichtHibe ich nur Mitleid dann
bin ich selber bald tot. Und diesen Grad muss mahimmer wieder

versuchen zu beschreiten und nicht hinunterzufdiitdess oder rechts.”

Dr. Be.: ,Das ist schwer. Also wahrenddessen istiebt schwer, weil da
Uberlegt man sich gar nicht was man macht, da nguotan es nur technisch
gut in kurzer Zeit machen. Da ist man von techraacBchwierigkeiten so
abgelenkt, dass man gar nicht weil3 was man im Mbmaoht. Das kommt
dann erst im Nachhinein, was man da jetzt gemaahtihd das kann man dann
diskutieren in der Klinik mit gewissen Leuten ozghause mit der Frau in
meinem Fall, weil meine Frau auch im selben Faclegabt aber sonst
brauchte es eigentlich eine spezielle Superviglanman sicher irgendwo
bekommen kdnnte.

Aber v. a. wie die Eltern einem dankbar sind, gasvirklich grotesk.
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Sie machen etwas was eigentlich arztlichem Hanidédh widerspricht und
christlich sozialem Handeln. [...]

Es hat schon Félle gegeben wo die totgeborenenekidié Hand genau beim
Einstich gehabt haben und die Mutter hat gesaghzse er haltet sich da noch
her, weil es ihm so weh getan hat®. Das ist schan ®der manchmal sieht
man am Ultraschall wie das Kind schaut... also mahtsilie Schmerzreaktion
des Kindes wenn man mit der Nadel da rein sticlsb f&, die spiren sicher
etwas. Manchmal geben wir ein Schlafmittel vorinedie Nabelschnur oder der
Mutter eine Pramedikation, also die Mutter kannhareine Injektion
bekommen, dass sie das nicht so bewusst miteriddwrch diese Medikation
wird das Kind auch betaubt. Aber in den allermaidtéllen geht das so
schnell, in der Sekunde. Ich steche mit der Naigeliimn und dann wird gleich
das Medikament gespritzt und das Herz blockiedrsoDann ist es vorbei.
Aber zum Gluck ist das nicht so oft im Jahr. ImrJ2009 war es glaube ich...
13 mal in unserem Spital und im SMZ-Ost auch 13 rdald sonst wird es in
Wien nirgends gemacht und es machen in der Klirik/Arzte. Die anderen
machen das einfach nicht, der sagt ,Nein, das kahmicht* und es darf ja
keiner einen Nachteil erfahren, wenn er es nichtlmhaDa gibt es ein
gesetzliches Diskriminationsverbot, dass keinenmaxr einen Eingriff nicht

macht, einen Nachteil erfahren darf dadurch.”

2.3. Fazit

Der Eintritt einer Schwangerschatft bringt fur easmPeine grol3e Verdnderung mit sich. Das
im Verborgenen heranwachsende Leben wird zum Miitédt und Eltern beginnen ihre
Hoffnungen, Traume und Winsche in dieses Kind gareTrotz des miutterlichen
Vertrauens in einen positiven Verlauf der Schwasgjeaft besteht in den meisten Fallen
dennoch eine gewisse Grundangst, die es zu besegii. Da das Wissen um die
Maoglichkeit pranataler Untersuchungen unter derdearung bereits weit verbreitet ist,
erfreut sich die PND eines grof3en Zulaufs. Es Inegt in der Verantwortung des
behandelnden Pranataldiagnostikers den schwangexaen, nach Bestatigung der
Schwangerschaft, die Méglichkeiten der PND und éwentuellen Konsequenzen néher zu

bringen, ohne die Patientin zu beunruhigen. Diesst® Beratungsgesprach muss zeitlich so
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angelegt werden, dass der Schwangeren noch gendegériaeibt eine Uberlegte
Entscheidung bezuglich der Inanspruchnahme zietreff

Das der PND zugrunde liegende Ziel kann je nachaBketungsweise unterschiedlich
formuliert werden und reicht von ,Gesundenuntersachfir Kinder* und ,searching for the
normal® bis hin zu ,Rasterfahndung nach behindertetmen” und ,Mongolidentreibjagd*.
Dem Kind den bestmaoglichen Start ins Leben zu demam und wahrend der
Schwangerschatft fur das Wohlergehen von MutterKind zu sorgen, steht fir die
Mediziner an primarer Stelle. PND wird dabei als leistrument gesehen Gewissheit Gber
den Gesundheitszustand eines Kindes zu erlangeventuelle Vorkehrungen zu treffen
bzw. die frihzeitige Beendigung der Schwangerschdetracht zu ziehen.

Die Mitteilung eines auffalligen Befundes erfolglf &erschiedenen Wegen, abhéngig davon,
ob die Diagnose in einer Klinik oder einer privaterdination gestellt wird. In jedem Fall
wird die betreffende Frau nach Befundmitteilungemem personlichen Gespréch geladen,
um weitere Mal3hahmen zu besprechen. Die folgendstBey beschrankt sich vielfach auf
medizinische Fakten und Prognosen, wobei in eitieikkdie Mdglichkeit besteht, eine
psychologische Beratung in Anspruch zu nehmengEider interviewten
Pranataldiagnostiker erachten den Kontakt zu andez&offenen Eltern in diesem Fall als
besonders hilfreich und bieten daher auch an dizserrmitteln.

Alle Gesprachspartner bestétigen in solchen Sanati immer zu personlichen
Stellungnahmen aufgefordert zu werden, diese alseden zuvor genannten Griinden nicht
abgeben. Um Eltern in solch einer Lage nicht eifiildeder Verlassenheit zu vermitteln,
bedarf es neben einer weiterfihrenden Betreuunlg @uncgewisses Mal3 an
Einfuhlungsvermdgen seitens des behandelnden Glggiko Dr. Bu. verweist auf eigene
Regeln der Gesprachsfiihrung, die sich von jenearandhedizinischer Gesprache
unterscheiden, da der Pranataldiagnostiker in j8daation erneut den Weg zwischen

Distanz und Mitleiden finden muss.

Dr. Bu.: ,Uberhaupt die Kommunikation, die arztlieiKommunikation in der
Pranataldiagnostik ist ein ganz eigenes Kapitel)| d& die Regeln fir andere
medizinische Gespréche nicht gelten. Da gelten gagene Regel und das ist
die Falle und da sind halt etliche nicht wahnsingagschickt dabei. Also ein
Chirurg bei einer Blinddarmentziindung muss einecaadesprachsfihrung
haben wie... auch wenn die total ergebnisoffen iste ein Arzt oder Arztin
die in der PND tatig ist.”
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Angesichts einiger Prozesse gegen Arzte und Krarikeser kann in den vergangenen
Jahren ein Wandel im Umgang mit PND verzeichnetierer Arzte die auf diesem Gebiet
tatig sind unterliegen strikten Qualitatskontro)larelche eine jahrliche Rezertifizierung
beinhalten.

Trotz aller Kontrollen, Bestimmungen und Richtlimieauss in der PND jeder Fall fur sich
selbst betrachtet werden. Pranataldiagnostikeestdbn Eltern beratend zur Seite und
versuchen Entscheidungshilfen zu geben. Der deiniEntschluss aber liegt in der

Verantwortung der Eltern.

Dr. Be.: ,PND ist ein sehr interessantes aber satges Kapitel... speziell in
Osterreich und Deutschland. Weil in England unésiael hat es keinen Hitler
gegeben, dort ist die PND noch viel scharfer alisups. Also in Israel ist z. B.
die prozentuelle Moglichkeit einer schweren Schaalgviel geringer um eine
Schwangerschaft abzubrechen, da braucht man nés @ahrscheinlichkeit
auf ein neurologisches Defizit haben und die meiizhe Indikation ist
gegeben. In England ist es auch so, dass manpéatisin der
Schwangerschaft einen Abbruch machen kann alsnseiAlso die haben eine
Spur andere ethisch moralische Bedenken als wit,iv®sterreich und
Deutschland muss man sich immer vor Augen haltss f bei uns in
Kinderheimen, in Hartheim die Nazi behindertes lrebngebracht haben und
die Pranataldiagnostiker machen... also... wir beratenEltern und die
entscheiden sich flr oder gegen das Weiterlebesagisja kein Arzt in
Osterreich ,lhr Kind hat das und deswegen muss&a pumgebracht werden*.
Wir geben die Mittel um den Eltern die Entscheidaagrmaoglichen. Aber es

ist nicht einfach.”
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3. Wahrnehmungsparallelen und -unterschiede

In den beiden vorangegangenen Kapiteln wurde PNIxaei divergenten Sichtweisen
betrachtet. Einerseits berichteten Mutter Uber Entebnisse und Wahrnehmungen rund um
vorgeburtliche Diagnostik, andererseits bezogen®eddiagnostiker zur Thematik Stellung.
In einem weiteren Schritt wird nun der Versuch umbenmen die Eindrticke und
Wahrnehmungen der Frauen jenen der Arzte gegenigielien, um dadurch Unterschiede

und etwaige Missinterpretationen bzw. Verstandiggogwierigkeiten herauszuarbeiten.

3.1. Pranataldiagnostische Aufklarung

In den letzten Jahrzehnten ist es zu einem vetstéandel unserer Gesellschaft und ihren
Werten gekommen. Wir Menschen versuchen unsererdikerstarkt selbst zu gestalten um
damit nichts bzw. nur wenig dem Schicksal zu llssga. In diesem Sinne sind junge Paare
vermehrt darum bemuht den Zeitpunkt, sowie denadértiner Schwangerschatft zu planen.
Mittels Internet kann sich jede Frau, die sich deatschliel3t eine Schwangerschaft
einzugehen, bereits frihzeitig Uber SchwangerscBatburt, Risiken, PND uvm.

informieren. Das Wissen um die Méglichkeit pranatdJntersuchungen ist daher unter der
Bevolkerung weit verbreitet und wird in den meisk&llen auch angenommen, da PND
oftmals als Instrument zur erfolgreichen Planung Sehwangerschaftsverlaufs gesehen wird.
Wie aus den vorangegangenen Berichten der Praresapatstiker hervorgeht, machen diese
in ihrem Arbeitsalltag immer wieder die Erfahrudgss Frauen zwar Gber die prinzipielle
Maoglichkeit der Inanspruchnahme diverser Testsiggah, das Hintergrundwissen beziglich
Aussagekraft und damit zusammenhéangenden Entsciggdwaber eher gering ist. Aufgrund
mangelhafter Aufklarung durch niedergelassene Gyloglen entschlieRen sich Schwangere
haufig aus falschen Griinden, zu einer pranataldstggthen MalRnahme, wie folgender

Ausschnitt zeigt:

Frau G.: ,,Und ich weil schon, dass Nackenfaltenmegsso dazugehért und

man machts einfach damit man sich wohler fuhlt.”
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Um eine Uberlegte und autonome Inanspruchnahmeatatdragnostischer Untersuchungen
zu gewahrleisten, bedarf es eines detaillierterklmingsgespréachs zu Beginn der
Schwangerschaft. Der Zeitpunkt dieses Gesprachisnawischen der 6. und der

10. Woche, wobei sich Gynakologen und Pranataldisigier hierbei in einem Dilemma
wieder finden. Einerseits wird versucht die Schveaagqicht gleich mit wichtigen
medizinischen Entscheidungen zu belasten, sondefredude Uber das wachsende Leben in
den Vordergrund zu stelleAlso méglichst nicht mit der Tir ins Haus falférAndererseits
muss hinsichtlich des Combined Tests, als derremgiehtigen pranataldiagnostischen
Mal3nahme zwischen 11. und 14. Schwangerschaftswdeh&eitpunkt des
Beratungsgesprachs so gewahlt werden, dass deaSghren genigend Zeit bleibt
Argumente abzuwéagen und somit zu einem fur sido#gm Entschluss zu kommen.

Unter den interviewten Arzten herrscht weitgeheirdgkeit dartiber, dass sich eine
schwangere Frau vor jeder pranataldiagnostischeersirchung genau tber Vorgehensweise
— invasiv, nicht invasiv — mogliche Ergebnisse dielsich daraus ergebenden

Konsequenzen bewusst sein muss.

Dr. Be.: ,D. h. lege artis sollte vor jeder Untersliung eine entsprechende
Aufklarung tber die Untersuchung und die mdglickegebnisse der

Untersuchung passieren.”

Dr. Bu.: ,Also sie sollten, bevor ich zum Schallkgpeife schon ziemlich genau
wissen: was ist der Combined Test, wozu gibt'suhehwelche Konsequenzen

hat der auch, was fur eine Aussagekraft hat der.”

Im Alltag bietet sich jedoch ein abweichendes Biigses Ideals. Immer wieder kommen
Frauenarzte ihrer Aufklarungspflicht nur bedingtmandem sie lediglich auftretende Fragen
der Schwangeren beantworten oder einen Aufklarwggsibzum Selbststudium aushéndigen,

welcher ein detailliertes Beratungsgesprach dennadtt ersetzen kann.

Frau S.: ,Ich habe eigentlich beratungsmalfig nictel bekommen zu diesen
Untersuchungen. Ich habe aber auch nicht danactagefAlso im Vorfeld war

nichts. Wenn jetzt irgendwas auffallig gewesen wagge ich wahrscheinlich

% Transskript Interview Dr. D. (August 2010)

-94 -



schon aus allen Wolken gefallen und ware vermutlicht vorbereitet

gewesen.”

Frau A.: ,,...wir haben zwar vom Frauenarzt einen 2ebbekommen mit den

Untersuchungen...”

Den Mangel an erbrachten Informationen seitenddbandelnden Gynakologen versuchen
einige Frauen durch selbststandige Recherche inliteaatur oder via Internet zu
kompensieren, um im Folgenden schwerwiegende Egithagen treffen zu konnen.

Weiters zeigt die Erfahrung der unerwiinschten Naitkasparenzmessung von Frau S.
deutliche Missstande in der Praxis auf. Das eigehtige Handeln des Arztes beschrénkt die
Schwangere in ihrer Autonomie und vermittelt eirfiaeder Machtlosigkeit und des
Ausgeliefertseins. Ohne vorhergehende Aufklarurgyaime das Einverstandnis von Frau S.
einzuholen, trifft der Gynakologe anstelle der vegrdien Mutter eine Entscheidung, welche

mitunter weitreichende Konsequenzen nach sich k#ten konnen.

Frau S.: ,Was ist wenn da was gewesen ware, wae legitdenn dann gesagt?”
Und das ist einfach etwas, was dann nicht mehrgéngig machbar ist. So
etwas darf nicht passieren, dass das ein Arzt aanfeagen macht. Das ist fur

mich ein Einschnitt in die Schwangerschatft...”

Aufgrund der geltenden Rechtslage ist jeder Gyragelerpflichtet eine schwangere Frau,
die sich in seiner Behandlung befindet, Uber zufiging stehende pranataldiagnostische
Untersuchungen, Risiken und Folgen aufzuklaren.rdfithdie Aufklarungspflicht gesetzlich
festgelegt ist, bestehen hinsichtlich der Durchtiiigreines Beratungsgesprachs zu Beginn
der Schwangerschaft keinerlei, den befragten Pathagnostikern bekannte Richtlinien. Es
obliegt nun der Verantwortung des behandelndene&ralile medizinischen Fakten zu
nennen, Konsequenzen und Risiken diverser Testsizeifjen, um der Frau somit eine
Entscheidung fiir oder gegen weitere pranataldidgobe MalRnahmen zu ermdglichen. Die
Art und Weise der Durchfiihrung eines Beratungsg@esys erfolgt individuell und ist von
Arzt zu Arzt unterschiedlich. In vielen Féllen wiktiglich ein Aufklarungsbogen
ausgehandigt, einige Gynakologen streifen das Themimigen Satzen und gehen nur auf
Fragen der Schwangeren naher ein. Den Idealf#lli jgi@och ein ausfuhrliches Gesprach dar,

indem den Frauen alle nétigen Informationen gebaterden. Eine bewusste Entscheidung
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fur die Inanspruchnahme von PND kann nur getrofferden, wenn der Schwangeren
bewusst ist, wofir sie sich entscheidet und welkotesequenzen damit verbunden stid.

Wie bereits ausreichend dargestellt bietet siciArbeitsalltag oftmals ein anderes Bild.

3.2. PND als Mittel zur Beruhigung

In den ersten Tagen nach Feststellung der eingagrtSchwangerschaft tiberwiegt meist die
Freude Uber das wachsende Leben. In den folgenaehé&M baut die schwangere Frau eine
starke Bindung zu ihrem ungeborenen Kind auf urgt B tiefes Vertrauen in einen
positiven und unaufféalligen Verlauf ihrer Schwarsgdraft. Eine Vielzahl der Schwangeren
wird trotz ihres starken mutterlichen Vertrauerm, einer gewissen Grundangst beherrscht,
die sie mittels PND zu beruhigen versuchen. Dieseme Beunruhigung tber den
Gesundheitszustand des Fetus und die Angst vomeBendefekt werden immer haufiger als
Indikation fuir pranatale Diagnostik genanhtrmgard Nippert gibt an, dass bereits jeder
zehnten, in der BRD durchgefiihrten PND eine psyagisthe Indikation zugrunde lietf.
Daraus folgernd kann gesagt werden, dass die Bpsigtder normalen und unauffalligen
Entwicklung des Fotus zu einer wesentlichen Stagldes Wohlbefindens der Frau und im
Weiteren zu einer entspannten Schwangerschafigef#rwie auch das nachstehendes

Statement beweist:

Frau G.: ,...und man machts einfach damit man sicleofthlt. Es ist fur die
meisten keine Fehlersuche, sondern eher so einétigesg, dass alles in
Ordnung ist. Ich glaub die meisten denken Uberhaightt dran, dass da was
rauskommen kann, was nicht so angenehm ist. Ahhauweir nattrlich

nicht...“

Aufgrund der Tatsache, dass 95% aller Schwangdtechahne Auffalligkeiten verlaufen
sieht Dr. D. PND unter anderem auch als ein Instntrwerdenden Eltern zu einer ruhigen

und entspannten Zeit zu verhelfen.

3 ygl. FRIEDRICH H. et al., Eine unmdgliche Entscheig; Berlin 1998, 24-26

% vgl. WIEDEBUSCH S., Die Entscheidung iiber die sgmichnahme pranataler Diagnostik; in:
PETERMANN F., et al., Perspektiven der Humangen&#derborn 1997, 127-148

" vgl. NIPPERT I., Gesellschaftliche Folgeproblerkaiti der diagnostischen Moglichkeiten der Humangkenet
in: ZERRES/RUDEL (Hrsg.), Selbsthilfegruppen undnéingenetiker im Dialog — Erwartungen und
Befiirchtungen; Stuttgart 1993, 137-146
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Dr. D.: ,Und insofern ist das auch, nachdem ichtfammer gute Nachrichten
habe, natlrlich auch ein Mittel dazu, um der Frand den Eltern zu verhelfen

zu einem entspannten Schwangerschaftsverlauf.”

Im Fall der erbetenen Verifizierung eines Verdachich den Pranataldiagnostiker, dieser
aber nicht bestatigt wird, tragt PND wiederum mddligk zur Beruhigung der werdenden

Eltern bei, wie Dr. Be. festhalt.

Dr. Be.: ,Vielen geht’s dann besser, weil... oft kanjrbei der Untersuchung
raus es ist alles in Ordnung oder es schaut undigffaus und die Erbanlagen

sind normal; das kommt 6fter raus als umgekehrt.”

PND wird durchaus als Mittel zur Beruhigung gesetied als dieses auch in Anspruch
genommen. Frauen erhoffen sich dadurch das Vertrausches sie in den positiven
Verlauf der Schwangerschaft gelegt haben, bestétigtissen. Da pranataldiagnostische
Tests in den meisten Féllen einen negativen Bedwieisen, tragen diese wesentlich zu

einer entspannten und beruhigten Zeit bei.

3.3. Befundmitteilung nach erfolgter Fruchtwasserpu nktion

Wie bereits unter Punkt 2.2.5. ausfuhrlich eradidiesteht ein wesentlicher Unterschied
darin, ob die Fruchtwasserpunktion in einer Klinder einer privaten Ordination
durchgefuhrt wurde. Wahrend in einer Klinik das géwge Ergebnis meist in einem
personlichen Gesprach mitgeteilt wird, mussen iivepen Bereich individuelle Losungen
gefunden werden, wobei in einem ersten Schritt nadeistelefonische Weg gesucht wird um
im Folgenden zu einem personlichen Gesprach zuldaiei von funf befragten Arzten
schliel3en die telefonische Mitteilung, insbeson@enes auffalligen Befundes, aus, um im
Anschluss sofort beratend zur Seite zu stehen antemsam die zur Auswahl stehenden

Optionen zu eroértern.

Dr. D.: ,Nein, niemals. Auch nicht bei guten Befend'
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Dr. Be.: ,....aber ich gebe keine Informationen Ub&edefon bei einem
auffalligen Befund, sondern schaue, dass ich niiddge in Auge reden kann.*

Dr. Fe.: ,,....dann wird das in einem personlichen Gégh mitgeteilt und

Zukunftsplane gemacht, wie geht'’s jetzt weiter, masht das Paar weiter.”

Die telefonische Befundmitteilung der Fruchtwaseakgion kritisiert Frau Sch. in ihren
Ausfihrungen aufs Scharfste, da sie in dem Augekdier ihr Leben komplett veranderte

keinen kompetenten Ansprechpartner hat.

Frau Sch.: ,Es war auch in der Frauenklinik so, dash die Diagnose erstens
am Telefon erfahren habe "Wir haben jetzt das Bwgpeborliegen, wie wir schon

vermutet haben Trisomie 21!™¢

In einem pragnanten und kihlen Telefonat wird ierRiagnose Trisomie 21 mitgeteilt, flr
auftretende Fragen wird sie an einen Humangenatikgerverwiesen. Dieses Gesprach und
die Tatsache, dass es sich als schwierig erweishaiurzfristigen Termin bei dem ihr
genannten Humangenetiker zu bekommen, geben Frauwl&s Gefuhl keine Dringlichkeit

zu haben. Anstatt zu einem personlichen Gesprdeldegezu werden um Fragen zu klaren
und Optionen zu erértern, wie dies die interviewderte handhaben, wird die junge Mutter

an eine dritte Person verwiesen.

3.4. Weiterfihrende Beratung nach auffalligem Befun  d

Die Mitteilung eines auffalligen Befundes und dferals damit einhergehende Gewissheit
einer chromosomalen Stérung ihres Kindes, zersf@gdithe Zukunftsplane werdender
Eltern. Die Vorstellung an ein Leben mit einem Ineleirten und pflegeintensiven Kind macht
vielen Paaren Angst. In der Phase der EntscheitibhagLeben und Tod des Ungeborenen ist
eine konsequente und optimale Betreuung der Screvangind ihres Partners daher enorm
wichtig. Um einem Geflhl der Verlassenheit entgegenrken bedarf es kompetenter
Ansprechpartner, welche mit Informationen und Higitendwissen unterstiitzend zur Seite

stehen kdnnen.
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Frauen, die wahrend der Schwangerschaft mit degridse Down Syndrom konfrontiert
wurden, geben den Kontakt zu anderen betroffenemrEdls besondere Hilfestellung in der

Phase der Entscheidung an.

Frau A.: ,Und was uns wirklich noch geholfen hasischat auch die eine Arztin
gemacht, weil wir gesagt haben, wir haben immehran Baby gesehen; [...]
und dann haben wir die Adresse bekommen von dér&u Sch.). Weil dann hat
sie gesagt: ,Wir haben jetzt genau den selben gaHabt, ist erst kirzlich
geboren, geht’s ganz gut, ist schon operiert, lisiseSpitze und die Mutter mdchte
auch Kontakt"."

Frau Sch.: ,Es musste in den Krankenhausern vidimhgformation geben:
Was ist Down Syndrom! Nicht dass man den Eltessgeerklart: Extreme
Behinderung und man weif3 nicht wie sich das Kirtdiiekelt, sondern man
misste viel positiver an die Sache herangehen uold mehr
Hintergrundwissen Gber Down Syndrom haben. [...] 8omdla gehort jemand
vom Krankenhaus zur Verfigung gestellt oder gefr@®rauchen Sie etwas?*
Aber bei uns ist da nichts gekommen! [...]

Und ich bin jetzt mit einer Mutter in Kontakt, damdie Kleine jetzt im
Dezember zwei Jahre; da sind wir jetzt gerade dabebisschen etwas auf die

Beine zu stellen, dass eben Eltern fir Eltern imtaSga sind”

Anstatt blo3er medizinischer Fakten und Prognosiealten die werdenden Eltern dadurch
die Moglichkeit, Berichte direkt aus dem Leben eiitem behinderten Kind zu erfahren, um
dadurch das eigene Kind nicht nur aufgrund seiredizide zu bewerten. Die Diagnose
bekommt ein Gesicht und Eltern erhalten durch elehsnahe Erfahrung eine Vorstellung
davon, wie ihr Leben aussehen kbnnte, ob sie damgicht kommen kdnnten oder nicht.

Die befragten Frauen halten die Vermittlung soldbentakte in der Phase der Entscheidung
fur oder gegen ein Kind mit besonderen Bedurfnisdenvesentlich. Aus ihrer Erfahrung

wird dieser jedoch selten bzw. nur auf ausdrickiniunsch hergestelit.

Aus Sicht der befragten Préanataldiagnostiker bdiaeheine optimale Betreuung nach
diagnostizierter Chromosomenanomalie ein ausfitieidBeratungsgesprach, in dem alle

medizinisch relevanten Informationen und v. a. altiglichen Optionen angesprochen
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werden. Dr. D. nennt Information und Zeit als zweisentliche Parameter um eine tberlegte
Entscheidung treffen zu kdnnen. Weiters wird velspsychologischen Beistand und den

Hinweis auf Selbsthilfegruppen zu bieten.

Dr. D.: ,Wir haben mehrere Psychologen in der Kkndie mit uns gemeinsam
die Patienten betreuen...”

Dr. Fe.: ,Dass man Gesprache fuhrt, das erklartchisagt, was das firs Kind
bedeutet. Fir das Leben, fir das Uberleben, digRose. |[...]

Dann natdrlich auch der Hinweis auf Selbsthilfegrap, wo dann das Paar weil3,
dass ist kein anderer Doktor, keine andere Araimdern das sind andere
Eltern, die ein Kind haben, die Tag und Nacht B&haten, seit Jahren
Erfahrung mit so einem Kind haben und die kdnnendam Leben greifbar

berichten und raten.”

Vereinzelt wird bereits die Moglichkeit geboten arelEltern, welche ein Kind mit
derselben Chromosomenstdrung haben, zu kontaktieneladurch einen Einblick in das
Leben mit einem behinderten Kind zu erhalten undienEntscheidungsfindung

miteinzubeziehen.

Dr. Be.: ,Ja, dass die Frau einmal die Méglichkbgkommt mit betroffenen
Eltern, die ein Kind mit Chromosomenstérung X bakem haben, Kontakt zu
haben. Dann wird auch der Weg zu Selbsthilfegrugpeggezeigt, dass es das
auch gibt und dann wird die medizinische Indikatidie theoretisch vorliegt, zur

Beendigung der Schwangerschaft auch in den Rautaliges’

3.5. Gesprachsfuhrung

Adaquate Gesprachsfihrung nimmt — wie bereits emvélmnerhalb der PND einen
besonders hohen Stellenwert ein. Beginnend beitereBeratungsgesprach muss der
Mediziner die gesamte Schwangerschaft hindurchGtad zwischen notwendiger
Aufklarung und Verangstigung beschreiten. Unter loginagten Préanataldiagnostikern

herrscht weitgehend Einigkeit darliiber, dass Aufisemkkeit und Einfihlungsvermdgen
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seitens des behandelnden Arztes hierbei eine wiebenRolle spielen. Der Diagnostiker
muss einerseits in der Lage sein der Schwangerbiir@ér Fragen, Sorgen und Angste zu

schenken, andererseits sollte er zum Selbstsckatrodh eine gewisse Distanz wahren.

Dr. D.: ,Und das Problem ist natirlich, es gibt in@meinen Grad zwischen
mitleiden und Distanz. Habe ich nur Distanz, dammibh kalt und entscheide
wie Maschinen und das ist nicht gut. Habe ich nitteidl dann bin ich selber
bald tot.”

Die fachliche Meinung des behandelnden Arztes nitmentzielen werdenden Eltern einen
hohen Stellenwert ein. Pranataldiagnostiker maclaéer immer wieder die Erfahrung, nach
diagnostizierten Anomalien bzw. Fehlbildungen, tmei persdnlichen Meinung bezlglich
der weiteren Vorgehensweise gebeten zu werdenz @iesteindringlichen Bitte verzweifelter
Eltern kommen 4 von 5 befragten Arzten dieser nmittth, da sonst der Eindruck entstehen

konnte, eine bestimmte Richtung vorzugeben.

Nach Feststellung des Golfballphdnomens fiihlt Biglu G. seitens der Arzte sehr gut
beraten. Mit gebtihrendem Respekt wird dem Padratie, in der es sich befindet erklart und
zur Verfigung stehende Optionen erwéahnt. Frau Geltet die Art und Weise der
Diagnosemitteilung als durchaus positiv, da sigligend wertvolle Informationen erhalt um
weitere Schritte setzten zu kdnnen.

Ahnlich positiv bewertet Frau S. die erhaltene Barg nach Feststellung eines Risses des
Fruchtsacks in der 18. SSW.:

Frau S.: ,Bei meiner zweiten Schwangerschaft wuctieauch sehr gut
informiert, was das Kind alles haben kdnnte. Wasiniah beédngstigend ist,
aber es klart die Situation...”

Anders verhalt es sich wahrend einer Kontrolluntelnsing im AKH Wien. Anstatt einer
BegriiBung sieht sich Frau S. sofort mit der persihah Meinung des diensthabenden Arztes

konfrontiert.

Frau S.: ,...Dr. L. kommt und sagt statt einem "Gfa@tt", "An ihrer Stelle

wirde ich sowieso abtreiben!"...“
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Weiters pladiert Dr. L. auf ein sofortiges Orgaeseing, mit der Begriindungna machen
wir es gleich, kostet Ihnen ja nichts!”

Anstatt die Eltern objektiv Gber den Gesundheitsns des Kindes, Prognose und
eventuelle Lebensqualitat zu unterrichten, Gbeddrdr das junge Paar mit seiner

personlichen Meinung, welche er ungefragt kundtut.

Obwohl Frau A. nicht direkt mit der personlicheniMeng der Arzte konfrontiert wird, hat

sie dennoch das Geflhl in eine bestimmte Richt@uydngt zu werden.

Frau A.: ,Und ja, es ist schon, auch wenn nichtatir gesagt wir ,Lasst es

abtreiben” aber es wird schon sehr hintibergeredass du dich auskennst.”

Die Darstellung der massiven Defizite ihrer Tochted AuRerungen uiber
Jhichtlebenswerte* Kinder beeinflussen zunehmerdUterlegungen der werdenden Eltern
und stellen ein grofl3es Problem bezuglich der Eetdahgsfindung dar.

Nachdem das junge Paar die Entscheidung ihrem #asd_eben zu schenken getroffen hat,
wird ein Gesprach mit einer Hebamme arrangiertchekinen 24jahrigen Sohn mit
Trisomie 21 hat. Dieses verlauft aber nicht zurriédienheit der werdenden Eltern, da diese
mehrmals darauf hinweist, dass ihr Sohn ohne grsphysischen Auffalligkeiten zur Welt
gekommen ist und sie nicht wisste, wie sie im &atlFamilie A. entscheiden wirde.
Anstatt Zuspruch zu finden, vermittelt die Hebandee werdenden Mutter das Gefuhl eine
falsche Entscheidung getroffen zu haben.

Ein weiteres Beispiel unpassender bzw. missverbtiied Gesprachsfihrung findet sich bei
Frau Sch., welche nach diagnostiziertem Herzfehlder Frauenklinik Linz eine
Fruchtwasserpunktion vornehmen lasst. Das jungeviAligt in dem Glauben in die
Untersuchung ein, dass es sich hierbei um die Alisg€ting des Verdachts auf eine
Chromosomenanomalie handelt. Im Zuge der Befunditittg verwendet der Uberbringer
der Diagnose Trisomie 21 jedoch die Wortere schon vermutet“wodurch ein ohnehin
lebensveranderndes Telefongespréach fur Frau Sokneich dramatischere Wendung

nimmt.

Frau Sch.: ,Und zu uns haben sie damals gesagiweiien die Untersuchung

machen, damit man das ausschliel3en kann. AbeiTkeirdavon, dass genau
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der Herzfehler, den die D. gehabt hat ja genausgipist fur Down Syndrom
und das man da zu fast 90% sagen kann, dass keg'és

Aufgrund mangelnder Aufklarung seitens des Klinlgomals sind Frau Sch. und ihr Partner
auf die Diagnose Trisomie 21 nicht vorbereitet wnsten im Vorfeld auch nicht exakt tber

eventuelle Untersuchungsergebnisse und deren Koesegn bescheid.

3.6. Fazit

Die Gegentberstellung der Erfahrungsberichte daudtr jenen der Pranataldiagnostikern,
hat gezeigt, dass zwischen Theorie und PraxiseleniBereichen nach wie vor
Handlungsbedarf besteht. Wahrend die Arzte in ivesfiihrungen die Dringlichkeit einer
informierten Zustimmung in Bezug auf pranatale Maf§nen jeglicher Art — invasiv, nicht
invasiv - zum Ausdruck bringen, berichten die hgfen Frauen dariber nur wenig bis gar
keine pranataldiagnostische Aufklarung seitenssibehandelnden Gynékologen erhalten zu
haben.

Ungeachtet der Tatsache, dass drei von funf befnagtanataldiagnostikern die telefonische
Mitteilung eines auffalligen Befundes nach erfotgteuchtwasserpunktion ausschlief3en,
durfte es dennoch die gangige Praxis sein. Memtendiewpartnerin Frau Sch. wird in einem
pragnanten und reserviertem Telefonat die Diagiosemie 21 Gibermittelt, die sie vollig
unerwartet trifft. In gleicher Weise berichtet MariBaldus tGber die Erfahrung ihrer
Gesprachspartnerin Frau Clemens, welcher die Dsgbown Syndrom in einer kurzen
telefonischen Benachrichtigung mit anschlie3endelaBung zum personlichen Gesprach,
mitgeteilt wird*® Die Art und Weise der Befundmitteilung kritisierbaide Frauen aufs
Scharfste, da durch diese Vorgehensweise einestifizzgnde und situationsangepasste
Kommunikation weitgehend unmaoglich ist. Die Fraserd zunachst auf ihre Rolle als
Empfangerin einer "Hiobs-Botschaft festgefégRaum und Zeit sich aufdrangende Fragen
zu klaren mussen bis zum persoénlichen Gespractenitbehandelnden Arzt vertagt werden.
Weiters erachten vier von funf Medizinern den Kahtau betroffenen Familien in der Phase
der Entscheidung flr oder gegen einen Schwangdtsahbruch als besondere Hilfestellung.

Die vorangegangenen Erfahrungsberichte zeigen feéeiocdiesem Ideal abweichendes Bild,

18 ygl. BALDUS M., Von der Diagnose zur EntscheiduBgd Heilbrunn 2006, 83-85
¥ BALDUS M., Von der Diagnose zur Entscheidung; Balbrunn 2006, 85
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womit die Frage offen bleiben muss inwieweit denké&kt im Bedarfsfall tatsachlich
vermittelt wird.

Im Hinblick auf eine allgemeine Gesprachsfuhrungriéinataldiagnostischem Setting, welche
von Seiten der Mediziner als mdglichst einfiihlsard uorsichtig, aber dennoch klar und
deutlich beschrieben wird — und auch in der Litarab dargestellt wifd — weisen diverse
Erfahrungen der befragten Frauen weitere Divergeané ' Ergebnisse einer empirischen
Studie im Rahmen désorschungsprojekts Prenatal Testing: Individual 3é&m or
Distributed Actionm Auftrag des interuniversitdren Forschungszengr(ifiZ) nennen des
weiteren Sensibilitat als wesentliche Qualitat Aeat-Patienten Beziehung. Demnach tragt
eine unsensible Kommunikation und direktive Bergtuarwiegend dazu bei, den
behandelnden Arzt zu wechséfrDie interviewten Pranataldiagnostiker stimmen neit d
Berichten der Frauen weitgehend lberein, dassrmsidkilitag ein dem Ideal abweichendes

Bild zeigt und dahingehend weiterhin enormer Hangébedarf besteht.

Die Entscheidung bezuglich der grundséatzlichengpaichnahme von PND und in weiterer
Folge der Entschluss fur oder gegen vorzeitige Bigeimg der Schwangerschaft nach
diagnostiziertem auffalligem Befund, ist und bleiie ureigene Entscheidung der
schwangeren Frau (und ihres Partners). Um jedodr ®iillkirlichen Selektion vorzubeugen
muss sichergestellt werden, dass die jeweiligerdlagen reflektiert, wertorientiert und

verantwortungsvoll gesetzt werden.

2 ygl. 2 HERBERHOLD M., Um sicher zu gehen, dass allesidridng ist?; in: INGENSIEP/REHBOCK
(Hrsg.), Die rechten Worte finden...; Wiirzburg 20899-321

“Lvgl. Frau S. und ihr negatives Erlebnis mit Drwahrend einer Kontrolluntersuchung im AKH Wien pdie
AuRerungen ber ,nichtlebenswerte* Kinder gegenifiseu A.

?2ygl. WIESER B. et al., Pranataldiagnostik aus$ieht von untersuchten Frauen; Ergebnisse einer
empirischen Studie im Rahmen des Forschungsprdpgkisatal Testing: Individual Decision or Distribdt
Action; im Auftrag des interuniversitéaren Forschsngntrum (IFZ)
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4. Der verantwortungsvolle Umgang mit PND

Vorgeburtliche Diagnostik steht vielfach unter #eitik Fluch und Segen gleichermaf3en zu
reprasentieren. Auf der einen Seite steht das Wg¢ihen des Kindes und die oberste
Prioritat dieses sicherzustellen, andererseitehesie Gefahr der Selektion und damit des
Missbrauchs der PND als Instrument personlicheehsplanung. Barbara Katz-Rothman
pragt dahingehend die Bezeichnung ,Schwangersahéfbruf”. Die mutterliche Bindung
zu ihrem ungeborenen Kind auf3ert sich zunachstzhréckhaltend, da durch die
Inanspruchnahme invasiver pranataler Diagnostiis stech die friihzeitige Beendigung der
Schwangerschaft, der Abbruch, als mogliche Optiotein Blick genommen wir.

Im Folgenden stellt sich nun die Frage wie ein newvartungsvoller Umgang mit PND zu
realisieren ist. Welche Rahmenbedingungen und \&setaungen gegeben sein missen, um
fundierte und eigenverantwortliche Entscheidungefien zu kénnen. In diesem
Zusammenhang gilt es zunachst zu klaren, wie Viexating hier zu verstehen ist. Vor wem
und fir wen tragt die Schwangere bzw. der Arzt ievartung? Inwieweit werden
eigenverantwortliche Entscheidungen betroffenegr&ltiurch das vorhandene Arzt-

Patientenverhaltnis gepragt?

4.1. Das Arzt-Patientenverhaltnis und die Rolle der

Verantwortung

Die Beziehung zwischen Arzt und Patient ist in hmhdal3e vom Prinzip der
Patientenautonomie und Selbstbestimmung gepragtPagenten bzw. schwangeren Frauen
wird damit das Recht eingeraumt tGiber alle medizhes Vorgehensweisen bescheid zu
wissen und ihre Zustimmung oder Ablehnung bezuglielgnostischer oder therapeutischer
Eingriffe zu erteilen. Um als Laie innerhalb derditen ausgewogene und reflektierte
Entscheidungen zu treffen, bedarf es einer augggabvorangegangenen Vermittlung

notwendiger Fakten, welche im Aufgabenbereich éémbdelnden Arztes liedtDie

#vgl. KATZ-ROTHMAN B., Schwangerschaft auf Abruf;étopolis, Marburg, 1989
2vg. GRAF A., Arztliche Verantwortung und Aufklamyin Frauenheilkunde und Geburtshilfe, in:
HARRER/GRAF (Hrsg.), Arztliche Verantwortung und fKlirung; Wien 1999, 97f
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Freiheit zur Selbstbestimmung umfasst jedoch, omehmender Dringlichkeit, die
Aufforderung Verantwortung fiir sich und andere bariiehmen?

In Bezug auf préanatale Diagnostik, ihre Anwendund die sich daraus ergebenden Folgen
und Konsequenzen, haben m. E. drei Instanzen giasantlichen Anteil an der
Verantwortung fur einen moralisch vertretbaren Ungga

Elisabeth Hildt legt nahe, dass die Verfugbarkergeburtlicher Diagnostik neue
Handlungsoptionen mit sich bringt, wodur€hern in besonderer Weise Verantwortung fur
ihre Kinder tibernehméh(miissen). Fur die Dauer einer Schwangerschaft eehm
Selbstsorge und Fursorge eine besondere Stellang/emit auch in Bezug auf die
Verantwortung eine unvergleichliche Situation gegelst’. Einerseits kreisen die Angste
und Sorgen einer schwangeren Frau um die persériliebensplanung, die Zukunft und die
eigene Gesundheit, andererseits sorgt sie sichasrhefanwachsende Leben, um das eigene
Kind, dessen Wohlergehen und Schutz an primardeStehen.

Babara Maier versteht Verantwortung in diesem Zusanhang als nicht voneinander zu
trennende VOR- und FUR-Verantwortuffign Anbetracht der Bereitschaft bzw. der
Verweigerung zur Ubernahme von Konsequenzen, simfangere Frauen bei allen
Entscheidungen die pranatale Diagnostik betreffglechermal3en vor sich und fir sich,
sowie vor dem Kind und fur das Kind verantwortlich.

Die zweite Instanz, welche wesentlich als Veranturggstrager fungiert, stellt die Gruppe der
behandelndeynakologen bzw. Pranataldiagnostildar. Durch den, mit der Schwangeren
geschlossenen Behandlungsvertrag, liegt es inftiehtRdes Arztes die Frau wahrend der
gesamten Schwangerschatft zu betreuen und ihr bdrate Seite zu stehen. Gleichzeitig
obliegt der Foétus seiner besonderen Firsorge, nlésfeensrecht mit fortschreitender
Schwangerschaft zunimmt, wahrend das Selbstbestimgsnecht der Schwangeren abnimmt.
Ebenso wie fir die werdende Mutter selbst, giltrefiit den Mediziner das Prinzip der VOR-
und FUR-Verantwortung nach Barbara Mai®@ef Arzt ist vor der schwangeren Frau und
fur die Schwangere, er ist vor ihrem Kind und fiir Kind verantwortlich 2°, wodurch die
komplexe Verantwortungssituation, in der sich Amatl Schwangere befinden, nochmals

verdeutlicht wird.

% vgl. MAIER B., Ethik in Gynakologie und Geburtdhil Berlin, Heidelberg 2000, 14ff

% ygl. HILDT E., Uber die Moglichkeit freier Entscideingsfindung im Umfeld vorgeburtlicher Diagnosiii;
DUWELL/MIETH (Hrsg.), Ethik in der Humangenetik; Biingen, Basel 1998, 209f

?"vgl. HAKER H. , Ethik der genetischen FriihdiagilgsPaderborn 2002, 255-263

2 ygl. MAIER B., Ethik in Gynakologie und Geburtdkil Berlin, Heidelberg 2000, 18f

2 MAIER B., Ethik in Gynakologie und GeburtshilfegBin, Heidelberg 2000, 18
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Als dritte und zugleich letzte Instanz méchte iah @esellschaft bzw. die allgemeine
gesellschaftliche Einstellung in Bezug auf Behinaernennen. Das Anspruchsdenken der
Menschen steigt, Karriere und Lebensqualitat staineviordergrund, gekennzeichnet durch
den Aufschub des Kinderwunsches und der damit zzeieghnenden sinkenden Geburtenrate.
Aufgrund dieses gesellschaftlichen Phdnomens gesatevangere Frauen zunehmend unter
Druck ein gesundes und perfektes Baby zur Weltrimgén. Einhergehend mit der Angst vor
sozialem Abstieg durch zusatzliche finanzielle Belag und der gesellschaftlichen
Ausgrenzung, werden daher alle Méglichkeiten dersdige genutzt, um im Fall eines
auffalligen Befundes rechtzeitig intervenieren pumiken. Es obliegt nun der Verantwortung
unserer Gesellschaft positive Rahmenbedingungesclzaffen und betroffenen Eltern
dadurch ein Geflhl des ,Willkommenseins* zu veraiitt

Der verantwortungsvolle Umgang mit PND resultiers dem verantwortungsvollen
Zusammenspiel aller drei Instanzen. Sowohl Schwanged Arzte, als auch die Gesellschaft
missen dazu bereit sein Verantwortung zu tbernelumeigemar ihrer spezifischen Rechte

und moralischen Pflichten zu handeln.

4.2. Verantwortliches Handeln in Entscheidungssitua  tionen

Wie bereits ausfuhrlich dargestellt, bringt derdehtuss eine Schwangerschaft einzugehen
viele Entscheidungssituationen mit sich. Bereitden ersten Wochen nach der Zeugung
muss Uber eine generelle Inanspruchnahme bzw. ldsgeng invasiver bzw. nicht invasiver
pranataler Untersuchungsmoglichkeiten entschiedaden. In weiterer Folge wird diese
Frage nach einem auffalligen Ultraschallbefund eraefgeworfen und Gberdacht, da nun im
Vordergrund steht definitive Gewissheit Gber deenf@gischen) Gesundheitszustand des
Ungeborenen zu erlangen.

Als Grundlage fur Entscheidungen gelten sowohlktfienen Prinzipien und Werte, als auch
die Wiinsche und Hoffnungen, welche jeder Mensclrddasist zu verwirklichen. Wie aus
den vorangegangenen Gesprachen mit jungen Muteewoitgeht, nehmen bezuglich der
Inanspruchnahme von PND und der Konfliktsituatiacmauffalligem Befund,
selbstbestimmte und autonom getroffene Entsche&tuemen wesentlichen Bestandteil ein.
Dieser Entschluss betrifft schliel3lich hauptsa¢htias Leben der schwangeren Frau und
ihres Partners, da sie es sind, die mit den jegailiKonsequenzen leben missen. Autonomes

Handeln im Bezug auf pranatale Diagnostik beddntetmationen, Fakten und Prognosen in
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dem Mal3e einzuholen, um aktiv an diversen Entsanegien teilnehmen zu konnen. Es liegt
daher auch in der Verantwortung der Schwangere@uBassivitat herauszutreten, aktiv zu
werden, um dadurch selbstbestimmte Handlungenrsichstellen. Angesichts der Fille an
vorhandenem pranataldiagnostischem Angebot, fidienr eine eigenverantwortete
Entscheidung sichtlich schwer. Geleitet von faméiid oder gesellschaftlichem Druck wird
PND oft unreflektiert in Anspruch genommen. Durcbrvieidung einer intensiven
Auseinandersetzung mit Konsequenzen, Risiken urglioh@n Ergebnissen, verbleibt die
Frau in der Passivitat, verzichtet damit auf inciRébzw. ihre Pflicht aktiv zu handeln.

Da unser Menschsein jedoch wesentlich durch unaadéln und unsere Entscheidungen
charakterisiert wird, ist es eigentlich nicht maglisich nicht zu entscheiden. Laut Barbara
Maier bleiben auch passiv getroffene Entscheiduniggmoch Entscheidungemdmlich sie
nicht fallen zu wollen oder nicht fallen zu kénn&h®

V. a. diese fundamentalen Fragen ungeborenes Usdiegffend, machen den Ruf nach
Malf3staben richtigen Handelns deutlich. Welche Ewisiting ist die Richtige? Wie
entscheiden und handeln wir verantwortlich?

Immanuel Kant gibt in den Formeln seines kateghasdmperativs eine Richtschnur vor, die
unser Handeln in den jeweiligen Situationen zweteitermag. Im Bezug auf pranatale

Diagnostik méchte ich zwei Formeln Kants heraugsisn:

Die Formel des allgemeinen Gesetzes:

.-Handle nur nach derjenigen Maxime, durch die du

zugleich wollen kannst, dass sie ein allgemeineseZaverde."

In dieser Formulierung wird deutlich, dass der sktiye Grundsatz (Maxime), auf welchem
die jeweilige Handlung basiert, jederzeit zugleath allgemein gultiges Gesetz anerkannt

bzw. gewollt werden muss.
Die Formel der Menschenachtung:
.Handle so, dass du die Menschheit sowohl in defPerson

als in der Person eines jeden anderen, jederzegierth als Zweck,

niemals blof3 als Mittel brauchst.”

%9 MAIER B., Ethik in Gynékologie und GeburtshilfegBin, Heidelberg 2000, 108
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Walter Bicheroux bewertet in seiner Dissertation Begriff "Menschheit™ in diesem
Zusammenhang als Eigenschaft des Menschseingialg/@sensmerkmal, womit
"Menschheit" eher fiir Persénlichkeit und Wiirde tsteKant wendet sich mit dieser
Formulierung also gegen die InstrumentalisierurggMenschen. In allen Handlungen muss

der Mensch als Zweck an sich selbst und niemals ale Mittel betrachtet werden.

Verantwortliches und selbstbestimmtes Handeln nehmi bereits ausfuhrlich dargestellt,
innerhalb der pranatalen Diagnostik einen besomdgtellenwert ein, wobei die Frage nach
den Mal3stéaben “richtigen™ Entscheidens laut wiahtK kategorischer Imperativ gibt
diesbeztiglich eine Richtschnur vor, die als Hid#dahg gesehen werden kann. Um die
Verwirklichung der Grundsatze nach Kant in BezufRND auch tatsachlich zu
ermoglichen, bedarf es jedoch besonderer Rahmemedjen, die im Folgenden erarbeitet

werden.

4.3. Rahmenbedingungen flr wertorientierte und

eigenverantwortliche Entscheidungen

In einem letzten Schritt werden nun, anhand deangegangenen Erkenntnisse,
Rahmenbedingungen fir den Umgang mit PND ersEslgilt die entscheidende Frage nach
einem angemessenen Setting zu klaren, innerhatiedeker schwangeren Frau die
Moglichkeit geboten wird, Uberlegte, wertorienteeund eigenverantwortliche
Entscheidungen zu treffen.

4.3.1. Die gelungene Kommunikation

Das Verhaltnis zwischen Arzt und Patientin bzwvgmhgerer Frau orientiert sich, wie in
Punkt 4.1. dargestellt, am Prinzip der Patientesraurhie. Darlber hinaus besteht jedoch ein
gewisses Machtungleichgewicht, welches sich augelselischaftlichen Stellung des Arztes,
dessen Fachwissen und Kenntnis personlicher Deiiter Patientin ergiBt.

Unterschiedliche Zugange und Voraussetzungen fibfterals zu Missinterpretationen und

3L vgl. BICHEROUX W., Geltung und Aktualitéat des kgezischen Imperativs; Bonn 1997, 17
%2 ygl. HERBERHOLD M., Um sicher zu gehen, dass ale®rdnung ist?; in: INGENSIEP/REHBOCK
(Hrsg.), Die rechten Worte finden...; Wirzburg 20894
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Missverstandnissen. Im Rahmen der PND gilt es d@sgere mittels einer deutlichen und
zugleich einfuhlsamen Gesprachsfiihrung zu tberwingie dadurch tberlegte und
eigenverantwortete Entscheidungen der Schwangéenhaupt erst zu ermdglichen.

Dabei obliegt es der Verantwortung des behandel@®erékologen, seiner Patientin bzw.
Klientin, durch Nennung relevanter Informationei® otigen Voraussetzungen fir
selbstbestimmtes und durchdachtes Handeln zu scifafih diesem Zusammenhang muss
bedacht werden, dass nur die wenigsten Frauenirmers enedizinischen Setting kommen
und daher keinerlei fachspezifische Vorbildung mati@er Mediziner muss sich, will er eine
gelungene Kommunikation gewahrleisten, im Verstshenzont der Schwangeren bewegen.
Hierflr ist es in erster Linie bedeutsam mdoglickehige Fachausdricke zu verwenden bzw.
diese in geeigneter Weise, in eine der Frau velbtdren Alltagssprache zu Ubersetzen. D. h.
wird von einem ,positivem Befund“ gesprochen mussttich gemacht werden, dass es sich
hierbei um die Feststellung einer Auffalligkeit odiehlbildung handelt, andernfalls wird

der Schwangeren ein falsches Bild suggeriert. Jdarander nicht exakt weild worum es
geht, liegt es fern autonome und Uberlegte Entdaingien zu treffen. Mechthild Herberhold
macht darauf aufmerksam, dass v. a. dort Missvedeidse provoziert werden, wo Begriffe
ident, deren Inhalte jedoch verschieden sind. Oriek Begriff "Risiko™ im medizinischen
Bereich lediglich eine héhere Wahrscheinlichkeitdiese oder jene Erkrankung oder
Fehlbildung aus, wird er im Alltagsgebrauch mit f@g" gleichgesetzt Der behandelnde
Arzt muss sich in seiner Gesprachsfuhrung dieségrsehiedlichen Auffassungen von
Begrifflichkeiten und den individuellen Zugangerr Zilnematik stets bewusst sein. Es liegt
zunachst in seiner Verantwortung der Schwangeremdgage Fachwissen in einer
verstandlichen Art und Weise zur Verfiigung zu steldamit sie in weiterer Folge von
diesem Wissen Gebrauch machen kann. Eine gelurkgemenunikation wird v. a. durch
eigenverantwortete und gewissenhaft abgewogenelttayeh und durchgehaltene
Entscheidungen der Schwangeren bzw. des Paarektdraiert. In diesem Zusammenhang
ist es Aufgabe des Mediziners, die Frau zu eigedgan Uberlegungen zu motivieren und
aufkommende Fragestellungen zufriedenstellend antierten.

Wie eingangs erwahnt, finden sich in der Literatiwerse Beitrage zu humangenetischer

Beratung und Konfliktberatung nach Feststellungegiauffalligen Befundes. Im Folgenden

3 vgl. GRAF A., Arztliche Verantwortung und Aufklarg in Frauenheilkunde und Geburtshilfe, in:
HARRER/GRAF (Hrsg.), Arztliche Verantwortung und fKlirung; Wien 1999, 97ff

% vgl. HERBERHOLD M., Um sicher zu gehen, dass ale®rdnung ist?; in: INGENSIEP/REHBOCK
(Hrsg.), Die rechten Worte finden...; Wirzburg 20894

% vgl. HERBERHOLD M., Um sicher zu gehen, dasssalleOrdnung ist?; in: INGENSIEP/REHBOCK
(Hrsg.), Die rechten Worte finden...; Wiirzburg 20895f

-110 -



werden drei richtungsweisende GespréachssituationdrKriterien zu deren Gelingung
vorgestellt.

Das Aufkldrungsgespréach

Wie aus den Gesprachen mit Pranataldiagnostikexotgeht, gibt es keine einheitlichen
Richtlinien beziglich der Durchfiihrung eines Bengtsgesprachs zu Beginn der
Schwangerschaft. Es obliegt daher dem behandel@iarakologen dieses in gewissenhafter
Weise abzuhalten und auf die fur ihn relevantertdraku verweisen. Unter den interviewten
Medizinern herrscht weitgehend Einigkeit daribassleine schwangere Frau vor der
Inanspruchnahme pranataler Diagnostik genauestérsiiert sein muss und dies keine
vorschnelle und uniiberlegte Entscheidung seinesdlifgrund der Tatsache, dass sich im
Alltag haufig ein diesem Ideal abweichendes Biletdt, ergibt sich die Notwendigkeit eines
beratenden Gespréchs zu Beginn der Schwangersbreghezliglich berichten die befragten
Pranataldiagnostiker von einem Dilemma, in welclsgrsich wiederfinden. Ihr Argument,
zunachst die Freude Uber die eingetretene Schwseigdt in den Vordergrund zu stellen, hat
durchaus ihre Berechtigung, darf jedoch die Drottkeit eines ausfuhrlichen
Beratungsgesprachs nicht verschleiern. Angesiat3 atsache, dass der Combined Test, der
eine erste Wahrscheinlichkeitsberechnung fir eim@@osomenaberration darstellt und als
Entscheidungshilfe flr oder gegen eine Fruchtwassétion angesehen wird, bereits in der
11. SSW durchgefiuhrt wird, sollte mdglichst baldm8estatigung der Schwangerschaft eine
ausfihrliche Beratung mit ausreichend Bedenkzaitfgtden. In einer einfiihlsamen und
zugleich klaren und verstandlichen Formulierung srgeklart werden, was die jeweilige
Untersuchung leisten kann und mit welchen Risikerverbunden ist. Dabei muss darauf
verwiesen werden, dass die Schwangere in jedenadett ihr ,Recht auf Nichtwissen®
geltend machen kann. In dem von Bitzer et al. v&tejkem Modell wird in Bezug auf den
Beratungsprozess zunéchst die

Klarung der Erwartungen und des Auftrags angeftibiesbeziiglich werden drei mogliche

Ansatze genannt, die ich im Folgenden kurz daesteilerde:

%%ygl. BITZER J. et al., Kommunikative Fertigkeiteaililer pranatalen Beratung schwangerer Frauen:; in:
HURLIMANN D./BAUMANN-HOLZLE R./MULLER H. (Hrsg.), Der Beratungsprozess in der Préanatalen
Diagnostik; Bern, Berlin 2008, 125-126
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a) Befragung der Patientin
Mit welchen Erwartungen und Beflirchtungen stehtsiepranatalen Diagnostik
gegenuber?
b) Aktive Klarung durch den Arzt selbst
Vermittlung des Basiswissens steht im Zentrum desp@chs.
c) Erklarung des Auftrags durch gemeinsames Verhandeln
Darstellung der je eigenen Vorstellungen, Ziele Bedurfnisse, um im Anschluss

einen gemeinsamen Weg festzulegen.
In jedem Fall muss der schwangeren Frau im LauseGsprachs das ndtige Basiswissen

verstandlich vermittelt werden, um in weiterer Fo&gne reflektierte Entscheidung fur oder

gegen die Inanspruchnahme von PND zu treffen.

Befundmitteilung nach erfolgter Fruchtwasserpunkitio

Im Gegensatz zum Thema der humangenetischen Bgratunvelchem sich in der Literatur
diverse Kriterien und Modelle finden, werden in Bgauf die Mitteilung eines auffalligen
Befundes wenige konkrete Losungsansatze gebotemol®lolie Diagnosemitteilung einen
wesentlichen Moment der préanatalen Diagnostik ddirsind die Notwendigkeit der

sensiblen Vorgehensweise aul3er Frage steht, biekeduch hier im Alltag wiederum ein
abweichendes Bild. Frauen berichten, wie oben@mtjston pragnanten und kuhlen
Telefonaten, in welchen sie lediglich Gber die Diage informiert und zu einem
humangenetischen Beratungsgesprach geladen wéndsar. sich anschlie3enden
Schocksituation werden die Schwangeren sich sabmtassen und sich aufdrangende, erste
Fragen mussen bis zum vereinbarten Beratungstesmiagt werden. Aus den
Erfahrungsberichten geht hervor, dass auf dieselneGeoch weiterer Handlungs- bzw.
Verbesserungsbedarf besteht. Nach Marion Baldugbtas dahingehend eine

“sorgfaltige Erarbeitung von Qualititsstandards ufeten Umsetzung in der Praxis Mit

den von ihr entwickelten Eckpunkten zur Entwicklwaycher Standards gehe ich weitgehend
konform. So nennt sie u. a. die Vermeidung pradantier Situationen, die jedoch durch eine
telefonische Mitteilung gegeben sind, die ForderdegAnwesenheit beider Partner und eine

geeignete Gesprachssituation, welche eine einfiitdsand verstandliche Diagnosemitteilung

3" BALDUS M., Von der Diagnose zur Entscheidung; Balbrunn 2006, 310
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ermoglicht. Den Verweis auf die Inanspruchnahmergosychosozialen Beratung als
sinnvolle Entscheidungshilfe und die WeitergabeKtantaktdaten von Beratungsstellen und
Selbsthilfegruppen werden ebenfalls als wesentlietigounkte einer, der Situation

entsprechenden, angemessenen Handlungsweise efachte

Weiterfuhrende Beratung nach auffalligem Befund

Schwangere Frauen bzw. Paare, welche mit der Dssgeimer vorliegenden Fehlbildung
oder Chromosomenanomalie ihres Kindes konfrontverden, nehmen innerhalb der
Beratungs- und Begleitungssituation eine aufRergeliahte Stellung ein. Missen im
Anschluss an das, zu Beginn der SchwangerschafhdefAufklarungsgesprach lediglich
hypothetische Uberlegungen angedacht werden, hestaldie Notwendigkeit realer und
dauerhafter Entscheidungen. Trotz des meist basieneZeitdrucks aufgrund
fortgeschrittener Graviditat, muss eine kompetenid ausgiebige Beratung gewahrleistet
werden, um vorschnellen und uniberlegten Handluegémegenzuwirken.

Neben der Vermittlung von medizinischen Fakten Brmnosen wird eine zuséatzliche
psychosoziale Beratung als wesentlich erachtedjetse, laut Lammert & Dewald einerseits
die Entscheidungskompetenz der Schwangeren stédkandererseits die schwangere Frau
zum Tragen einer getroffenen Entscheidung und iKemsequenzen befahitt.

Im Rahmen einer weiterfihrenden Beratung nach kigéén Befund besteht alsdann auch
die Dringlichkeit einer interdisziplindren Koopeaaat. Bereits Dr. D. verweist im Laufe des
Gesprachs auf seine personliche Handhabung schegemde Entscheidungen den Fetozid
betreffend, auf breiter Basis zu treffen. So nimrd. die Meinung des Kinderarztes

bezuglich der Lebenschancen und Prognosen eineleestellung ein.

Dr. D.: ,....ich versuche jede Entscheidung auf eineite Basis zu stellen und
sie nicht im stillen Kdmmerlein zu treffen, daroit hicht zu sehr personlich

involviert bin.“

Um der schwangeren Frau eine autonome und eigenwardete Entscheidung zu

ermoglichen, bedarf es neben der Kooperation undziehung anderer medizinischer

¥ vgl. BALDUS M., Von der Diagnose zur EntscheiduBgd Heilbrunn 2006, 309-311
¥ vgl. LAMMERT Ch. & DEWALD A., Problemstellung; in-AMMERT et al., Psychosoziale Beratung in der
Pranataldiagnostik; Bern, Toronto, Seattle 2002, 22
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Fachrichtungen, jedoch auch die Vernetzung mit @mdBerufsgruppen und Einrichtung®n.
Cramer & Beckers nennen u. a. die Kooperation redergelassen Hebammen,
Schwangerenberatungsstellen, Beratungseinrichtui@gtbsthilfegruppen oder
Bildungseinrichtungen. Die Wichtigkeit der Vernetgumit Selbsthilfegruppen, insbesondere
in der Entscheidungsphase fur oder gegen einen&@werschaftsabbruch, wird auch aus den
Erfahrungsberichten der befragten Frauen ersithtlic

Frau Sch.: ,,...dass eben Eltern fur Eltern im Spdalsind.”
Frau A.: ,Und was uns wirklich noch geholfen hat,.[dann haben wir die
Adresse bekommen von der B. (Frau Sch.).”

Nach der Diagnosemitteilung ist es den Eltern eitiegen, sich ein Bild Gber ihre eventuell
zu erwartende Zukunft zu machen. Dabei steht das.existentielle Wissen Uber das Leben
mit einem pflegebeddrftigen Kind im Vordergrund.dims als im medizinischen Setting ist
es hier mdglich, das Kind nicht nur von seinen Bitdh her zu bewerten, sondern das Leben
mit einem behinderten Kind auch von einer positivad bereichernden Seite zu erleben. Im
Gesprach mit der Kontaktperson einer Karntner Salbesgruppe fur Eltern von Kindern mit
Trisomie 21 wird mir zu verstehen gegeben, das8deatungsbedarf, welcher Uber
medizinische Fakten hinausreicht, seitens der Atatehaus wahrgenommen wird. Der
Kontakt zwischen Selbsthilfegruppe und Krankenhzesteht zwar, aber unbedingt
verbesserungswaurdig ist, denn nach wie vor obksglem diensthabenden Arzt, ob und in
welcher Weise auf die Selbsthilfegruppe verwiesed.viDa in vielen Fallen, praktisch
kommentarlos, lediglich eine Broschire ausgehamndigt, ohne arztliche Empfehlung
dieses Angebot anzunehmen, kann und wird der Kontédlanderen betroffenen Eltern als
Entscheidungshilfe selten bis gar nicht wahrgenomm@®dwohl die interviewten
Pranataldiagnostiker den Verweis auf Selbsthilfpgan weitgehend als positiv bis
unbedingt notwendig erachten, scheint sich im 4lk& anders Bild zu bieten, was
wiederum auf die Dringlichkeit verweist, Medizirfér die Bedirfnisse der Schwangeren zu
sensibilisieren. Wird von der schwangeren Frau geht eindringlich verlangt, bedeutet

dies nicht, dass es fur ihre EntscheidungsfindieigekRelevanz hatte.

Sowohl Frau Sch. als auch Frau A. geben an, diat@eg der behandelnden Arzte als

direktiv wahrgenommen zu haben. Wahrend sich Fdhw @&azu gedrangt sieht das Kind zu

“%ygl. CRAMER E. & BECKERS U., Kooperation und Vetneng; in: LAMMERT et al., Psychosoziale
Beratung in der Pranataldiagnostik; Bern, ToroBgattle 2002, 101-118
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behalten, wird Frau A. — indirekt, durch Bemerkumged beilaufige Aussagen der Arzte —
ein Abbruch nahegelegt.

Damit der Anspruch auf autonome und eigenveranat®iiandlungen und Entscheidungen
der Schwangeren im Konfliktfall auch durchgesetetden kann, sollte eine nicht-direktive
Beratung gewahrleistet werden. Im Rahmen diesét-dicektiven Beratung muss
sichergestellt werden, dastiese zwar als Hilfestellung fiir die Lebensgestajtund
Entscheidungsprozesse der Klienten, jedoch nichinstrument angesehen wird, um fur die
Klienten Entscheidungen zu trefféhDie Aufgabe der beratenden Person besteht durchaus
darin Raum zu schaffen und Hilfestellungen zu geleihche eine Starkung der
Entscheidungskompetenz der Schwangeren zum ZieElggane Wertvorstellungen sind
dabei in jedem Fall unrelevant und auch nonverbathizuhalteri? Die Verweigerung der
Preisgabe personlicher Stellungnahmen, wie siglanssesprachen mit
Pranataldiagnostikern hervorgeht, erhalt somitltlawme ihre Berechtigung.

"Die Vermittlung von Werten bzw. die Beeinflussumg Wertvorstellungen als
professionelle Aktivitat in der Beratungssituatgehdort nicht zum arztlichen Handeln,

sondern ist den Vertretern von Kirchen und lebesshaulichen Richtungen vorbehaltéh.

4.3.2. Parameter Zeit

Aus den gefluihrten Interviews geht hervor, dassSdemwangeren in allen
Entscheidungssituationen rund um vorgeburtlichegBastik nur ein kleines Zeitfenster

offen steht. Dies gilt sowohl fur die Deklaratioeierer pranataldiagnostischer MalZnahmen
aufgrund des bestehenden Verdachts einer Fehligildewy. Chromosomenanomalie, wie
auch fur die anschlie3ende Entscheidung fir odgemgeinen Schwangerschaftsabbruch. Da
in vielen Féllen eine definitive Diagnose erst vgeniVochen vor Beginn der

Lebensfahigkeit des Fotus gestellt wird, steigtldierck auf die Schwangere méglichst bald
zu einem Entschluss zu kommen. In der Zeit nactBd&rndmitteilung steht die Frau damit
unter enormer psychischer Belastung, da es nunrdiegt eine Entscheidung tiber Leben

und Tod zu treffen. In Bezug auf die Beratungssibmamuss dahingehend sichergestellt

“'HAKER H., Genetische Beratung und moralische Hresungsfindung; in: DUWELL M.&MIETH D.
(Hrsg.), Ethik in der Humangenetik; Tubingen, B&@00, 239

“2ygl. MAIER B., Ethik in Gynakologie und Geburtdiil Berlin, Heidelberg 2000, 134

“3 LUNSHOF J., Genetische Beratung: Zwischen Nicktdivitat und moralischem Diskurs, in: DUWELL
M.&MIETH D. (Hrsg.), Ethik in der Humangenetik; Tiifgen, Basel 2000, 236
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werden, keine untberlegten und unreflektierten i8elru setzen, um dadurch dem Drang

nach Druckentlastung vorschnell nachzukommen.

Bevor die Schwangere in der Lage ist eine eigem¢enatete Entscheidung zu treffen, wird
sie von unterschiedlichen Gefiihlen bestimmt. Defaraglichen Schockzustand nach
Diagnosemitteilung kdnnen Emotionen Wignglaube, Verzweiflung, Hadern mit dem
Schicksal, Neid auf andere, Wut und Aggressiofe Tieauer und Depressiolffolgen. Es
obliegt dem Aufgabenbereich der beratenden Pedssrchwangern Raum und Zeit zur
Verfigung zu stellen, um diesen Ausdruck zu vederilDabei muss der Berater negative
Gefiihle aushalten und von vorschnellen Trostungsiofien Abstand nehméh.

Josef Romelt spricht in diesem Zusammenhang vokd@ilannungsprozessen personlicher
Lebensbejahung, welche Voraussetzung daflr isteiterer Folge auch das eigene Kind zu

akzeptieren:

~Wenn die irrationalen Abgriinde unserer Lebensaraggienommen werden,
wenn sie ausgesprochen werden und so in ihrer labdere Unheimlichkeit
ans Licht kommen durfen, kdnnen sie ihre zerstécha Kraft verlieren.
Wenn der im Schwangerschaftskonflikt Stehendeemistatsachlichen
realen Verquickung von eigenem Versagen, Enttaugcturch
Mitmenschen, sozialer Vereinsamung usw. irgende@ahzer erscheinen
kann, wenn er in dieser Situation, mit all ihrer Biwalenz zwischen Angst
und Hoffnung, Zwang und Freiheit unverkirzt zurt@ey kommen und sich
mitteilen kann, nur dann vermag er zu erleben, @assitten in diesem
Konflikt eine Menschenwirde besitzt. Und nur demdliese Erfahrung fir
sich selbst zuganglich bleibt, hat die Kraft, destduktiven Kraften des
Lebens ein aktives "Ja zum Leben’ entgegenzusgtzen.

Die Schwierigkeit dabei ist freilich, dass es fdlche
Ruckgewinnungsprozesse personlicher Lebensbejasduwig personaler

Entscheidungs- und Verantwortungsfahigkeit oft sédirZeit braucht.®

4 BITZER J. et al, Kommunikative Fertigkeiten ber geanatalen Beratung schwangerer Frauen; in:
HURLIMANN D./BAUMANN-HOLZLE R./MULLER H. (Hrsg.), Der Beratungsprozess in der Pranatalen
Diagnostik; Bern, Berlin 2008, 138

“>vgl. BITZER J. et al, Kommunikative Fertigkeiteailder pranatalen Beratung schwangerer Frauen; in:
HURLIMANN D./BAUMANN-HOLZLE R./MULLER H. (Hrsg.), Der Beratungsprozess in der Préanatalen
Diagnostik; Bern, Berlin 2008, 138

“ ROMELT J., Schwangerschaftskonflikte und Menschime; in: ROMELT (Hrsg.), Verantwortung fir das
Leben; Innsbruck 1993, 106
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Romelt pladiert dafir, allen, das Individuum bestiemden Gefiihlen Ausdruck zu verleihen.
Dem Arger uber die Situation muss ,Luft gemachtdes, er muss benannt werden, um
dadurch zu sich selbst zurlick zu finden und sithsse der neuen Situation zu akzeptieren.
In weiterer Folge ist es wiederum moglich klare wveftektierte Entscheidungen zu treffen
und dadurch ein aktives ,Ja zum ungeborenen LebdesZusprechen.

Leider bendtigen Ruckgewinnungsprozesse diesevidlrZeit, die in der pranatalen

Diagnostik meist nicht zur Verfiigung steht.

4.3.3. Die Rolle der Gesellschaft

Seit den letzten Jahrzehnten steigt flr eine scherafrau der Druck stetig an, ein perfektes
Kind zur Welt zu bringen. Die herausragenden Mduddeiten der Medizin werden

Uberbetont, was wiederum die ,Machbarkeit einesugelen Kindes suggeriert.

Aufgrund der gegenwartigen gesellschaftlichen Eihstg gegeniiber Behinderung, werden
Menschen mit besonderen Bedurfnissen hauptsaaoldictiihren Defiziten her bestimmt. So
wird auch, wie Frau A. deutlich macht, im Rahmenrmdedizinischen Aufklarung nach

diagnostizierter Chromosomenanomalie durch PND malw darauf verwiesen.

Frau A.: ,Sie haben mir halt immer erklart, das$iiein schwer behindertes
Kind habe, das wahrscheinlich mal nicht gehen kamth was sicher ganz

schwer behindert ist.”

Diese negative Einstellung wird jedoch bereitsen Sprache, mit welcher wir Behinderung
und die daraus resultierenden Lebensumstande bemegmindgelegt. So sprechen wir in
diesem Zusammenhang vgifehl-“ und,Missbildungen®, von ,Chromosomestérungefi
und ,Chromosomesmomalie. Das Leben mit einem behinderten Kind wird daleingnd
auch als,Zumutung“ und,Belastung“ geseheri’ Es ist ein gesellschaftliches Phanomen,
dass jemand der nicht der Norm entspricht an sejdgrdersein” festgemacht und durch

seine vermeintlichen Beeintrachtigungen charakestisird. Dabei wird oftmals

“ygl. HERBERHOLD M., Um sicher zu gehen, dass &te®rdnung ist?; in: INGENSIEP/REHBOCK
(Hrsg.), Die rechten Worte finden...; Wirzburg 20892
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verabsaumt die je eigenen Ressourcen und Moglidhrkadie Person selbst in den Blick zu
nehmen.

Wie aus den Erfahrungsberichten der befragten Rraaesorgeht, wird Behinderung, dank
der Verfuigbarkeit pranataler Diagnostik, zunehmaiscein zu vermeidendes Ubel
betrachtet. Als Beispiele hierfiir gelten der RatAosland eine Schwangerschaftsabbruch
durchfiihren zu lassen, wie es Frau Sch. erlebt hat,

Frau Sch.: ,Und es gibt auch Leute, die haben zugaesagt, dass sie es nicht
verstehen warum wir nicht gleich ins Ausland fahued dort quasi einen

Abbruch machen lassen.*”

oder der Vorwurfdas hatte man doch viel friiher sehen konnetem sich Frau G. nach

ihrer bewusst getroffenen Entscheidung gegen Zig@&zranataldiagnostische Malinahmen
gegeniber sieht.

Weiters wird diese negative gesellschaftliche Eihstg in Bezug auf Behinderung in den

Gesprachen mit den Pranataldiagnostikern deutlich.

Dr. Fa.: ,Also ich kann nur sagen, von denen, digah meine Hande gehen
und ein mongolides Kind haben, werden es sicher 86t die die

Schwangerschaft abbrechen.”

Dr. D.: ,Die meisten Frauen wollen das haben, ja.”

Dr. Fe.: ,Wirden sie das nicht wissen, wirden siamehr mongolide Kinder

zur Welt kommen.*

Wurde die Geburt eines behinderten Kindes vor emigahrzehnten noch als
Schicksalsschlag hingenommen und den betroffennnBWitgeflihl entgegengebracht,
stol3en heute schwangere Frauen, die sich bewushesies Kind entscheiden, vielfach auf
Unverstandnis und Ablehnung. Wodurch die Befurcttsich vor der Gesellschaft fur das

Dasein des Kindes rechtfertigen zu miissen, durdhea8erechtigung erhait.

“8ygl. SCHOCKENHOFF E., Ethik des Lebens; Freibiasel, Wien 2009, 366
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Der Aufschub des Kinderwunsches und die damit zmerehnende, sinkende Geburtenrate,
fuhren unweigerlich zu einem gestiegenen AnsprugtJaversehrtheit des eigenen
Nachwuchses, nicht zuletzt auch aufgrund der Véxdikeit vorgeburtlicher Diagnostik.

In einer klinischen Studie der Deutschen Forschgegeinschaft (DFG) unter der Leitung
von Irmgard Nippert in den Jahren 1991-1993, gehtdr, dass 77,1% aller Frauen, die
PND in Anspruch nehmen, angeben, die Geburt eiekmberten Kindes als unzumutbare
Beeintrachtigung ihrer individuellen Lebensplanaongempfinden. 41,6% beflirchten eine
soziale Isolation der Familie und 34,5 % sehen fimanzielle Situation gefahrdét.
Angesichts dieser Zahlen muss sowohl die von Cra&igeckers empfohlene Kooperation
mit integrativen und heilpadagogischen Kindergéadtisrauch die Vernetzung mit

familienunterstitzenden Diensten m.E. besondereadg beigemessen werden.

Als letzten wichtigen Punkt ist es mir ein Anliegegrvorzuheben, dass der gegenwartige
Umgang mit PND eine Tendenz zur Defensivmedizinvaist. Trotz zahlreicher
Qualitatskontrollen und jahrlicher Rezertifizieramg welchen Pranataldiagnostiker
unterliegen, sehen sich die Mediziner zu einemrerarDokumentationsaufwand ihrer
Arbeit gezwungen. Aus diesem standigen Druck naesicherung erwachst die potentielle
Gefahr Abbriche auch bei weniger schwerwiegenddariBlen zu begunstigen.

Dr. Be.: ,Also angenommen ich wirde da jetzt veziliriverden, bei diesem
noch nicht sicher bestehenden aber theoretisch @msenden Rechtsstreit,
dann wurde ich in Zukunft wahrscheinlich nicht mbar unerwartet

gunstigem Verlauf einer Veradnderung sagen “es ddiesser aus ™

Picker sieht in der Klagemaoglichkeit der ,wronghiith* die Gefahr, glass eine solche
Haftungsbedrohung die Arzte mehr oder minder s¢humel verbreitet dazu veranlassen
wird, schon im Zweifelsfall, und d.h. in der Reilischon im Normalfall die Abtreibung zu

empfehlen®

D.h. aus Selbstschutz und aus Vorsicht vor gerattet Belangung legt der Arzt den
Schwerpunkt seiner Beratung auf die Defizite undiBeachtigungen mit denen das Kind

9 zit. nach NIPPERT I, Psychosoziale Folgen der RiXDBeispiel der Amniozentese und
Chorionzottenbiopsie; in: PETERMANN F. et al., Baigiven der Humangenetik; Paderborn 1997, 117
Y SCHOCKENHOFF E., Ethik des Lebens; Freiburg, Baséén 2009, 360f; zit. nach PICKER E.,
Schadensersatz fir das unerwiinschte eigene Labeangful life*, Tubingen 1995, 10
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maoglicherweise zur Welt kommen wird. In diesem Eadichte ich das Prinzip der nicht-
direktiven Beratung als gefahrdet, wodurch der Soigeren eine objektive, reflektierte und

eigenverantwortete Entscheidung erschwert wird.
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Resumee

Die eingangs gestellte Frage nach einem angemesSeting, welches verantwortliche

Entscheidungen in Bezug auf PND ermdglicht, kanmwig folgt beantwortet werden.

Den Erfahrungsberichten betroffener Frauen undd@a#aiagnostikern ist ein nach wie vor
bestehender Unterschied zwischen Theorie und Pzexa@mtnehmen. Wird beispielsweise die
pranataldiagnostische Aufklarung und Beratung alsetzichtbarer Teil der vorgeburtlichen
Diagnostik angesehen, kommen viele niedergelagsgnéakologen dieser nur bedingt nach.
Die befragten Frauen geben grof3teils an, im Voielde adaquate Beratung erfahren zu
haben, weiters wird die Begleitung in Konfliktsitismen als direktiv bzw. qualitativ gering
eingestuft. Entscheidungen mussen aufgrund meddctiar Fakten,
Wahrscheinlichkeitsberechnungen und Prognosenfigtraverden, wobei sich die befragten

Frauen einem zeitlichen und gesellschaftlichen Rausgesetzt sehen.

Um in dieser emotionalen Ausnahmesituation denmeftéktierte und eigenverantwortliche
Entscheidungen gewahrleisten zu kbnnen, bedardwssger Voraussetzungen bzw.
Rahmenbedingungen.

Zunachst muss sichergestellt werden, dass sicBatierangere dartber im Klaren ist, in
welcher Konfliktsituation sie sich befindet, waszessentscheiden gilt und welche
Konsequenzen damit verbunden sein konnen. In Baatidnre Gesprachsfihrung missen
Arzte dahingehend sensibilisiert werden, einerseifglie situationsbezogenen Bedurfnisse
der Frau einzugehen, die Lage in der sie sich defiainfihlsam und rucksichtsvoll erklaren.
Zwecks genauer Informationsvermittiung muss ihrerigdierung jedoch auch klar, eindeutig
und verstandlich gewahlt sein.

Damit vorschnelle und Uberstiirzte Handlungen nablalEeines auffalligen Befundes
vermieden werden und die Schwangere trotz des imess¢henden Zeitdrucks zu Uberlegten
Entscheidungen motiviert wird, bedarf es desweiteiaer interdisziplinaren Kooperation.
V.a. die Vermittlung zu Selbsthilfegruppen und aedebetroffenen Familien, wird als
wertvolle Hilfestellung angesehen. Trotz des bengtlweise vorhandenen Kontakts
zwischen Krankenhaus/Klinik und Selbsthilfegrupperd dieser als Giberaus
verbesserungswirdig angesehen.

Weiters muss sich die negative gesellschaftlicimstéllung in Bezug auf Behinderung

andern, um Frauen mit der prénatalen Diagnose elmmemosomalen Stérung, eine reale
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Entscheidungssituation ermdglichen. Die Tatsachss @ehinderung als vermeidbares Ubel
angesehen und die Geburt eines behinderten Kindesid assoziiert wird, bekraftigt inre
Angst vor sozialer Ausgrenzung.

Darlber hinaus tragt diese Einstellung dazu bais @D als Mittel zur Vermeidung
~unnotigen” Leids angesehen wird. Pranataldiagkestiverden dahingehend verpflichtet
bereits geringe Auffalligkeiten zu entdecken. Dudad Klagemaoglichkeit betroffener Eltern
im Fall einer ,wrongful birth“, geraten Medizineuzehmend unter Druck sich bestmdglich

abzusichern, was wiederum zur Entwicklung einereDsivmedizin beitragt.

Der verantwortliche Umgang mit PND und die Vermeigwon Selektion aufgrund
spezifischer Defizite, betrifft also sowohl schwarggFrauen und Pranataldiagnostiker, als
auch - zu einem grof3en Teil - unsere Gesellschaft

Es muss alles dafur getan werdemm Menschen mit einer Behinderung ein
menschenwiirdiges Leben zu erméglichen. Es kaniZlsagifel bestehen, dass diesbeziglich

noch vieles zu tun ist*

*1 GROND J., Eltern haben zu entscheiden; in: KINRletBehindertes Leben oder verhindertes Lebem,Be
Gottingen, Toronto, Seattle, 1993, 78
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Abstract

Die vorliegende Diplomarbeit befasst sich mit deagestellung nach Rahmenbedingungen
fur einen reflektierten und verantwortungsvollen gamg mit PND. Anhand Interviews mit
betroffenen Frauen und zertifizierten Pranataldisgikern werden individuelle Erfahrungen
dokumentiert und auf bestehende Wahrnehmungsuhtedgcuntersucht.

In einem weiteren Schritt werden auf Grundlageeati€sfahrungsberichte
Rahmenbedingungen entwickelt, welche es erméglidheauen in Konfliktsituationen
Uberlegte Entscheidungen zu treffen.

Es stellt sich die Frage nach einem angemesserigngSenerhalb dessen verantwortliche
Handlungen, trotz bestehendem zeitlichen, gesealfscthen und personlichen Druck,
sichergestellt werden kénnen.
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