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Einleitung 1

1 Einleitung

Im Zuge des technischen Fortschritts und des wachsenden Angebots an Moglichkeiten in der
heutigen Medizin wird es fiir Patienten' immer schwieriger, die vorhandenen Mdglichkeiten
der Diagnostik und Therapie zu verstehen und Entscheidungen zu treffen, die ihrer individuel-
len Lebenssituation bzw. ihren personlichen Werten und Priferenzen entsprechen. Gleichzei-
tig ist auch eine Verdnderung der Priaferenzen und Erwartungen von Patienten festzustellen.
Der Wunsch, in die Entscheidungsprozesse einbezogen zu werden, wird immer préasenter (vgl.
Coulter/ Magee 2003 und Fuhr 2006). In Deutschland reagiert das Gesundheitswesen zuneh-
mend auf diese verstirkte Nachfrage der Patienten (vgl. Loh et al. 2007a). Shared Decision
Making (SDM) als Modell der Arzt-Patienten-Interaktion beinhaltet einen solchen patienten-
orientierten Ansatz. Es sieht vor, dass dem Patienten die Mdglichkeit gegeben wird, wéahrend
des gesamten Behandlungsprozesses eine aktive und verantwortliche Rolle einzunehmen. Der

Patient soll eine stirkere Kontrolle {iber seine eigene Gesundheitsversorgung erlangen.

Auch in der Schwangerschaftsbetreuung stellt sich die Frage nach SDM. Im Rahmen der
Schwangerschaftsvorsorge wird eine Frau von Beginn an mit dem Thema Prédnataldiagnostik
konfrontiert. Sie muss sich entscheiden, ob sie diese in Anspruch nimmt und wenn ja, welche
Untersuchungen bzw. Evaluationstests sie durchfiihren ldsst. Laut Nippert wird die Anzahl
der prinatalen Untersuchungen erheblich zunehmen (vgl. 2004). Die Autorin sieht ein sich
ausweitendes Spektrum an diagnostizierbaren Erkrankungen und die Tendenz, immer mehr
Schwangerschaften prinatal auf fetale Chromosomenstdrungen hin zu testen bzw. dieses An-

gebot weiter zu entwickeln.

Speziell in der Prinataldiagnostik erschwert die Komplexitdt der genetischen Sachverhalte,
der unterschiedlichen Risikoberechnungen und der unterschiedlichen Konsequenzen einzelner
Screening- und Diagnostikverfahren die Interaktion zwischen werdenden Miittern bzw. Eltern
und Professionellen erheblich. In letzter Zeit wurde dieser Umstand immer deutlicher und die

Diskussion iiber die Betreuung wéhrend der Schwangerschaft bzgl. der Prinataldiagnostik

! Um die Lesbarkeit des Textes zu erhalten und zur Wahrung der Anonymitiit in den Methodik- und Ergebnisbe-
schreibungen, wurde auf die Erwdhnung beider Geschlechter verzichtet. In vielen Fillen wird auf die ge-
schlechtsneutrale Formulierung zuriickgegriffen. In den iibrigen Fillen wird das generische Maskulinum ge-

nannt, womit jedoch explizit beide Geschlechter gemeint sind.
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wird von Fachkriften iiber die Offentlichkeit bis in den Deutschen Bundestag hinein lebendig
gefiihrt. Die Beratung zu und der Umgang mit Pridnataldiagnostik hilt z. B. das langjdhrige
Bundestagsmitglied und die ehemalige Vorsitzende der Enquete—Kommission fiir Recht und
Ethik in der modernen Medizin, Margot von Renesse, fiir "zentrale Probleme, die der Gesetz-
geber dringend kldren muss". Auch die Deutsche Gesellschaft fiir Gynédkologie und Geburts-
hilfe mahnt zu einem bedachten Umgang mit dem Thema: ,,Das breite Spektrum an Moglich-
keiten der prénatalen Medizin mit immer wieder auftretenden sehr schwierigen Beratungssi-
tuationen macht es angesichts der 6ffentlichen Debatte {iber Chancen und Grenzen der vorge-
burtlichen Diagnostik dringend erforderlich, sich tiber die Durchfiihrung und den Umgang mit
der Prinataldiagnostik Gedanken zu machen und sie stindig aufs Neue kritisch zu hinterfra-
gen.” (DGGG 2004: S. 2) Die Gesellschaft hilt neben der Qualitétssicherung der Prianataldia-
gnostik auch die Beratung im Zusammenhang mit Prénataldiagnostik fiir ,,dringend diskussi-

onswiirdig®.

Die Wahrnehmung, der Unterstiitzungsbedarf und die Praferenzen der Frauen hinsichtlich der
Prinataldiagnostik werden in der aktuellen Forschungsliteratur verstarkt diskutiert (vgl. BZgA
2006, Woopen 2005, Droste/ Brand 2001 und Green et al. 2004). Ein noch nicht verdffent-
lichter Review iiber die Wahrnehmung zu Entscheidungssituationen in der Prénataldiagnostik
von Frauen, deren Partnern und Professionellen bzw. dem medizinischen Betreuungspersonal
zeigt, dass im Gegensatz dazu liber den Bedarf an Unterstiitzungsleistungen der Professionel-
len sehr wenig bekannt ist (vgl. St-Jacques et al.). Ebenso scheint in der Forschung zu SDM
allgemein der Fokus auf die Professionellen nach wie vor unzureichend zu sein (vgl. Charles

et al. 2004 und Graham et al. 2003).

Ziel dieser Arbeit ist es, den Unterstiitzungsbedarf der an Entscheidungen bzgl. der Prénatal-
diagnostik beteiligten Berufsgruppen zu ermitteln. Dazu wurden im Rahmen der vorliegenden
Arbeit sechs Gynédkologen, zwei Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen, zwei Hebammen und
vier weitere Personen, die aufgrund ihrer beruflichen Tétigkeiten mit Entscheidungssituatio-
nen in der Prinataldiagnostik konfrontiert werden, mittels halbstrukturierter qualitativer Inter-
views auf Basis der ,,Preliminary needs assessment®“- Methode nach Jacobsen und O'Connor
(1999) befragt. Die Analyse der Interviews deckt die Wahrnehmungen der Entscheidung von
den Beteiligten, den Einfluss anderer wichtiger Personen und die Verfiig- und Verwendbar-
keit von Ressourcen auf. Hierdurch werden potenzielle Schwierigkeiten aufgezeigt, denen

beide Seiten, Schwangere und deren Betreuer, in Entscheidungsprozessen gegeniiberstehen,
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und es kann deren Bedarf an Unterstiitzungsleistungen abgeschitzt werden. Es kann ferner
betrachtet werden, welche Gruppe von Frauen und Betreuern {iberhaupt der Unterstiitzung be-
darf, ob eventuell vorhandene Interventionen diesem Bedarf gerecht werden und welche Art
von Unterstiitzungsleistung angewendet werden kann. Als iibergreifende Zielsetzung sollen
somit Verbesserungspotenziale der Entscheidungsunterstiitzung aufgezeigt werden. Die Er-
kenntnisse dieser Arbeit konnten zukiinftig als Grundlage fiir die Entwicklung von Entschei-
dungshilfen, eine verbesserte Implementierung von vorhandenen Entscheidungshilfen und die

Entwicklung anderer SDM-Interventionen genutzt werden.

Um dem Leser ein besseres Verstdndnis der Thematik an die Hand zu geben, wird im ersten
Teil der Arbeit auf den Hintergrund und die Bedeutung der Fragestellung eingegangen. Dies
soll durch eine Definition zentraler Begriffe (Kapitel 1.1) und einer kurzen Erlduterung des-
sen, was in dieser Arbeit nicht betrachtet werden soll (Kapitel 1.2), geschehen. Die Beschrei-
bung einer durchgefiihrten Literaturrecherche (Kapitel 1.3) fasst den aktuellen Stand der For-
schung zu Bedarfsermittlungen im Kontext der Pranataldiagnostik zusammen. AnschlieBend
werden im zweiten Teil das Studiendesign und die Methodik der vorliegenden Studie vorge-
stellt. Im dritten Teil werden die Ergebnisse prisentiert. Neben einer ausfiihrlichen Beschrei-
bung, in der die Ergebnisse Frage fiir Frage detailliert wiedergegeben werden, wird auch eine
Zusammenfassung der Ergebnisse gezeigt. Sie soll einen ausreichenden Uberblick, aber v. a.
auch dem schnellen Leser die Moglichkeit geben, ohne grofleren Verlust an Information die
Arbeit zu studieren. Im vierten Teil werden die Ergebnisse in Bezug auf die Ausgangsfrage-
stellung interpretiert und diskutiert. Im flinften und letzten Teil erfolgt eine Zusammenfassung
der gesamten Arbeit, in der auch Schlussfolgerungen fiir Forschung und Praxis gezogen wer-

den.

1.1 Definition zentraler Begriffe

1.1.1 Epidemiologie von Fehlbildungen

Angeborene Fehlbildungen werden in schwerwiegenden (,,major anomalies*) und in geringfii-
gige (,,minor anomalies®) eingeteilt. Unter major anomalies versteht man solche Fehlbildun-
gen, die nach der Geburt ohne Behandlung eine ausgeprigte Behinderung nach sich ziehen
oder mit dem Leben nicht vereinbar sind. Beispiele dafiir sind komplexe Herzfehler, Hirnfehl-
bildungen oder etwa Bauchwanddefekte. Unter die geringfiigigen Anomalien fallen z. B. Syn-

echien (bindegewebige Verwachsungen bzw. Verklebungen zweier Gewebeschichten), Ohr-
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anhingsel oder Hypospadien (die fehlgebildete Harnrohre endet nicht an der Spitze der Ei-

chel, sondern an der Unterseite des Penis’) (vgl. Zimmermann 2004: S. 129).

Da keine flachendeckende systematische Erhebung prinatal diagnostizierter Fehlbildung vor-
handen ist, liegen nur Schitzungen iiber Haufigkeitsverteilungen vor, die je nach Erfassungs-
verfahren und Berechnungsmethode weit auseinander gehen. Eine Berechnung des Mainzer
Registers geht fiir das Jahr 1998 davon aus, dass von 770.744 Kindern, die in Deutschland zur
Welt kamen, etwa 49.000 eine schwerwiegende Fehlbildung aufwiesen (5-7%) (vgl. Queiller-
Luft 2005: S. 8). Das Eurocat-Register flir Fehlbildungen gibt die Rate flir schwerwiegende
Fehlbildungen mit 2,2 % an (vgl. Eurocat-Register fiir Fehlbildungen 2005). In dem Lehrbuch
Geburtsheilkunde schreibt Diirig, dass bei 3 — 5 % der Geburten mit schwerwiegenden Fehl-
bildungen gerechnet werden muss. Bei etwa 10 — 12 % der Neugeborenen werden geringfiigi-

ge beobachtet (vgl. Diirig 2004a: S. 136).

Nach Organsystemen geordnet stehen bei angeborenen Fehlbildungen kardiovaskuldre An-
omalien an der Spitze (Privalenz: 60/10.000 Geburten), gefolgt von Anomalien des urogeni-
talen (43,4/10.000), des muskuloskelettalen (23,5/10.000) und des zentralnervosen Systems
(22/10.000) (vgl. Eurocat-Register fiir Fehlbildungen 2005). In der Mehrzahl der Fille (60 %)
sind die Ursachen der Fehlbildung unbekannt. Viele Fehlbildungen sind multifaktoriell be-
dingt (21 %), ein relativ geringer Prozentsatz der Fehlbildungen ist mit exogene Noxen oder
miitterlichen Erkrankungen verbunden. Chromosomale Aberrationen (10 % der Ursachen)
stellen mit einer Privalenz von 32.5/10.000 Geburten eine wichtige Ursache fiir Fehlbildun-
gen dar. Das bekannte und in der Prénataldiagnostik einen hohen Stellenwert einnehmende
Down-Syndrom, Trisomie 21, nimmt mit einer Pravalenz von 18.6/10.000 Geburten fast die
Hilfte aller chromosomalen Aberrationen ein (vgl. Eurocat-Register fiir Fehlbildungen 2005

und Diirig 2004a: S. 136 ff).

1.1.2 Prinataldiagnostik (PND)

1.1.2.1 Definition

Unter Prénataldiagnostik (PND) versteht man die vorgeburtliche Diagnostik des Ungebore-
nen. Sie ist ein wesentlicher Bestandteil der prénatalen Medizin. In Anlehnung an die Defini-
tion der ,,European Study Group on Prenatal Diagnosis® beinhaltet sie diagnostische Mafinah-

men, durch die morphologische, strukturelle, funktionelle, chromosomale und molekulare
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Storungen des Ungeborenen erkannt oder ausgeschlossen werden konnen (vgl. Bundesirzte-

kammer 1998).

Nach den Richtlinien zur Prénatalen Diagnostik der Bundesdrztekammer von 1998 ist eine
PND angezeigt bei risikobehafteter bzw. klinisch auffdlliger Schwangerschaft® und wenn bei
der Betreuung der Schwangeren im Rahmen der Mutterschafts-Richtlinien Entwicklungssto-
rungen des Kindes auffallen. Man unterscheidet zwischen der invasiven (Chorionzottenbiop-
sie, Amniozentese, Chordozentese und Organbiopsie) und der nicht invasiven Form (Ultra-
schalluntersuchung). Ferner konnen Evaluationstests oder Screeningverfahren (Bestimmung
von biochemischen Markern im miitterlichen Serum, Ultraschallscreening) als Methoden zur

Risikospezifierung zur PND gerechnet werden.

1.1.2.2 Verfahren der PND

Im Folgenden werden die einzelnen Moglichkeiten der PND vorgestellt. Es wird jeweils kurz
auf die Durchfiihrung, die Indikation und die Nebenwirkungen bzw. Risiken eingegangen. Es
werden die wesentlichen, in der Praxis hauptsidchlich angewendeten Verfahren vorgestellt. Da
Risikoevaluationstests keine eigentliche Diagnostik darstellen, sondern die Entscheidung zur
invasiven Diagnostik erleichtern sollen, werden sie getrennt beschrieben und den Diagnostik-
verfahren vorangestellt (vgl. BZgA 2002, Zimmermann 2004: S. 118 ff und Diirig 2004a:
S. 138 ff).

1.1.2.2.1 Methoden zur Risikospezifierung

Unter diesen Methoden werden Untersuchungen wéhrend der Schwangerschaft verstanden,
auch prénatales Screening genannt, mit denen Hinweise auf das Vorliegen einer bestimmten
schweren Krankheit oder Behinderung des Kindes gewonnen werden konnen. Derzeit werden
in den industrialisierten Lindern hauptsdchlich Screeningverfahren fiir Neuralrohrdefekte,
Chromosomenanomalien und andere schwere Fehlbildungen angewendet. Der Schwerpunkt

liegt auf dem Nackentranzparenztest (dorsonuchales Odem) und dem biochemischen Scree-

? Risikoschwangerschaften sind gemi Mutterschafts-Richtlinien solche Schwangerschaften, bei denen aufgrund
der Vorgeschichte oder erhobener Befunde mit einem erhdhten Risiko fiir Leben und Gesundheit von Mutter
oder Kind zu rechnen ist. Dazu zdhlen u. a. schwere Allgemeinerkrankungen der Mutter, Zustand nach Sterili-
tatsbehandlung, wiederholten Aborten oder Frithgeburten, Totgeborenes oder geschidigtes Kind, Komplikatio-
nen bei vorangegangenen Entbindungen, Erstgebdhrende unter 18 Jahren oder iiber 35 Jahren, Mehrgebdhrende
iber 40 Jahren, Diskrepanz zwischen Uterus- und Kindsgréfle und Schwangerschaftsdauer, drohende Friihge-
burt, Mehrlinge, pathologische Kindslagen, Uberschreitung des Geburtstermins (vgl. Bundesausschuss der Arzte
und Krankenkassen 1985).
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ning fiir Neuralrohrdefekte und Chromosomenanomalien, weshalb hier nur diese aufgefiihrt
werden. Durch Kombination verschiedener Parameter wird die individuelle Risikowahr-
scheinlichkeit einer Schwangeren fiir das Vorliegen einer fetalen Chromosomenanomalie
und/oder eines Neuralrohrdefekts berechnet. Besteht ein im Vergleich zur (altersentsprechen-
den) Normalbevolkerung erhohtes Risiko, wird die Diagnose mit invasiven diagnostischen
Verfahren (s. unten) gesichert. Die gegenwirtig einzige priventive Intervention besteht in der
vorzeitigen Terminierung der Schwangerschaft (vgl. Zimmermann 2004: 118 ff und Droste/

Brand 2001: 32 ff und 100 ff).

a. Nackentranzparenztest (NT-Test):

Dieser sonographische Test ist flir das Screening auf Trisomie 21 und andere
Chromosomenanomalien (Trisomie 18, 13, Turner-Syndrom u. a.) geeignet. Feten
mit einer Chromosomenanomalie zeigen hdufig morphologische Verdnderungen,
die im Ultraschall entdeckt werden konnen. Echte Fehlbildungen (,,hardmaker*)
sind meistens erst im spéteren Verlauf der Schwangerschaft erkennbar (s. unten
nicht-invasive Diagnostik, Ultraschall, ,,Fehlbildungsschall“). Neben den echten
Fehlbildungen weisen Feten mit Chromosomenstdrungen jedoch eine Vielzahl von
»Softmakern® auf, sonographische Verdnderungen, die fiir sich genommen keinen
Krankheitswert haben. Hiervon besitzt insbesondere eine verbreiterte Nackentrans-
parenz (NT) im 1. Trimenon diskriminierende Eigenschaft, weshalb man sich diese
als Screeningmarker zu nutze macht. Eine verbreiterte NT tritt nicht nur bei Feten
mit Trisomie 21 auf, sondern ist auch mit anderen Chromosomenanomalien (Triso-
mie 18, 13, Turner-Syndrom u. a.) und Fehlbildungen (v. a. Herzfehler) assoziiert
(s. auch www.fetalmedicinefoundation.com). In der Praxis wird die Schwangere
an einen Spezialisten liberwiesen, sobald der betreuende Gynikologe eine vergro-
Berte NT feststellt. Dieser errechnet eine statistische Risikoeinschdtzung mittels ei-
nes Computerprogramms. Das Alter der Frau, das genaue Gestationsalter und die
GroBe des Fetus werden hinzugenommen. Zwischen der 11. und 14. SSW hat die-
ser Test die hochsten Aussagekrifte. Als Entdeckungsrate (Sensitivitdt) werden fiir
diesen Zeitraum unterschiedliche Werte angegeben. Das Swedish Council of Tech-
nology Assessment (SBU) berichtet in einem systematischen Review Studien mit
einer Sensitivitdt zwischen 33 % (sehr geringe Fallzahl) und 90 % bei einem Mit-

telwert von 74 % fiir das Down-Syndrom und 68 % fiir alle Chromosomenanoma-
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b.

lien bei durchschnittlicher Falsch-Positiv-Rate (FPR) von 3 % (vgl. Droste/ Brand
2001: S. 57 und Zimmermann 2004: S. 123 fY).

First-Trimester Screening (Ersttrimester-Test)

Bei diesem biochemischen Screening handelt es sich um eine Risikoabschétzung
mittels Kombination von dem sonographischen Marker der NT (s. oben), dem Al-
ter der Frau und zwei biochemischen Parameter aus dem miitterlichen Blut (das
Schwangerschafts-Hormon B-hCG, humanes Chorion Gonadotropin, und das Ei-
weill PAPP-A, Pregnancy associated plasma protein). Der Test, der in der 11.-13.
SSW angewendet wird, kann Aussagen iiber das individuelle Risiko einer Schwan-
geren fiir bestimmte Chromosomenanomalien (hauptsidchlich Trisomie 21) treffen.
Laut Droste (2001: S. 185) liegen die Entdeckungsraten hierbei zwischen 70 und
75 % bei einer FPR von 5 %.

Triple Test (Zweittrimester-Test)

Hier wird das miitterliche Alter mit den biochemischen Parametern AFP (alpha-
Fetoprotein), B-hCG, uE3 (unkonjungiertes Ostriol) und eventuell erginzt um das
Inhibin A aus miitterlichem Blut kombiniert. Dieser Test wird zwischen der 14.
und 15. SSW angewendet und berechnet neben dem individuellen Risiko fiir Chro-
mosomenanomalien auch das Risiko fiir einen Neuralrohrdefekt. Laut Droste
(2001: S. 185) liegen die Entdeckungsraten bei diesem Test unter denen des First-
Trimester Screening bei durchschnittlich zwischen 60 und 65 % (FPR 5 %).

Bei allen drei Screeningverfahren verdndern sich die Testqualititen (Sensitivitdt und Spezifi-

tat) abhdngig vom Alter (vgl. Droste/ Brand 2001: S 8 und S 185). Testqualititen sind von der

Pravalenz der Erkrankung abhéngig. In einer Bevolkerungsgruppe mit hoher Pravalenz ist die

Entdeckungsrate trotz gleicher Testanwendung hoher als in einer Bevolkerungsgruppe mit

niedriger Privalenz. Da bekannt ist, dass das Risiko fiir ein Kind mit Chromosomenanomalie

mit ansteigendem Alter der Mutter steigt (vgl. Zimmermann 2004: S 123 f), hat das Alter der

Frau deutlichen Einfluss auf die Testqualititen. Die Entdeckungsraten bei jiingeren Schwan-

geren sind somit sowohl im sonographischen als auch im Erst- und Zweittrimester-Screening

deutlich geringer.
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Es soll hinzugefiigt werden, dass die Methoden der Risikoabschéitzung derzeit als IGeL (indi-
viduelle Gesundheitsleistungen) den Frauen angeboten werden und somit selbst bezahlt wer-
den miissen. Die Krankenkasse zahlt lediglich die Leistungen, die medizinisch notwendig und
sinnvoll sind, z. B. die Folgeuntersuchung, wenn in einer reguldren Vorsorgeuntersuchung ein

auffilliger Befund festgestellt wird.

Nach Zimmermann bietet der prianatale Nachweis einer fetalen Fehlbildung oder Chromoso-
menstorung u. a. folgende Vorteile (2004: S. 119):

- rechtzeitige Vorbereitung der Eltern auf die Geburt eines behinderten Kindes,

- Planung der Geburt an einem Zentrum mit besseren Betreuungsmoglichkeiten und

- Moglichkeiten eines Schwangerschaftsabbruchs.
Zimmermann fiigt aber hinzu, dass all diese Vorteile kaum im Rahmen von Studien je unter-
sucht wurden. In Hinblick auf gesellschaftliche Auswirkungen von solchen Screeningpro-
grammen, sei es fiir ihn denkbar, dass die Diskriminierung von Familien mit behinderten Kin-
dern zunimmt. Aufgrund von ,,in Einzelfdllen schwerwiegenden Entscheidungsnotstinden®,
in die Frauen gelangen konnen, wenn sie sich fiir oder gegen eine Risikoevaluation entschei-
den miissen, hélt er eine addquate Beratung und Hilfeleistung fiir unabdingbar. Zudem miisse
die Beratung rechtzeitig, d. h. vor der Durchfiihrung jedweder Screeningtests erfolgen (2004:
S. 119). Ein systematischer Review iiber Auswirkungen von genetischem Screening kann ge-

nannte Vorteile nicht bestétigen (vgl. Green et al. 2004).

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung gibt in ihrer Infobroschiire zur PND
(2002) zu bedenken, dass auffdllige Werte die Frauen verunsichern konnten, sich der Ver-
dacht aber oftmals als falsch erweise (eine FPR von 5 % ergibt eine sehr groe Anzahl von
Frauen, wenn man alle Schwangeren testen wiirde!). Ungenaue und falsche Anwendung und
Auswertung (Befunde sind abhéngig vom eingesetzten Computerprogramm, von der Art und
Dauer der Durchfiihrung und der Erfahrung des Untersuchers) wiirden zu falschen ,,auffélli-

gen“ Werten fiihren.

1.1.2.2.2 Nicht-invasive Methoden
a. Ultraschall
Nach den Mutterschaftsrichtlinien sind der Frau drei Ultraschalluntersuchungen
rechtlich zugesichert. Sie sind in den Schwangerschaftswochen (SSW) 9-12; 19-22

und 29-32 vorgesehen. Innerhalb der allgemeinen Schwangerschaftsvorsorge die-
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nen die Untersuchungen der Uberwachung der normal verlaufenden Schwanger-
schaft. Abhédngig vom Zeitpunkt wird die intrauterine Lage der Schwangerschaft
gesichert, das Gestationsalter bestimmt, Mehrlingsschwangerschaften ausgeschlos-
sen oder festgestellt und die somatische Entwicklung des Fetus (Biometrie) kon-
trolliert. Hauptsédchlich in der zweiten Untersuchungssitzung (SSW 19-22) wird
per Ultraschall die korperliche Integritit des Heranwachsenden beurteilt und Ent-
wicklungsanomalien ausgeschlossen oder diagnostiziert (sogenannter ,,Fehlbil-

dungsschall*) (vgl. Diirig 2004a: S. 139 und Viehweg 2004: S. 194 fY).

Zusétzlich kann der Ultraschall auch als Screeningwerkzeug dienen (s. oben: Me-

thoden zur Risikospezifizierung, Nackentranzparenztest).

Molekularbiologische Methoden

Fetale Zellen sind im miitterlichen Kreislauf vorhanden. Da sie aber nur in sehr ge-
ringer Anzahl vorkommen, muss man sie mittels neuer Methoden wie die fluores-
zenzaktivierte Zellsortierung (FACS) oder die magnetaktivierte Zellsortierung
(MACS) selektiv anreichern. Die durch diese Verfahren gewonnen Zellen konnen
analog zu den invasiven Verfahren molekularbiologisch auf Chromosomendefekte
untersucht werden. Die arbeitsintensiven und langwierigen Methoden sind aber
derzeit noch in klinischer Erprobung und werden nicht in der Routinediagnostik

eingesetzt (vgl. Hahn/ Holzgreve 2004: S. 167 ff).

1.1.2.2.3 Invasive Diagnostik

Die héufigste Indikation fiir eine invasive Diagnostik im Rahmen der Abkldrung und des Ma-

nagements von Fehlbildungen stellt die Karyotypisierung (Chromosomenanalyse) dar. Die

nachfolgend beschriebenen Verfahren Amniozentese, die Biopsie von Chorionzotten und die

Cordozentese werden hdufig angewendet. In seltene Fillen werden aus diagnostischen und

therapeutischen Griinden gezielte Punktionen fetaler Organe vorgenommen, worauf nicht

weiter eingegangen werden soll (vgl. Diirig 2004a: 140 f¥).

Nach den Richtlinien zur prianatalen Diagnostik der Bundesarztekammer (1998) ist eine inva-

sive pranatale Diagnostik indiziert bei:
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Erhohtem Alter der Schwangeren, auffilligen Serummarkern, verddchtigen sonographischen
Befunden (z. B. dorsonuchalem Odem), prinatal diagnostizierbaren Erkrankungen in der Fa-
milie, strukturellen oder numerischen chromosomalen Aberrationen bei einem Elternteil, Ex-
position prd- und perikonzeptionell und postkonzeptionell der Mutter gegeniiber potentiell
mutagenen, teratogenen und fetotoxischen Agenzien einschl. ionisierender Strahlen und bei

teratogen und fetotoxisch wirkenden Infektionen der Mutter.

a. Amniozentese
Bei der Amniozentese handelt es sich um die Fruchtwasseruntersuchung, bei der
mittels Einstich einer Hohlnadel in die Fruchtblase durch die Bauchdecke der Frau
ca. 15-20 ml Fruchtwasser entnommen werden. Darin enthaltene kindliche Zellen
werden auf Chromosomenanomalien hin untersucht. Zusétzlich kann die Untersu-
chung auch zur Infekt-, Stoffwechsel-, DNA- Diagnostik, Beurteilung der fetalen
Lungenreife und zur Abkldrung von Neuralrohrdefekten verwendet werden. Der
Zeitpunkt der Amniozentese liegt zwischen der 14. und 16. SSW. Die diagnosti-
sche Sicherheit wird mit einer Zuverlédssigkeit von iiber 99 % angegeben. Fehler-
hafte Befunde konnen meist durch Kontamination mit miitterlichen Zellen vor-
kommen. Als Nebenwirkung bzw. Risiken sind der Abort (Fehlgeburt) mit einer
Wahrscheinlichkeit von 0,5-1 %°, vaginale Blutungen (0,2-1,7 %), Fruchtwasser-
abgang (1 %) und die sehr selten auftretende Chorionamnionitis zu nennen (vgl.

Diirig 2004a: S 140).

b. Chorionzottenbiopsie

Die Chorionzottenbiopsie dhnelt der Amniozentese in Durchfiihrung, Indikation
und Risiken. Sie wird im Vergleich zur Amniozentese als aufwindiger beschrie-
ben. V. a. bei der fiir die Frau subjektiv beldstigender transzervikalen Technik, bei
der mittels eines Kunststoffkatheters transvaginal/ -zervikal 20-30 mg Chorionzot-
ten entnommen werden, komme es hédufiger zu vaginalen Blutung (6-9 %). Die
Entnahme der Zotten bei transabdominalem Zugang entspricht dem Zugang der
Amniozentese. Das Abortrisiko wird mit 1 % angegeben, Fruchtwasserabgang bis
zu 0,7%. Die diagnostische Sicherheit liegt ebenso liber 99%. Der wichtige Unter-
schied zur Amniozentese besteht in dem Zeitpunkt der Durchfiihrung. Er liegt zwi-

schen der 10. und 12. SSW und kann somit wesentlich frither das Ergebnis einer

* In der Literatur gibt es unterschiedliche Angaben: Diirig (2004) setzt das Risiko bei 1 % an, Kozlowski und
Mitarbeiter (2007) bei 0,5 und Grimshaw und Mitarbeiter (2003) zwischen 0,5 und 1 %.
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Chromosomenanalyse liefern. Ein Neuralrohrdefekt kann mit dieser Untersuchung

nicht nachgewiesen werden (vgl. Diirig 2004a: S. 140 f).

c. Chordozentese
Die Chordozentese wird neben der Karyotypisierung hauptsidchlich zur Bestim-
mung des Hamoglobins, zur Diagnostik fetaler Alloimmunerkrankungen und In-
fektdiagnostik verwendet. Hierbei wird mittels Einstich in die Bauchdecke der
Frau kindliches Blut aus der Nabelschnurvene entnommen. Der Eingriff wird erst
ab der 14.-18. SSW durchgefiihrt. Die Detektionsrate der diagnostischen Chordo-
zentese liegt bei 90-98 % (das aspirierte Blut kann miitterlichen Ursprungs sein)

und das Abortrisiko wird mit 1-3 % angegeben (vgl. Diirig 2004a: S. 140 ff).

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung (2002) weist darauf hin, dass bei positi-
ven Befunden in den meisten Féllen keine Therapie existiert und sich die Frage nach einem
Schwangerschaftsabbruch stellen kann. Es gebe nur bedingt Aussagen iiber die Schwere und
Ausprigung der erhobenen Befunde, und auch Befunde zu seltenen Chromosomenanomalien,
die in ihren Auswirkungen nicht bekannt sind, seien moglich. Eine lange Wartezeit auf den
Befund kann belastend sein. Diirig schreibt: ,,Die antepartale Beratung [bei positivem Befund]
bzgl. des Managements ist oft schwierig, da objektive Kriterien fiir die Quantifizierung der
Schwere der Erkrankung in vielen Féllen fehlen. Diese Aufgabe kann am besten durch ein in-
terdisziplindres Team (,,fetal board*) bestehend aus Prénatalmedizinern, Genetikern, Neonato-
logen und Kinderchirurgen, erfiillt werden. Aus ethischer Sicht soll sich das Handeln im Rah-
men der prinatalen Medizin nach den Grundsitzen der Benefizienz (Uberwiegen eines poten-
tiellen Nutzens iiber einen potenziellen Schaden), des ,,informed consent*, der Autonomie der
Eltern und den Interessen des Fetus als Person und als Patient richten. Unabhéngig von der

Wabhl des Prozedere soll den Eltern eine Begleitung angeboten werden.* (2004a: S. 136)

1.1.3 Shared Decision Making (SDM) in der Medizin

Unter Shared Decision Making (SDM) versteht man ein Modell der Arzt-Patienten-Interakti-
on, in dem der Patient eine zentrale Stellung einnimmt. Ihm wird die Moglichkeit gegeben,
wiéhrend des gesamten Behandlungsprozesses eine aktive und verantwortliche Rolle auszuii-
ben. Der Patient soll somit eine groflere Kontrolle iiber seine eigene Gesundheitsversorgung
erlangen. Ziel des SDM-Prozesses ist eine Behandlungsentscheidung des Arztes und des Pati-

enten, die auf gegenseitigem Einverstindnis und beidseitiger Bereitschaft zur aktiven Umset-
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zung beruht. Hierflir muss der Patient seine individuellen Praferenzen und der Arzt den Stand

der Forschung einbringen.

In den englischsprachigen Lindern ist der Begriff des Shared Decision Making schon seit
mehreren Jahrzehnten bekannt. Gerne wird er als Gegensatz zur paternalistischen Arzt-Rolle
(s. unten) gesehen, bei welcher der Arzt stellvertretend fiir den Patienten entscheidet. Im SDM
hingegen nimmt der Patient verantwortlich und aktiv am Entscheidungsprozess teil. Sobald
unterschiedliche Entscheidungsoptionen vorhanden sind, die verschiedene Konsequenzen
nach sich ziehen, sollten Patienten in die Entscheidung mit einbezogen werden, da Arzte
meistens nicht in der Lage sind, die individuellen Werte und Préferenzen der Patienten abzu-
schitzen (vgl. Scheibler et al. 2003). Zwar zeigt ein Blick auf die deutsche Forschungslitera-
tur, dass die Forschung zu SDM noch am Anfang steht und nur wenige Publikationen dazu
verdffentlicht sind. Doch im Rahmen der zunehmenden Biirgerbeteiligung am Gesundheits-
wesen legt auch die Politik einen hoheren Wert auf die Patientenzufriedenheit und -partizipa-
tion. So wird der Trend in Richtung SDM auch in Deutschland spiirbar und es hat sich der Be-
griff der ,,Partizipativen Entscheidungsfindung* (PEF) herausgebildet.*

Nach Charles und Mitarbeiten ist SDM eines von vier Modellen der Arzt-Patienten-Interakti-
on (1997). Zur Unterscheidung verwendet Charles hauptsidchlich die Kriterien ,,Kontrolle

iiber die Information* und ,,Kontrolle iiber die Entscheidung*.

Im paternalistischem Modell (paternalistic model) handelt der Arzt als Stellvertreter des Pati-
enten. Er behilt als Fachmann die Kontrolle iiber die Information und entscheidet nach bes-
tem Wissen und Gewissen fiir das Wohl des Patienten. Somit behélt er auch allein die Kon-

trolle iiber die Entscheidung.

Beim professional-as-agent model teilen sich Arzt und Patient die Informationen, doch der
Arzt entscheidet alleine stellvertretend fiir den Patienten. Der Arzt muss durch Fragen und
Antizipation die Wiinsche, Werte und Priaferenzen des Patienten ermitteln, und beschlie3t dar-

authin die optimale Behandlungsstrategie.

* Die wachsende politische Bedeutung des SDM zeigt sich in Deutschland aktuell u. a. daran, dass das Bundes-
ministerium fiir Gesundheit seit 2001 Forschungsprojekte unterstiitzt, ,,die sich auf die verstiarkte Einbeziechung
von Patienten in den medizinischen Entscheidungsprozess konzentrieren.” Vgl. dazu die Homepage des BMG
http://www.bmg.bund.de/cln_040/nn_599776/DE/Themenschwerpunkte/Ressortforschung/Kurzberichte-
2006/kb-13-6-06,param=-html__nnn=true und www.patient-als-partner.de.
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Im shared-decision-making model werden sowohl die Information als auch die Entscheidung
geteilt. Der Patient gibt seine Priaferenzen kund, der Arzt vermittelt die Information, und beide

entscheiden in gleichberechtigter Zusammenarbeit das weiterfiihrende Vorgehen.

Das informed-decision model kann mit einem Dienstleistungsmodell verglichen werden (vgl.
Donabedian 1992). Der Patient kennt klar seine Praferenzen und fragt nach Information beim
Arzt. Dieser teilt sie dem Patienten mit und wartet dessen alleinige Entscheidung ab, um da-
nach die vom Patienten gewiinschte Verfahrensweise umzusetzen. Hier wird die Information

geteilt, doch die Kontrolle iiber die Entscheidung behélt der Patient.

Auf das Modell des SDM gehen Charles und Mitarbeiter konkreter ein und nennen folgende

vier Bedingungen, die fiir SDM erfiillt sein miissen:

a) Shared decision-making involves at least two participants — the physician and
patient

b) Both parties (physicians and patients) take steps to participate in the process of
treatment decision-making

¢) Information sharing is a prerequisite to shared decision-making

2

d) A treatment decision is made and both parties agree to the decision
(Charles et al, 1997: S. 681)

Die Autoren heben hervor, dass beide — Arzt und Patient — gemeinsam den Entscheidungspro-
zess durchlaufen (b) und beide mit der Entscheidung einverstanden sein miissen (d). Gleich-
zeitig ist auch die Umsetzung der Entscheidung von Bedeutung. Sie erwdhnen ausdriicklich,
dass ein Konsens, der nicht in der Therapie umgesetzt wird, nicht Bestandteil von SDM sein

kann.
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In der deutschsprachigen Forschung wurden folgende Handlungsschritte zur Partizipativen

Entscheidungsfindung erarbeitet (vgl. Harter 2004).

Handlungsschritte der Partizipativen Entscheidungsfin-

dung

* Mitteilen, dass eine Entscheidung ansteht

* Gleichberechtigung der Partner formulieren

o Uber Wahimdéglichkeiten informieren

o Uber Vor- und Nachteile der Optionen informieren
» Verstdndnis, Gedanken und Erwartungen erfragen
*  Priferenzen ermitteln

*  Aushandeln der Entscheidung

*  Gemeinsame Entscheidung herbeifiihren

*  Vereinbarungen zur Umsetzung der Entscheidung

treffen

Abbildung 1.1-1 Handlungsschritte der Partizipativen Entscheidungsfindung,
Quelle: Harter 2004
Harter gibt weiter an, dass die Umsetzung in die drztliche Praxis durch folgende 3 Strategien

erfolgen kann:

* Aus-, Fortbildungs- und Weiterbildungsmafinahmen fiir Medizinstudenten und
Arzte, in denen gezielt Gesprichs- und Handlungskompetenzen aufgebaut werden,
um Patienten bei medizinischen Entscheidungen stérker beteiligen zu konnen,

* Patienten- und Multiplikatorenschulungen mit dem Ziel, Gesprichs- und Hand-
lungskompetenzen bei Patienten aufzubauen, um eine stirkere Beteiligung am medizi-
nischen Entscheidungsprozess zu ermdglichen und

* Entwicklung von medizinischen Entscheidungshilfen, auf die ich im folgenden Ka-

pitel ndher eingehen mochte:

1.1.4 Entscheidungshilfen (DA)
Der Begriff Entscheidungshilfe — im englischen Sprachraum mit Decision Aid (DA) bezeich-

net — ist eine allgemeine Bezeichnung fiir verschiedenartiges Material, welches Patienten zur
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Unterstiitzung in einem Entscheidungsprozess an die Hand gereicht wird. In ihnen werden
evidenz-basierte Informationen iiber vorhandene mogliche Diagnostik- und Behandlungsop-
tionen und deren Vor- und Nachteile gegeben. Gleichzeitig strukturieren sie den Entschei-
dungsprozess und helfen dem Patienten, seine eigenen Priferenzen zu ermitteln. Damit stellen
Entscheidungshilfen Interventionen dar, die den Patienten auf die partizipative Entschei-
dungsfindung vorbereiten und ihn darin einbeziehen. Die Anzahl, Formen und Ziele der Ent-
scheidungshilfen und die Bereiche deren Anwendung haben in den letzten 10 Jahren sowohl
zugenommen als auch stark variiert (vgl. Charles et al. 2005). Laut einem Ubersichtsartikel
von Loh und Mitarbeitern (2007b) wurden international bisher mehr als 500 verschiedene
Entscheidungshilfen registriert. In derselben Arbeit berichten die Autoren iiber die Evaluation
solcher Interventionen. Sie dokumentieren ,,eine Zunahme des Wissens der Patienten iiber Er-
krankung und Behandlung, eine realistischere Erwartung iiber Erkrankungsverldufe, eine akti-
vere Beteiligung am medizinischen Entscheidungsprozess, eine Verringerung von Entschei-
dungskonflikten und eine Abnahme der Unentschlossenheit gegeniiber Behandlungsentschei-
dungen* ohne Anstieg der Angstlichkeit. Bzgl. der Zufriedenheit und Lebensqualitit lieBen
sich keine Effekte feststellen (2007b: S. A1485).

1.1.5 Bedarfsermittlung (Needs Assessment)

Um den Unterstiitzungsbedarf der an Entscheidungen bzgl. der PND beteiligten Berufsgrup-
pen zu ermitteln, wird in vorliegender Arbeit die Methode des ,,Population Needs Assess-
ment*“ von Jacobsen und O’Connor (1999) verwendet. Er ist Bestandteil des Ottawa Decision
Support Framework (ODSF) der ,,Patient Decision Aids Research Group* des Ottawa Health
Research Institute, Ottawa, Kanada (vgl. http://decisionaid.ohri.ca/odsf.html vom
12.07.2007). Ein Needs Assessment wird in erster Linie zur Entwicklung von DA oder ande-
ren Interventionen durchgefiihrt. Daneben kdnnen auch noch weitere Ziele die Durchfiihrung

rechtfertigen (s. auch Kapitel 2.2.2 Die Ziele eines Needs Assessment).

Grundsitzlich kann ein Needs Assessment in jedem Bereich angewendet werden, in dem es
zu Entscheidungen kommt. Sobald mehr als eine Option zur Verfiigung steht, muss die be-
troffene Person die Vor- und Nachteile der unterschiedlichen Optionen abwégen, iiber eigene
Werte und Préferenzen klar sein und die vorhandenen Mdglichkeiten analysieren. In einem

solchen Entscheidungsprozess kann es an Unterstiitzung bediirfen.
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Ein Needs Assessment sammelt Daten, um den Bedarf der Beteiligten an Unterstiitzungsleis-
tungen im Entscheidungsprozess einzuschitzen. Dies konnen FEinzelpersonen, aber auch
Gruppen, Gemeinschaften oder Organisationen sein. Ein Bedarf in diesem Zusammenhang
soll nach Jacobsen und O Connor die Verbindung zwischen ,,dem, was ist und dem, was sein

sollte* darstellen (1999: S. 3).

Im Kontext der medizinischen Entscheidungsfindung ist der Fokus des Needs Assessment auf

folgende zwei Punkte gerichtet:

1. Was benétigt eine Patientengruppe, um eine bessere Entscheidung zu treffen?
2. Was benétigt die Gruppe der Professionellen (alle, die aufgrund ihrer beruflichen Ta-
tigkeit den Patienten betreuen), um die Unterstiitzung des Patienten in der Entschei-

dungsfindung zu verbessern?

Eine nédhere Erlduterung der Griinde, Ziele und des Aufbaus eines Needs Assessment findet

sich im zweiten Abschnitt der Arbeit im Kapitel 2.2.

1.2 Was soll nicht betrachtet werden?

In der aktuellen Forschung iiber SDM liegt das Hauptaugenmerk hauptséchlich auf der Grup-
pe der Patienten (vgl. Scheibler/ Moreno 2007 und Say et al. 2006). Insbesondere in der Ent-
wicklung und Implementierung von Entscheidungshilfen wird dieser starke Fokus auf die Pa-
tientengruppe bemingelt. Gerade mit Blick auf eine erfolgreiche Implementierung von DAs
werden die Praferenzen und Meinungen der Professionellen in jiingeren Studien als zentraler
Erfolgsfaktor diskutiert (vgl. Charles et al. 2004 und Graham et al. 2003). Gleichzeitig zeigt
ein noch nicht ver6ffentlichter Review, dass iiber den Bedarf an Unterstiitzungsleistungen des
medizinischen Betreuungspersonals in der PND sehr wenig bekannt ist (vgl. St-Jacques et
al.). Diesen Forderungen und Tatsachen entsprechend konzentriert sich die vorliegende Arbeit

auf die Aussagen der Professionellen.

Des Weiteren will die Arbeit keine Wertung tliber die PND abgeben. SDM beinhaltet den An-
satz der gemeinsamen Entscheidungsfindung. Die Entscheidung soll aufgrund evidenzbasier-
ter Information und nach den individuellen Préaferenzen und Werten der Frau gemeinsam mit
dem Arzt getroffen werden, eingebettet in die aktuelle klinische Sachlage und Umsténde (vgl.

Haynes et al. 2002). Genauso wenig will die Arbeit eine Stellung zu den unterschiedlichen
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Optionen in einem solchen Entscheidungsprozess, insbesondere zu der viel diskutierten Frage
hinsichtlich der Schwangerschaftsterminierung beziehen, sondern allein der Verbesserung der

Unterstiitzung in der Entscheidungsfindung hinsichtlich diesen Themas dienen.

Eine Bedarfsermittlung ist u. a. ein erster Schritt fiir die Erstellung von Unterstlitzungsmate-
rialien. Es sollen Problemfelder und Schwierigkeiten in einem Entscheidungsprozess darge-
stellt werden, um Verbesserungsmoglichkeiten andeuten zu kénnen. Die Erstellung von Un-
terstiitzungsmaterialien oder -interventionen oder deren Evaluationen ist anderen weiterfiih-

renden Forschungsarbeiten vorbehalten.

1.3 Literaturrecherche

1.3.1 Ergebnisse

Das in dieser Arbeit durchgefiihrte Needs Assessment ist Bestandteil des ,,Ottawa Decision
Support Framework® (ODSF), entwickelt durch die ,,Patient Decision Aids Research Group*
des Ottawa Health Research Institute, Ottawa, Kanada. Der Framework ist ein Evidenz ba-
siertes und auf die Praxis ausgerichtetes Modell, welches Patienten durch Gesundheits- und
soziale Fragen fiihrt (vgl. http://decisionaid.ohri.ca/odsf.html vom 03. August 2007). Er bein-
haltet drei Schritte:

- Durchfiihrung eines Needs Assessment,
- Erstellung von Decision Aids (DA) und

- Evaluation des Entscheidungsprozesses und der Decision Aids (DA).

Nach der ,,Patient Decision Aids Research Group* wurde der ODSF in der Entwicklung und
Evaluation von mittlerweile mehr als 30 Patienten-Entscheidungshilfen, Unterstiitzungsleis-

tungen fiir Professionelle und Evaluationsinstrumente angewendet.

Fiir vorliegende Dissertation war von Interesse, wie weit der erste Schritt, ein Needs Assess-
ment, im Bereich der PND etabliert ist.
* Liegen Daten iiber durchgefiihrte Bedarfsermittlungen mit dem Ziel der Erstellung ei-
nes DA im Bereich der PND vor?,
* @Gibt es DAs zu dem Thema PND?
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*  Wurden diese auf Grundlage von Ergebnissen eines Needs Assessment entwickelt?
und
* Liegen Daten iiber sonstige durchgefiihrte Bedarfsermittlungen im Kontext von DA

oder PND vor?

Zur Literaturrecherche wurde in der Datenbank Medline — Uiber die Suchoberfliche PubMed —

gesucht. Es wurden dazu folgende Suchbegriffe verwendet:

,Needs assessment®, ,,Ottawa Decision Support Framework®, ,,decision aid“, ,,prenatal tes-

ting®, ,,prenatal screening® und ,,prenatal diagnosis®.

Die Suche ergab kein Needs Assessment, das fiir die Entwicklung eines DA im Bereich der

PND verwendet wurde.

Die Suche nach DAs im Kontext der PND ergab sieben Publikationen (Nassar et al. 2007a,
Shorten et al. 2005, Hunter et al. 2005, Bekker et al. 2003, Entwistle 2001, Nagle et al. 2006,
Leung et al. 2004). In allen Arbeiten geht es um die Evaluation von DAs. Zwei Publikationen
diskutieren DAs zu Fragen bzgl. der Geburtswahl (Nassar et al. 2007a und Shorten et al.
2005), in den anderen fiinf werden DAs zur PND untersucht.

Hunter und Mitarbeiter (2005) evaluieren verschiedene Beratungsansitze in der PND. In der
Arbeit werden individuelle und Gruppenberatung mit einem DA verglichen, der audiogestiitzt
personliche Risiken fiir ein Kind mit Fehlbildungen, Wahlmoglichkeiten in der PND und po-
tenzielle Konsequenzen der PND darstellt. Der DA verbessert das Wissen um die Alternati-
ven, reduziert Entscheidungskonflikte und hat keinen Einfluss auf die Angstlichkeit. Ein

Needs Assessment zur Entwicklung des DA wird nicht erwéhnt.

Um die Effizienz eines DA in der PND bzgl. des Wissens, der Angstlichkeit und der Ent-
scheidungskonflikten zu evaluieren, analysieren Bekker und Mitarbeiter (2003) Beratungspro-
tokolle und Fragebogen (Befragung von schwangeren Frauen) und vergleichen den DA mit
einer Routineberatung. Als Ergebnis zeigt die Evaluation bessere Entscheidungsstrategien
durch Beratung mittels DA. Diese Form der Beratung dauert ldnger und 16st wihrend des Ge-
spraches hdufiger negative Emotionen bei den Frauen aus. Dies konnte von den betreuenden

Arzten als Nachteil angesehen werden.
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Entwistle (2001) findet heraus, dass DA zu Screeningprogrammen (Prostatakrebs/ Mammo-
graphie und PND) nur schwer in der Praxis zu implementieren sind. Bestehende Einwénde

sind schwer zu Uberwinden. DAs mussen weiterhin und starker evaluiert werden.

In keiner der Publikationen {iber DA zu PND finden sich Aussagen zur Entwicklung des DA

mittels eines Needs Assessment.

In den Arbeiten wird weder auf den Aufbau noch auf die Entwicklung und Erstellung der je-

weiligen DAs ndher eingegangen. Needs Assesments kommen nicht zur Sprache.

Auch bei drei von vier gefundenen Publikationen zu Needs Assessments im Kontext von DAs
geht es um die Evaluation verschiedener DAs. (DAs jeweils zu Krebserkrankungen — Neuman
et al. 2007, Schwererziehbare Kinder — Enebrink et al. 2006 und Multiple Sklerose — Kasper
et al. 2006). Nur in der Publikation {iber DAs fiir Krebserkrankungen wird deutlich, dass der
DA mit Hilfe eines Needs Assessment entwickelt wurde (Neuman et al. 2007). Dieser wird

aber nicht weiter beschrieben oder analysiert

Die vierte Publikation beschreibt einen Needs Assessment fiir Ménner, die sich im Entschei-
dungsprozess bzgl. der Sterilisation mittels Vasektomie befinden (Bald¢ et al. 2006). An der
Bedarfsermittlung haben 42 Minner und 11 Arzte teilgenommen. Zusitzlich zum Needs As-
sessment wurde die ,,Decisional Conflict Scale® (DCS) und ein Wissenskontrolltest angewen-
det, an denen 209 Patienten am Tag ihrer Sterilisation teilnahmen. Als Schwierigkeiten im
Entscheidungskonflikt werden Mangel an Wissen iiber Vor- und Nachteile, Mangel an eige-
ner Werte- bzw. Priferenzenabkliarung bzgl. des Kinderwunsches nach Sterilisation und tiber-
maBiger Druck der Partnerin als Ergebnisse genannt. Die zusitzlich eingesetzten Tests zeigen,
dass nur 1,9 % der Befragten am Tag der Sterilisation ungeldste Entscheidungsprobleme auf-
wiesen, aber 58,2 % nur liber geringe Kenntnisse des Themas verfiligten. Es werden DAs mit

Fokus auf Konfliktinformation und Werteabklidrung empfohlen.

Zu einem Needs Assement im Rahmen des ODSF wurden vier Publikationen gefunden. Da-
von beschreiben und diskutieren zwei Arbeiten den gesamten ODSF (Murray et al. 2004 und
O’Connor et al. 2002). Es wird nicht ndher auf einen explizit durchgefiihrten Needs Assess-

ment eingegangen.



Einleitung 20

Eine dritte Publikation ist ein Review iiber Entscheidungsprozesse von HIV-positiven
Schwangeren in Afrika (Doull et al. 2006). Die Autoren wollen damit den Bedarf an Unter-
stiitzungsleistung und Interventionsmoglichkeiten darstellen. Es wurden keine eigenen Befra-

gungen durchgefiihrt.

Die vierte Arbeit beschreibt einen Needs Assessment von emigrierten Frauen bzgl. der HIV-
Testung, die aus HIV belasteten Lindern nach Kanada kamen (Mitra et al. 2006). Sowohl
Professionelle als auch Frauen wurden interviewt. Als Ergebnis zeigt die Studie eine unter-
schiedliche Wahrnehmung der Frauen und der Professionellen. Die Professionellen bedauern
einen Wissensmangel der Frauen bzgl. der HIV-Infektion und —Transmission. Bei den Frauen
scheint ein primérer Bedarf an Wissen iiber die verschiedenen Screening- und Therapieoptio-
nen zu bestehen. Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass Entscheidungshilfen die Ent-
scheidungen verbessern und die Frauen darin bestdrken wiirden, eine informierte Entschei-

dung nach eigenen Werten und Priaferenzen zu fillen.

Zu DAs im Rahmen des ODSF wurden sechs Arbeiten gefunden. Drei behandeln die reine
Evaluation eines DA (Zwei DAs bzgl. des Geburtsmanagement fiir Schwangere mit Kind in
Steillage — Nassar et al. 2007b und Roberts et al. 2004a und DA bzgl. der Schmerztherapie
wihrend der Geburt — Roberts et al. 2004b). In zwei Studien wird iiber die Entwicklung eines
DA mittels des ODSF berichtet (DA bzgl. Steroidtherapie fiir COPD-Patienten® — Akl et al.
2007 und DA fiir Frauen mit Osteoporose nach der Menopause— Cranney et al. 2002). Die

Durchfiihrungen eines Needs Assessment werden hierbei nicht erwéhnt.

Die sechste Arbeit beschreibt die Entwicklung eines DA zur Frage ,,Welche Art von Geburt
nach primérer Kaiserschnittentbindung?* mittels Durchfiihrung eines Needs Assessment
(Shorten et al. 2004). An dem Needs Assessment nahmen sowohl schwangere Frauen als auch
Professionelle teil. Die Autoren versprechen sich von dem DA eine Unterstiitzung der Frauen,

um informierte Entscheidungen féllen zu konnen. Eine Evaluation des DA ist geplant.

Zur Kombination ,,Needs Assessment™ und ,,Pranataldiagnostik* (inklusive prinatales Scree-
ning und Testing) fanden sich insgesamt 17 Publikationen. Zehn von ihnen besitzen keine Re-

levanz zu vorliegender Dissertation, da sie keine Aussagen iiber Entscheidungsprozesse in der

> Chronic obstructive pulmonal disease (COPD), engl. fiir chronisch-obstruktive Lungenerkrankung
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PND oder iiber Fehlbildungen enthalten (H&dmoglobinopathien (3), Hydronephrose,
Andmien/Hamatokritbestimmung, Infektionserkrankungen, Einsatz von MRT in der Diagnos-
tik von Neuralrohrdefekten, Qualitit des Ultraschalleinsatzes von ,,rural and remote Australi-
en non-specialist medical practitioners, Wissenskontrolle von Eltern mit herzkranken Kin-
dern und Analyse von gesundheitlichem und sozialem Hintergrund von Frauen mit postparta-

len Erkrankungen).

Von den iibrigen sieben Publikationen beschreiben vier Arbeiten Entscheidungsprozesse von
Frauen bzgl. prénatalen Screenings (Hey/Hurst 2003), HIV-Screenings wihrend der Schwan-
gerschaft (Boxall/Smith 2004 und Jones 2004)) und drei verschiedenen Entscheidungsfragen
— PND/ Hormonbehandlung/ Brustkrebs (Brown et al. 2002). In allen vier Arbeiten wurde je-
weils eine Befragung nur der Frauen (clients) durchgefiihrt. Keine der vier Arbeiten gibt Hin-

weise oder Empfehlungen zu einem DA.

In einer weiteren Arbeit wird die Evaluation eines computergestiitzten interaktiven DA flir
Screening in der PND mittels Cognitive Response Interviews (CRI) und Usability Tests (UT)
mit schwangeren Frauen vorgestellt (Griffith et al. 2005). Fiir die Entwicklung des Pro-
gramms wurde ein multidisziplindres Team hinzugezogen, bestehend aus Informatikern, Ge-
netikern und weiterem medizinischem Personal. Weitere Angaben zur Entwicklung werden

nicht gemacht.

In der sechsten und siebten Publikation richtet sich der Fokus auf die Professionellen (practi-
tioners). In einer Arbeit werden sowohl die Bedenken als auch das Verstédndnis von zehn Heb-
ammen bzgl. des Serum-screenings untersucht (Ryder 1999). Die Autoren kommen zu dem
Ergebnis, dass Ausbildungsbedarf fiir die Hebammen besteht. Die Themen Indikationen,
Durchfiihrung und Aussagekraft der Tests sind in der Lehre zu kurz gekommen. Zudem kon-
nen die Hebammen durch den Umgang mit den Test in einen personlichen Konflikt geraten,
was Einfluss auf die schwangeren Frauen hat. Die Autoren schlagen ein grofleres Angebot an
regelméBigen Fortbildungen iiber die verschiedenen Methoden der Screeningverfahren und
deren Konsequenzen — auch inklusive psychosozialer Aspekte— vor. Die Hebammen sollten
eine angemessene Aufklirung und Einweisung iiber bzw. in die Tests erhalten, bevor sie

Frauen betreuen, die fiir das Sreening in Frage kommen.
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In der letzten Publikation werden Hebammen und Geburtshelfer® auf deren Wissen um die
Screening-Methoden untersucht (Bramwell/Carter 2001). Gleichzeitig wird deren Beratung
analysiert und mit anerkannten Empfehlungen verglichen. Als Ergebnis zeigen die Autoren
eine sehr gute Kenntnis der Professionellen iiber die Durchfiihrung der Screening-Methoden.
Die Kenntnis iiber die Aussagewerte der verschiedenen Tests (insbesondere die Wahrschein-
lichkeit eines genetischen Defekts bei positiven oder negativen Testergebnis) ist verhéltnis-
maBig gering und Effizienz und Nutzbarkeit der Tests werden iiberschitzt. Bzgl. der Beratung
stellen die Autoren fest, dass die Professionellen das Verstindnis der Frauen nicht nachprii-
fen, weder iliber das Fehlbildungsrisiko, noch iiber das Risiko eines falsch-positiven Tests.
Ferner beruht die Beratung eher auf eigenen Erfahrungen als auf nationalen Statistiken und ist
von der eigenen Einstellung der Professionellen geprigt. Die Autoren schlagen eine bessere
Ausbildung mit Fokus auf potenzielle Verzerrung (biases) im Verstdndnis solcher Wahr-
scheinlichkeitsinformationen vor. Sie stellen die Frage, warum solche Tests mit Wahrschein-
lichkeitsangaben eingefiihrt wurden, ohne die im Voraus gut bekannten Verstdndnisprobleme

zu berticksichtigen.

Eine auBerhalb der angegebenen Recherche aufgefundene, fiir vorliegende Dissertation inter-
essante Publikation ist der HTA-Review iiber psychosoziale Aspekte des genetischen Scree-
nings (Green et al. 2004). 106 Arbeiten wurden auf Wissen, Angstlichkeit und andere Fakto-
ren von schwangeren Frauen hin untersucht, die vor der Entscheidung standen, an einem ge-
netischen Screening teilzunehmen. Der Fokus war ausschlieBlich auf die Frauen (clients) ge-
richtet. Als Ergebnis wurde gefunden, dass trotz verschiedener Informationsfaltblétter oder —
videos kein addquates Wissen der Frauen fiir eine Entscheidungsfindung erreicht wurde. Stu-
dien, in denen ein Wissenszuwachs vorhanden war, gaben keinen Zuwachs an Angstlichkeit
an. Angstlichkeit ist deutlich gestiegen bei den Frauen, die ein positives Ergebnis einer Scree-
ninguntersuchung erhielten. Jedoch ist keine signifikante Beruhigung der Frauen festzustellen

bei Erhalt eines negativen Ergebnisses.

1.3.2 Zusammenfassung
Die vorgenommene Literaturrecherche ergab, dass die Durchfiihrung eines Needs Assessment

mit Ziel eines DA fiir den Bereich der PND in der aktuellen Forschungsliteratur unterrepra-

sentiert ist.

% Englisch: ,,obstetricians*, im deutschen Sprachgebrauch mit dem Frauenarzt gleich zu setzen (Facharzt fiir Gy-

nikologie und Geburtshilfe).
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Evaluationen iiber bestehende DAs zu PND zeigen, dass DAs die Kenntnisse iliber die Risi-
ken, Optionen und potenzielle Konsequenzen der PND verbessern konnen. Sie verstiarken die
Angstlichkeit nicht und férdern Entscheidungsstrategien im Entscheidungsprozess. Dennoch

werden sie nur zogerlich in der Praxis eingesetzt. Weitere Evaluationen werden verlangt.

Die ,,Patient Decision Aids Research Group* gibt an, dass der ODSF, der den Schritt des
Needs Assessment beinhaltet, in der Entwicklung und Evaluation von {iber 30 verschiedenen
Patienten-Entscheidungshilfen, Unterstiitzungsleistungen fiir Professionelle und Evaluations-
instrumente angewendet wurde. Die explizite Durchfiihrung eines Needs Assessment wird in
vier gefundenen Publikation bestitigt (s. oben, Sterilisation, HIV-Screening (2) und Geburt
nach Kaiserschnitt). Im Bereich der PND wurde mit angegebenen Suchkombinationen kein

Treffer erzielt.

Auch ohne das Ziel der Erstellung eines DA wurden nur wenige Publikationen {iber ein Needs
Assessment im Bereich der PND gefunden. Und nur in zwei der gefundenen Arbeiten liegt
das Hauptaugenmerk explizit auf der Wahrnehmung und dem Verstdndnis der Professionel-

len.

Dies bestitigt die Aussagen und Forderungen verschiedener Studien’, mehr Gewicht auf die
Sicht der Professionellen zu legen. Mithilfe der Analyse der Wahrnehmung und des prakti-
schen Vorgehens der Professionellen konnte die Implementierung, Effizienz und Nutzbarkeit

der verschiedenen Unterstiitzungsinterventionen noch weiter verstiarkt werden.

"s. Einleitung ,,Was will ich nicht betrachten* (vgl. Charles et al. 2004 und Graham et al. 2003)
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2 Methodik

Das folgende Kapitel stellt die Untersuchungsmethodik und den Verlauf der Studie dar. Nach-
einander werden die Erhebungsmethode (Kapitel 2.1), der Aufbau des verwendeten Inter-
viewleitfadens (Kapitel 2.2), die Stichprobenauswahl (Kapitel 2.3), die Durchfiihrung der In-
terviews (Kapitel 2.4) und die Auswertungsschritte und —verfahren der Datenanalyse (Kapitel

2.5) besprochen.

2.1 Erhebungsmethode

Die durchgefiihrte Studie der vorliegenden Dissertation ldsst sich dem Gebiet der qualitativen
Sozialforschung zuordnen. Ein wichtiges Element des qualitativen Designs einer Studie ist die
Erhebungstechnik. Verschiedene Methoden stehen dem Forscher zur Verfligung, wie z. B.
teilnehmende Beobachtung, Gruppendiskussionsverfahren oder verschiedene Arten von Inter-
views (halbstandardisiert, fokussiert, narrativ oder diskursiv) (vgl. Flick et al. 1995 und Hopf
2000). Als Erhebungsinstrument der vorliegenden Studie dienten Interviews. Diese Form der
Datengewinnung hat in den letzten Jahren zunehmend an Bedeutung hinzugewonnen und
kann als géngigste Art qualitativer Forschung angesehen werden (vgl. Lamnek 2005, S. 329
ff). Da der Gegenstand der Interviews (PND) schon im Vorfeld erkundet wurde, kamen halb-
standardisierte Interviews zur Anwendung, die anhand eines Leitfadens mit in die Thematik
involvierten Personen durchgefiihrt wurden. Leitfadeninterviews sind thematisch strukturierte
Interviews, die das Gespriach auf bestimmte ausgewihlte Themen lenken und dem Befragten
dabei jedoch geniigend Freiraum lassen, offen zu antworten. Es wird nach Witzel auch als
,Problemzentriertes Interview* bezeichnet (vgl. Witzel 1985). Mayring, der diesen Begriff
wieder aufnimmt, fasst darunter alle offenen und halbstrukturierten Befragungen zusammen
(vgl. 1996: S. 50 ff). Das Interview ldsst den Befragten moglichst frei zu Wort kommen. Der
Interviewer fokussiert inhaltlich eine bestimmte Problemstellung, die von ihm bereits vorher
analysiert wurde. Bestimmte Aspekte des Problemfeldes sind in dem Leitfaden formuliert und

werden im Gespriachsverlauf angesprochen.

Zentrale Merkmale qualitativer Interviews sind nach Lamnek u. a. Offenheit, Kommunikativi-
tit und Flexibilitdt (vgl. Lamnek 2005, S. 351). Der Interviewte soll, ohne vorgegebene Ant-
wortalternativen, frei antworten konnen. Das hat entscheidende Vorteile. Der Befragte kann

die ihm als wichtig erscheinenden Aspekte beschreiben, eine subjektive Sicht und Deutung
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des Problemfeldes offen darlegen und selbst Zusammenhénge im Interview entwickeln.
Gleichzeitig kann der Interviewer liberpriifen, ob der Befragte ihn und seine Frage verstanden
hat. Es soll ein Vertrauensverhéltnis zwischen Interviewer und Befragten aufgebaut werden.
Der Interviewte soll sich ernst genommen und nicht ausgehorcht fiihlen. Er kann sich somit
ehrlicher, reflektierter, genauer und offener zum Thema &uBlern. Das Interview wird dadurch
auch immer wieder auf Aspekte stoflen, die im Leitfaden nicht verzeichnet sind. Sind sie fiir
die Themenstellung oder die Erhaltung des Gesprachsfadens von Bedeutung, kann der Inter-
viewer spontan Ad-hoc-Fragen formulieren. Diese Flexibilitit bezieht sich nicht nur auf den
Rahmen eines Interviews, sondern auch auf den gesamten Forschungsprozess. Werden im
Laufe der Interviews Punkte angesprochen, die relevant erscheinen, aber nicht im urspriingli-
chen Leitfaden vermerkt sind, kdnnen sie nachtriglich aufgenommen werden und in den wei-
teren Interviews zur Sprache kommen. Genauso konnen Fragen oder Aspekte im Laufe des

Prozesses auch ausgelassen werden.

2.2 Verwendeter Leitfaden — Population Needs Assessment

Die halbstandardisierten Interviews wurden anhand eines Interviewleitfadens nach der ,,Popu-
lation Needs Assessment“-Methode von M. J. Jacobsen und A. O’Connor (1999) durchge-
fiihrt.

Nachdem im ersten Teil der Arbeit der Needs Assessment schon kurz erwdhnt wurde (s. Ka-
pitel 1.1.5), sollen im Folgenden die Griinde, das Ziel und der Aufbau dieses Needs Assess-

ment ausfuhrlicher erldutert werden.

2.2.1 Vier zentrale Fragen des Needs Assessment

Der Needs Assessment hilft, folgende vier Fragen zu beantworten:

1. Was will oder braucht eine Gruppe?

Um den Bedarf der Gruppen moglichst genau zu ermitteln, muss die Meinung der Beteiligten
im Vordergrund stehen. Es ist wichtig zu untersuchen, was die einzelnen Gruppen selbst als
Bedarf definieren. In vorliegender Arbeit wurde die professionelle Seite befragt. In der Aus-
wertung soll der Fokus auf dem Bedarf des medizinischen Personals liegen, die Fragen bezie-
hen sich aber auf die Schwierigkeiten beider Gruppen, sowohl der schwangeren Frauen als
auch der professionellen Seite. Somit soll die Wahrnehmung des medizinischen Personals

iiber die Schwierigkeiten der Frauen zur Geltung kommen.
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2. Welche Gruppe bedarf einer Unterstiitzung?

Durch einen Needs Assessment wird die Gruppe, die Hilfe bedarf, genauer definiert. Dies
kann eine groB3e Population sein oder nur eine kleine Zielgruppe. Sowohl eine Gesellschaft als
auch die Forschung und das medizinische Wissen sind stets im Umbruch. Somit ist es wichtig

zu erkennen, welche Gruppe aktuell welcher Hilfestellung bedarf.

3. Werden bestehende Programme oder Interventionen dem Bedarf der angestrebten
Gruppe gerecht?

Oft gibt es bereits Entscheidungshilfen in Form von Programmen oder Interventionen. Ein
Needs Assessment hilft, diese zu erkennen und zu untersuchen, ob diese den Anforderungen

gerecht werden.

4. Durch welche Art der Unterstiitzung kann dem Bedarf am ehesten gerecht werden?

Sowohl fiir die Professionellen als auch fiir die Patienten konnen Interventionen entwickelt
und angeboten werden. Hierfiir gibt es unterschiedliche Formen und Strategien. Neben Ein-
zel- oder Gruppenberatung, Diskussionsrunden, Rollenspielen, etc. konnten fiir die Patienten
auch Entscheidungshilfen oder Informationsmaterial wie Broschiiren, Biicher, Internet, u. v.
m. in Frage kommen. Fiir die Professionellen spielen Fortbildung, Supervision, schriftliches
Material (wie Literatur, Richtlinien, etc.) und anderes eine Rolle. Ein Needs Assessment kann
zeigen, welche Alternative die beste wére und welchen Zugang die einzelnen Gruppen zu die-

sen Alternativen hitten.

2.2.2 Ziele des Needs Assessment
Die Ergebnisse eines Needs Assessment konnen fiir die folgenden weiteren Schritte benutzt

werden:

1. Erster Schritt, um eine Entscheidungshilfe zu erstellen.
Eine Entscheidungshilfe muss dem Bedarf der Zielgruppen gerecht werden. Oft greifen Ent-

wickler von Programmen oder Interventionen nur auf die eigenen Vorstellungen iiber den Be-
darf der Betroffenen zuriick. Da ein Needs Assessment die einzelnen Zielgruppen selbst zur

Sprache kommen lésst, kann dieser Bedarf genauer eruiert werden.
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2. Definition eines Problems.

Mittels eines Needs Assessment werden die Schwierigkeiten in einem Entscheidungsprozess

genauer definiert. Somit konnen Strategien fiir die Losungsansitze préziser gestaltet werden.

3. Priorititen festlegen.

Mittels eines Needs Assessment kann zwischen Gruppen unterschieden werden, die ein unter-
schiedliches Mal} an Unterstiitzung bediirfen. Genauso kann auch der Inhalt der Unterstiitzung
variieren. Indem das Ausmal3 und die Bedeutung der Schwierigkeiten gemessen werden, kon-

nen Priorititen gesetzt werden.

4. Vorhandene Programme und Interventionen evaluieren.

Schon vorhandene Programme und Interventionen konnen durch einen Needs Assessment auf
ihre Effizienz hin untersucht werden. Es kann herausgearbeitet werden, in welchem Bereich

noch keine ausreichenden Programme vorhanden sind.

5. Bewusstsein stirken fiir Probleme und mogliche Interventionen.

Allein die Durchfiihrung eines Needs Assessment stirkt bei den Beteiligten das Bewusstsein

fiir die Probleme und kann auf mogliche Interventionen hinweisen.

6. Einbeziehen aller, die in die Thematik involviert sind.

Ein Needs Assessment sollte so viele Beteiligte wie mdglich teilhaben lassen. Neben den be-
troffenen Patienten und deren Arzten kdénnen Angehdrige, anderes medizinisches Personal,
Patientenvertreter, Krankenkassen, Politiker, oder sonstige Gruppen, die von den gesammel-
ten Daten, deren Interpretation oder Erstellung einer Intervention betroffen sind, befragt wer-
den. Ein Einbeziehen aller kann als Anerkennung fiir den geleisteten Einsatz dienen und for-

dert weiteres Engagement.

2.2.3 Aufbau des Leitfadens
Nach Jacobsen und O’Connor (1999) gibt es grundsitzlich folgende drei groBe Ursachenfel-
der, die fiir eine Konfliktentstehung in einem Entscheidungsprozess verantwortlich sein kon-

nen:

1. Wahrnehmung der Schwierigkeiten,

2. Einfluss anderer wichtiger Personen, die an der Entscheidung teilhaben, und
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3. Verflig- und Verwendbarkeit von Ressourcen

Sobald in einem der drei Themenkomplexe Schwierigkeiten bzw. Dissonanzen auftreten, ist

eine angemessene Beratung mit freier Entscheidungsfindung nicht mehr moglich.

Im ersten Bereich kommt es zu Problemen, wenn eine unterschiedliche Wahrnehmung der
Schwierigkeiten vorhanden ist. Wenn dem Betreuenden z. B. nicht bewusst ist, dass iiber-
haupt Schwierigkeiten vorliegen, kann er den Patienten nicht adéquat beraten und informie-
ren. Auch eine Fokussierung der jeweiligen Wahrnehmungen auf unterschiedliche Aspekte

der Entscheidungsproblematik konnte zu einer ineffizienten Beratung fiihren.

Der Einfluss anderer wichtiger Personen auf den Patienten beeinflusst seine Entscheidungs-
findung. Nimmt diese Person eine dringende Rolle ein? Uberredet sie den Patienten zu einer
Option? Gibt es Meinungsdifferenzen oder lédsst sie ihn allein in seiner Entscheidung? Diese

Fragen beleuchten Aspekte, die den Entscheidungsprozess erheblich beeinflussen kdnnen.

SchlieBlich ist die Entscheidungsfindung auch von der Verfilig- und Verwendbarkeit von Res-
sourcen abhingig. Gibt es geniigend Ressourcen in Form von Informationsmaterialien, Inter-
net, Unterstiitzungsleistungen oder Interventionsprogrammen? Hat der Patient Zugang zu ih-
nen, kann er sie bedienen? Entsprechen diese Ressourcen seinen Bediirfnissen? Auch hier
konnen Unzuldnglichkeiten den Entscheidungsprozess bzw. die addquate Entscheidungsfin-

dung behindern.

Diesen Uberlegungen entsprechend, ist der Leitfaden in drei Untereinheiten aufgeteilt. Fiir die
Interviews der vorliegenden Studie wurden die Fragen geméfl dem Thema der Arbeit formu-
liert. Die ersten zehn Fragen beziehen sich auf die Wahrnehmung der Schwierigkeit der Ent-
scheidung sowohl von den Frauen als auch von dem sie betreuenden Personal. Die nédchsten
drei Fragen richten sich auf den Einfluss anderer wichtiger Personen, die an der Entscheidung
ebenfalls beteiligt sind. Die letzten fiinf Fragen sind dem Thema Verfiig- und Verwendbarkeit

von Ressourcen gewidmet. Der Leitfaden befindet sich im Anhang A.

2.3 Stichprobenauswahl

Wie in der Einleitung beschrieben sieht ein Needs Assessment die Involvierung all derjenigen

vor, die an dem entsprechenden Entscheidungsprozess beteiligt sind. Aus erwédhnten Griinden
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(s. Kapitel 1.2) habe ich mich auf die Meinungen der Professionellen konzentriert. In der
Gruppe der Professionellen sind neben den direkt die schwangeren Frauen betreuenden wie
Gynékologen, Hebammen und Mitarbeitern von Beratungsstellen auch Vertreter anderer Be-
rufsgruppen interessant, die durch ihre berufliche Tatigkeit mit dem Thema in Kontakt kom-
men. Hierbei sind Neonatologen, Ethiker, Humangenetiker, Patientenvertreter, Politiker und
sonstige Gruppierungen von Bedeutung, die von den gesammelten Daten, deren Interpretation
oder Erstellung einer Intervention betroffen sind. Aufgrund beschrinkter Verfiigbarkeit von
Zeit und Ressourcen musste ich mich in meiner Dissertation auf einen {iberschaubaren Rah-
men von sechs Gynikologen, zwei Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen, zwei Hebammen
und vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen beschrinken. AuBerdem war die Rekru-
tierung nicht primér auf statistische Reprdsentativitit ausgerichtet, sondern diente einer for-
schungspragmatischen Anreicherung von viel versprechenden Fillen hinsichtlich konstrukti-

ver Erfahrungen und Beurteilungen (theoretical sampling, vgl. Glaser/ Strauss 1967, S. 45 ff).

2.3.1 Rekrutierung der Gynikologen

Insgesamt wurden 21 verschiedene niedergelassene oder in Kliniken arbeitende Gyndkologen
im Kolner Umkreis postalisch oder per E-Mail angeschrieben und iiber das Ziel und das Vor-
gehen der Studie informiert. Neben sieben explizit ausgewdhlten Anschreiben aufgrund be-
sonderen Interesses ihrer beruflichen Tatigkeiten (Pranataldiagnostiker in einer Universitéts-
klinik, niedergelassene DEGUM II-Gynékologen®) oder personlicher Bekanntschaft wurde
der Rest per Zufallsprinzip aus dem ortlichen Branchenbuch ausgesucht. Von den 21 kontak-
tierten Gynidkologen gaben zehn Riickmeldung. Vier von ihnen lehnten wegen Zeitmangels
oder ohne ndhere Begriindung ab. Die anderen sechs gaben ihr Einverstdndnis und es wurde
ein Interviewtermin zur personlichen Befragung vereinbart.

Fiinf dieser sechs Gyndkologen arbeiten als niedergelassene Fachérzte der Gynikologie und
Geburtshilfe in ithren eigenen Praxen. Drei von ihnen besitzen das Zertifikat der DEGUM-
Stufe II, einer besitzt die Weiterbildungsauszeichnung fiir Reproduktionsmedizin und Endo-
krinologie. Der sechste Gynikologe arbeitet als Assistenzarzt in seinem vierten Ausbildungs-

jahr zum Facharzt der Frauenheilkunde und Geburtshilfe in einer Klinik der Grund- und Re-

¢ Die DEGUM (,,Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin®) ist ein Zusammenschluss von mehreren
Arzten, Wissenschaftlern und Techniker mit dem Auftrag, die Qualitit der Ultraschalldiagnostik zu sichern. Mit-
tels eines Drei-Stufen-Konzept — Stufe 1 bis 3 beziehen sich auf die Untersucher- und Gerétequalitit — soll eine
flaichendeckende Versorgung in der Ultraschalldiagnostik mit einer qualifizierten Basisdiagnostik und einer aus-
reichenden  Dichte von  Referenzzentren in  Klinikk und  Praxis  gewahrleistet  werden

(s. auch http://www.degum.de).
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gelversorgung mit angeschlossenem Zentrum flir Geburtshilfe, in dem Techniken der invasi-

ven PND durchgefiihrt werden.

2.3.2 Rekrutierung der Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen

Es wurden drei verschiedene Beratungsstellen per E-Mail angeschrieben (sowohl stidtische
als auch private), von denen sich zwei bereit erkldrten, an der Befragung teilzunehmen. Nach
einer Terminvereinbarung wurde das Gesprach in den Rdumlichkeiten der Beratungsstellen
mit jeweils einer Mitarbeiterin durchgefiihrt. Beide Mitarbeiterinnen waren Arztinnen — eine

von ihnen besitzt die Facharztbezeichnung fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe.

2.3.3 Rekrutierung der Hebammen
Es wurden zwei Hebammen aus einem Geburtshaus interviewt. Bei telefonischer Anfrage

sagten beide zu und es wurde der Termin zur personlichen Befragung vereinbart.

2.3.4 Rekrutierung der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Alle vier postalisch angeschriebenen Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen gaben ihr
Einverstidndnis. Sie wurden explizit aufgrund ihrer beruflichen Tatigkeiten ausgewahlt. Zwei
der vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen arbeiten als Neonatologen in universitér-
en Perinatalzentren (jeweils Leiter einer neonatologischen Intensiv- und Frithgeborenenstati-
on). Einer der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen ist als Facharzt der Frauenheilkun-
de und Geburtshilfe mit der Zusatzbezeichnung ,Spezielle Geburtshilfe und
Perinatalmedizin® in einem zytologischen Institut’ einer Klinik der Grund- und Regelversor-
gung mit angeschlossenem Zentrum fiir Geburtshilfe titig. Der vierte arbeitet als wissen-
schaftlicher Mitarbeiter in einem Institut fiir Ethik und Geschichte in der Medizin und ist ne-
ben verschiedenen Expertenkommissionen zu praimplantations- /prinataldiagnostischen, ethi-
schen und medizinjuristischen Fragen auch Mitglied des Nationalen Ethikrats. Es wurde je-

weils telefonisch der Termin zur personlichen Befragung vereinbart.

?U. a. Auswertungsstelle fiir das entnommene Material der invasiven Diagnostik.
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2.4 Durchfithrung der Interviews und Dokumentation

Alle 14 Interviews wurden personlich (face-to-face) durchgefiihrt. Zuvor war mit den Teil-
nehmern ein Termin vereinbart worden. Die Befragung fand in den Praxen bzw. Biiros (10)
oder in privaten Rdumlichkeiten (4) der Befragten statt. Vor jedem Interview wurde nach der
Erlaubnis fiir die digitale Dokumentation des Interviews gefragt und in allen Fillen geneh-
migt. Zur Einleitung wurde eine kurze Beschreibung des Themas und Information iiber den
Aufbau des Interviewleitfadens vorgelesen. Den Teilnehmern wurde eine anonymisierte Do-
kumentation und Archivierung des Interviewmaterials zugesichert. Die Interviews wurden mit
einer voraussichtlichen Dauer zwischen 45 und 60 Minuten angekiindigt. Die tatsdchliche Ge-
spriachsdauer schwankte zwischen 41 und 78 Minuten und hing hauptsichlich von der Rede-
bereitschaft des Befragten ab. Abhdngig von der Berufsgruppe variierten die Fragebogen in
einem Punkt: In Frage 5 wurde den Gynékologen folgende Frage gestellt: ,,Welchen Test zur
Risikoevaluation bieten Sie an?, bei den drei iibrigen Gruppen lautete hingegen die Frage:
,»Welchen Test zur Risikoevaluation kennen Sie?*. Des Verstidndnisses und reibungslosen Ab-
laufs wegen wurde nach den ersten beiden Interviews die Reihenfolge der Fragen geringfiigig
verdndert. Wie im Unterkapitel 2.1 Erhebungsmethode erwéhnt, ist es ausdriicklich empfoh-
len, auf Ausfiihrungen der Interviewpartner zu reagieren und eventuell Ad-hoc-Fragen zu for-
mulieren. Diese Technik wurde in mehreren Fillen angewendet. Alle Interviews wurden von
mir selbst durchgefiihrt. Um eine addquate und unverzerrte Datenerfassung und Dokumentati-
on zu gewdhrleisten, wurden die Interviews mit einem digitalen Diktiergerdt (Olympus XY)

aufgezeichnet und in DSS-Format archiviert.

2.5 Auswertungsverfahren

Zur Auswertung und Analyse qualitativer Forschung stehen zahlreiche Techniken zur Verfii-
gung (Uberblicke hierzu finden sich beispielsweise bei Flick 1995 und Lamnek 2005). Insbe-
sondere die Daten- und Informationsfiille des Materials gebietet es, die Interviews im Hin-
blick auf die im Vorfeld formulierten Forschungsfragen auszuwerten und eine Auswertungs-
technik zu wihlen, welche dem Gegenstand und der verwendeten Methode entspricht. Die
Technik soll fiir die Analyse von Leitfadeninterviews geeignet sein und im Hinblick auf die
Zielsetzung, die Fragestellung, den methodischen Ansatz und die zur Verfiigung stehenden

Ressourcen als geeignet erscheinen (vgl. Schmidt 2000).

In der vorliegenden Dissertation wurden die Interviews auf Basis der Analysetechnik der ,,Zu-

sammenfassenden Inhaltsanalyse® nach Mayring (1988) ausgewertet. Dies ist ein bewihrtes
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Verfahren, das sich besonders bei der Analyse sprachlichen Materials auszeichnet. Die Stér-
ken der zusammenfassenden Inhaltsanalyse liegen vor allem im geregelten Ablauf der Analy-
se, in der guten Nachvollziehbarkeit und der mehrfachen Uberpriifung der gefundenen Kate-
gorien durch Riickkopplungsschleifen im Auswertungsprozess. Des Weiteren hat das Vorge-
hen den Vorteil, dass relativ grole Materialmengen bearbeitet werden konnen (vgl. Mayring

1995).

Fiir die Analyse wurden die digitalen Tonaufzeichnungen der durchgefiihrten Interviews je-
weils transkribiert, d. h. durch wiederholtes Abhoren der Aufnahmen niedergeschrieben und
in DOC bzw. ODT-Format archiviert. Dabei wurde zunichst auf wortwortliche Wiedergabe
geachtet, auf eine exakte phonetische Wiedergabe jedoch aus praktischen Griinden verzichtet
(Codierung von Betonungen, Dialekten, Versprechern, etc...), da hauptséchlich der Sachinhalt
des gesprochenen Wortes von Interesse war. In einem zweiten Schritt wurde das Gesagte in
normales Schriftdeutsch tlibertragen und Satzfehler zur Verbesserung der Lesbarkeit der Aus-
sagen bereinigt. Alle folgenden Auswertungsschritte wurden am Schriftmaterial durchgefiihrt

und in DOC/ ODT- oder XLS bzw. ODS-Format archiviert.

Die zusammenfassende Inhaltsanalyse entstand als primdr kommunikationswissenschaftliche
Technik Anfang des letzten Jahrhunderts zur systemischen Auswertung der Massenmedien,
die meist quantitativ erfolgte. Erst spéter hat sich die Forderung nach einer qualitativen In-
haltsanalyse gebildet, da hierbei insbesondere der Gesamtkontext, latente Aspekte und Einzel-
falle Beriicksichtigung finden. Wichtig ist das systematische Vorgehen, um nicht in vor-
schnelle Quantifizierungen abzurutschen. Die Inhaltsanalyse ist kein Standardinstrument, das
immer gleich aussieht. Sie muss an den konkreten Gegenstand und das Material angepasst
sein und auf die spezifische Fragestellung hin konstruiert werden. Jeder Schritt im Auswer-
tungsprozess muss so festgelegt sein, dass ein zweiter Auswerter die Analyse dhnlich durch-
fiihren kann, im Gegensatz zu einer freien Interpretation des Materials. Gearbeitet wird mit ei-
ner reduktiven Auswertungstechnik, die mit einer explorativen Phase, der Sichtung des Mate-
rials, beginnt. In dieser Phase verschafft sich der Forscher einen Uberblick iiber vorhandene
Themen und Kategorien in dem Material, das nach Transkription des Tonmaterials Zeile fiir

Zeile durchgearbeitet wird.

Geleitet von den Fragestellungen der Untersuchung definieren passende Textstellen Kategori-

en (s. Abbildung 2.5-2, Schritt 1). Das vorhandene Material wird auf die wesentlichen Ant-
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wortbeitrdge gekiirzt und dabei teilweise Original-Wortlaute zum besseren Verstindnis im
Zusammenhang sinngemill umgeschrieben (Paraphrasieren, Schritt 2). Diese Paraphrasen
konnen nun verallgemeinert werden (Schritt 3). Inhaltsgleiche und unwichtige Paraphrasen
werden gestrichen (Schritt 4). Sich aufeinander beziehende und oft {iber das Material ver-
streute Paraphrasen werden zusammengefasst (Schritt 5) und eventuell durch eine neue Aus-
sage wiedergegeben (Schritt 6). Am Ende dieses reduktiven Auswertungsverfahrens muss
iiberpriift werden, ob die als Kategoriensystem zusammengestellten Aussagen das Ausgangs-
material noch reprisentieren (Schritt 7). Das angestrebte Abstraktionsniveau darf nicht iiber-
schritten werden. Es sollen so lange weitere Zusammenfassungen und nachlaufende Interpre-
tationsschritte stattfinden, bis das Ergebnis der angestrebten Reduzierung des Materials ent-
spricht. Es wird immer wieder iiberpriift, ob Uberlappungen vorhanden sind und ob der Ab-
straktionsgrad zu Gegenstand und Fragestellung passt. Es ist anzumerken, dass bei groflen
Materialmengen, wie in dieser aktuellen Arbeit, es oft nicht mehr mdglich ist, alle inhaltstra-
genden Textstellen zu paraphrasieren. Hier konnen mehrere Analyseschritte zusammengefasst
werden (Mayring 1995: S. 211). Die Zuordnung von Textstellen zu Kategorien wird zusitz-
lich quantitativ ausgewertet (Anzahl der Nennungen). Es wird so auch deutlich, wie eng qua-
litative und quantitative Analyseschritte beieinander liegen und sich ergidnzen. Die im Ergeb-
nisteil in Zitatform vorliegenden Passagen geben wortgetreu besonders priagnante und rele-

vante Aussagen der Interviewteilnehmer wider.
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Schritt 1

Schritt 2

Schritt 3

Schritt 4

Schritt 5

Schritt 6

Schritt 7

Bestimmung der Analyseeinheiten,

Kategorienbildung

Paraphrasierung der inhaltstragenden Texte

Generalisierung der Paraphrasen

erste Reduktion durch Selektion,

Streichen bedeutungsgleicher Paraphrasen

zweite Reduktion durch Biindelung,

Konstruktion und Integration von Paraphrasen

Zusammenstellung der neuen Aussagen

als Kategoriensystem

Riickiiberpriifung des zusammengefassten

Kategoriensystems am Ausgangsmaterial

Abbildung 2.5-2 Ablauf der zusammenfassenden Inhaltsanalyse (Quelle: Mayring 1995: S.211)

In vorliegender Dissertation wurden die Kategorien jeweils pro Frage getrennt gebildet

(Schritt 1). Gemal Schritt 5 (s. oben und Abbildung 2.5-2) wurden aber Aussagen, die iiber

das gesamte Material verstreut waren und sinngemdl} zur bearbeiteten Frage passten, mit hin-

zugenommen. Immer wieder wurde Schritt 7 durchgefiihrt, um die Reprisentation des Aus-

gangsmaterials zu gewdéhrleisten. Auch die anderen Schritte wurden getreu dem beschriebe-

nem Ablauf vollzogen.
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3 Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der durchgefiihrten Studie dargestellt. Kapitel
3.1 gibt die Ergebnisse Frage fiir Frage wieder. In Kapitel 3.2 werden die Ergebnisse in An-
lehnung an den Fragebogen in drei verschiedene Themenkomplexe (Wahrnehmung der
Schwierigkeit von den jeweiligen Beteiligten, Einfluss anderer wichtigen Personen und Ver-
fiig- und Verwendbarkeit von Ressourcen) zusammengefasst. Wie in der Einleitung beschrie-
ben, konnen nach Jacobsen und O’Connor (1999) Schwierigkeiten in einem Entscheidungs-
prozess besonders aus diesen drei Feldern entstehen. Somit konnen die in Kapitel 3.3 darge-
stellten Ursachen mdoglicher Schwierigkeiten in diesem Entscheidungsprozess verstidndlicher
herausgearbeitet werden. Abschlieend wird in Kapitel 3.4 die Fragestellung der Einleitung

mit den gewonnenen Ergebnissen der durchgefiihrten Untersuchung erortert.

3.1 Ergebnisse der Interviews

3.1.1 Frage 1: ,,Wie schwierig und auch wichtig beurteilen Sie die Auseinandersetzung
mit dem Thema Prinataldiagnostik und die Entscheidung fiir oder gegen die
Prinataldiagnostik fiir die Frauen?“

Gynidkologen

Alle sechs Gyndkologen halten die Auseinandersetzung mit der PND wihrend der Schwan-

gerschaft fiir wichtig. Zwei von ihnen stufen das Thema und die Entscheidung, ob sie die

PND in Anspruch nehmen sollen oder nicht, fiir die Frauen als sehr schwierig ein. Einer da-

von meint, dass es besser wire, wenn gegebene Mdglichkeiten nicht vorhanden wiren, ,,dann

muss die Frau keine Entscheidung fillen, die viele nicht in der Lage sind zu entscheiden.*

(Gyn2, 19:55)"°. Ein Gynikologe bezeichnet die Auseinandersetzung und Entscheidung als

schwierig und sieht die Schwangeren in einem ,,Konflikt, aus dem die Frauen alleine schwer

herauskommen®. Ein weiterer sagt, es sei ein sehr komplexes Thema und bringe Schwierig-

keiten, je mehr die Frauen iiber das Thema wissen. Ein Gyndkologe bezeichnet die Auseinan-

1% Alle aufgefiihrten Zitate entstammen den Interviewtranskripten. In Klammern nach dem Zitat steht der Urhe-
ber des Zitats. Gyn = Gynékologe, Ber = Beratungspersonal, Heb = Hebamme, Sonst = Vertreter anderer rele-
vanter Berufsgruppen. Die Zitate wurden sprachlich nur dann leicht verdndert, wenn es der Wahrung der Anony-
mitdt oder der Verstdndlichkeit der Aussage dient. Der Sinn des Gesagten wurde durch die Aufbereitung nicht

verdndert. Zusétze des Autors sind durch eckige Klammern / ] kenntlich gemacht.
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dersetzung als nicht so problematisch. Nur in manchen Féllen giibe es Schwierigkeiten. Ein
Gynikologe gibt keine konkrete Auskunft iiber den Grad der Schwierigkeit, aber bezeichnet

allgemein das Thema als belastend und storend fiir die Schwangerschatft.

Beratungspersonal

Von den zwei befragten Beraterinnen spricht eine von erheblicher Schwierigkeit, die andere
sagt, es sei unterschiedlich. Sie meint, dass ein Teil sich wohl keine groBen Gedanken mache
und somit keine Schwierigkeit in der Entscheidung sehe. Sie glaubt, dass die PND von diesen
Schwangeren als selbstverstindlicher Teil der Mutterschaftsvorsorge in Anspruch genommen
werde. Hier erwihnt sie aber grofite Schwierigkeiten, die auftreten konnten, falls ein auffalli-
ges Ergebnis bei den Untersuchungen herauskommen wiirde. Sie fiigt hinzu, dass sie person-
lich nur Erfahrung durch ihr Klientel habe. Dieses wiederum sédhe sich natiirlich in einem Ent-

scheidungskonflikt, sonst wiirde es nicht die Beratung suchen.

Hebammen

Den beiden Hebammen wurde diese Frage nicht gestellt''.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Von den vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sehen alle die Frauen vor einer
schwierigen Entscheidung. Von ,,schwierig bis konfliktreich* iiber ,,groer Entscheidungs-
konflikt* und ,,fiir die meisten sehr wohl ein Konflikt* bis hin zu ,,ausgesprochen schwierig*
wird die Situation der Frauen beschrieben. ,,Also ich halte diese Situation wirklich fiir sehr
komplex und es ist schwierig, die Frau da so durchzufiihren, und ihr da so zu begegnen, dass
sie trotzdem positiv mit einer ruhigen, hoffnungsfrohen Haltung die Schwangerschaft weiter-
fiihrt." (Sonst4, 7:54) Einer der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen meint, dass ca.
10 % keinen Konflikt hétten, da bei ihnen die Meinung und das Vorgehen von vornherein klar
seien. Derjenige Teil dieser 10 %, der sich gegen die PND entscheide, hitte Schwierigkeiten,

thre Meinung gegen den Druck von auflen aufrecht zu erhalten.

Zusammenfassung

Zusammenfassend sehen die 14 Professionellen die Schwangeren am Anfang ihrer Schwan-

gerschaft, wenn sie mit der Entscheidung ,,PND ja oder nein“ konfrontiert werden, mehrheit-

"' Wie in Kapitel 2.1 beschrieben kénnen die Fragen wihrend des Forschungsprozesses variieren. Mit den Heb-
ammen wurden als erstes die Interviews durchgefiihrt. Die Bedeutung dieser Frage entwickelte sich erst im Ver-

lauf der Studie, womit sie nachtriglich hinzugenommen wurde.
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lich in einer schwierigen Situation. Bei den Frauen, denen die Situation nicht so schwierig er-

scheine, konne aber ein auffilliges Ergebnis groe Entscheidungskonflikte ausldsen.

Zusatz: Altersgrenze

Zu der in den Mutterschaftsrichtlinien angegebenen Altersgrenze von 35 Jahren, ab der einer
Schwangeren nach drztlicher Bewertung des Kataloges A'? ein Schwangerschaftsrisiko zuge-
rechnet wird, geben ungefragt vier der sechs Gynékologen Auskunft. Keiner der vier hélt die-
se Grenze fiir gerechtfertigt. Sie wird als eine veraltete, willkiirliche und nur durch den Ge-
setzgeber festgestellte und nicht relevante Grenze bezeichnet. Alle vier sprechen jede
Schwangere unabhingig von dieser Altersgrenze auf das Thema an und kennen keinen Fall, in
dem eine Krankenkasse einer Frau unter 35 Jahren eine Amniozentese verweigert hétte. Ein
Gynidkologe weist darauf hin, dass ,.erst ab 38 die Kurve eine gewisse Steilheit annimmt*

(Gyn6; 2:03).

Auch beide Hebammen und zwei von den vier Vertretern anderer relevanter Berufseruppen

nehmen zur Altersgrenze Stellung.

Eine Hebamme meint, dass das Thema altersunabhingig angegangen werden sollte. Sie

spricht von einer Risikoschwangerschaft, wenn die Schwangere ilter als 40 ist.

Einer von den zwei Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen sieht den Ursprung der Al-

tersgrenze in budgetidren Gedanken (Sonst3, 7:03). Die Altersgrenze folge nicht dem Bedarf,
sondern richtet sich nach den Fragen: ,,Welche finanziellen Ressourcen stehen zur Verfligung,
um eine Prinataldiagnostik durchzufiihren?* und ,,Wie viele [Frauen; Anm. F. P.] wiirden das
in Anspruch nehmen?* (Sonst3, 5:10). Er stellt sich beide Mdglichkeiten vor: Entweder kom-
me es mit Verknappung der finanziellen Mittel zur Anhebung der Altersgrenze- hier verweist
er auf England, wo die Grenze bei 38 Jahren liege — oder es sinke die Grenze, weil immer we-
niger Kinder geboren werden und somit weniger PND genutzt werde. Der zweite Vertreter
anderer relevanter Berufsgruppen weist darauf hin, dass mit dem miitterlichen Alter nicht nur
das Risiko einer chromosomalen Fehlverteilung, sondern auch das Risiko anderer Komplika-
tionen ansteige. ,,Die Schwangerschaft ist ja auch fiir den Korper der Frau eine erhebliche Be-

lastung und kann dann im héheren Alter auch verstirkt zu Komplikationen fiihren, also z. B.

2 Auflistung von Befunden im Mutterpass, bei deren Vorliegen in der ersten Vorsorgeuntersuchung eine
Schwangerschaft als Risikoschwangerschaft bewertet wird. Katalog B betrifft Befunde, die in weiteren Untersu-

chungen auftreten.
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Praeklampsie”, etc. (...) Es geht nicht nur darum, das Kind zu beobachten, sonder auch dar-
um, die Frau zu beobachten." (Sonst4, 4:37) Genauso kénne man sich nicht nur auf das Alter
beziehen. ,,0b Sie das [Grenze fiir eine Risikoschwangerschaft; Anm. F. P.] jetzt aber mit 33,
34 oder 38 ansetzen, da kann man sicherlich noch einige Zusatzfaktoren beriicksichtigen, Le-

bensgewohnheiten, den Gesundheitszustand oder was auch immer.* (Sonst4, 3:23)

Die Grenze von 35 Lebensjahren wird von allen, die dazu ungefragt Stellung genommen ha-

ben, als nicht relevant angesehen.

3.1.2 Frage 2: ,,Was macht aus Ihrer Sicht die Entscheidung in der Priinataldiagnostik
einer Chromosomenanomalie fiir die Frauen so schwierig?“

Gynidkologen

Als Griinde der Schwierigkeit werden von den sechs Gynédkologen insgesamt elf verschiedene
Bereiche angegeben. Jeweils von einem Gyndkologen werden genannt: (1) die Konfrontation
mit dem Thema in unvorbereitetem Moment, (2) die Diskriminierung der Frauen: ,,Frauen un-
ter 35 fiihlen sich diskriminiert[, weil der Gesetzgeber ihnen die PND offiziell nicht zuspricht;
Anm. F. P.). Frauen {iber 35 genauso, da sie einer Risikogruppe zugeordnet werden.“ (Gyn3,
2:15), (3) die finanzielle Situation, (4) Meinungsunterschiede in der Partnerschaft, (5) der ge-
sellschaftliche Druck: der PND wird zugestimmt, weil es alle machen, und (6) die Problema-
tik der Begriffswahl seitens der Arzte: allein die Verwendung der Begriffe von Angebot oder
Empfehlung wirke suggestiv und lieBe die Frauen nicht frei entscheiden. Des Weiteren wer-
den folgende Bereiche als Griinde fiir die Schwierigkeit von jeweils zwei Gynédkologen ge-
nannt. Hier handelt es sich (7) um die Annahme, dass es ein sehr komplexes Thema mit zu
viel Informationen fiir die Schwangeren sei, und (8) um die Sorge vor den medizinischen
Nachteilen: Zum einen bestiinde auch weiterhin ein Restrisiko, da keine Untersuchung eine
100 %ige Aussage liber die Gesundheit des Kindes machen konne, zum anderen erschwere
die Angst vor den Untersuchungen die Entscheidung. Ein Grund wird von drei Gyndkologen
genannt: nicht ausgebildete Scheinexperten, laienhafte und sensationsgierige Darstellung in
der Presse, zu viele unterschiedliche subjektive Meinungen und rivalisierende Empfehlungen
der Praxen und Kliniken stellen (9) ,,Nebenkriegsschaupldtze* (Gynl) dar, die die Entschei-
dung fiir die Frauen erschweren. Der (10) psychische Aspekt, der die Entscheidung erschwert,

B Vorstufe von fiir Mutter und Kind gefihrlichen generalisierten, tonisch-klonischen Krimpfen in der Spiit-
schwangerschaft (Eklampsie), ohne Nachweis eines zerebralen Anfallsleidens. Haufig assoziiert mit einem Blut-
hochdruck, Wassereinlagerungen (Odeme) und EiweiBausscheidung im Urin (Proteinurie) der Mutter (vgl. Dii-

rig 2004b).
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wird von fiinf der sechs Gynikologen genannt: Konfrontation mit der ethischen Problematik,
die die Frauen unsicher und dngstlich macht, Angst vor Schuldgefiihlen, Angst vor Behinde-
rung, Angst vor potenziellen Entscheidungskonflikten ""ich weil3 gar nicht, was ich dann ma-
chen werde (,wenn ein auffilliges Ergebnis herauskommt). Ich will gar nicht in so eine Ent-
scheidung hineingedrangt werden. Lassen sie mich doch in Ruhe!’, das sagen viele." (Gyn6,
23:16), aufkommender psychischer Konflikt zwischen Toten des Kindes und Mutterliebe,
Auseinandersetzung als psychischer Einbruch oder keine Auseinandersetzung mit dem Thema
als Vermeidungsreaktion oder Verdringungsmechanismus. Alle sechs Gyndkologen sprechen
die (11) weit reichenden Konsequenzen der Entscheidung an. Die Konsequenzen, die von der
jeweiligen Entscheidung der Frauen abhingen, konnten das ganze Leben beeinflussen. Diese
Konsequenzen und der Umgang mit ihnen seien schwer bis unmdglich zu antizipieren. Eben-
so verhielte es sich mit der Antizipation eines positiven Ergebnisses. Sowohl die Vorstellung
eines positiven Ergebnisses als auch die Antizipation der darauf folgenden Konsequenzen

stellen fiir die Frauen grofe Schwierigkeiten dar, sich bzgl. der PND zu entscheiden.

Beratungspersonal

Vom Beratungspersonal werden insgesamt acht Aspekte genannt. Folgende Punkte werden
von jeweils einer der zwei Beraterinnen angesprochen: die besondere Situation (1) der
Schwangerschaft mit ithrer Hormonumstellung erschwere den Entscheidungsprozess. Die Be-
raterin spricht von einer ,,Irrationalitét der Schwangerschaft”. Durch die Schwangerschaft ge-
riete das geordnete Leben der Frau ins Schwanken, was in der Gesellschaft nicht anerkannt
werde. Der gesellschaftliche Druck (2) stellt einen weiteren Grund dar. Es gebe immer weni-
ger Kinder und wenn es zu einer Schwangerschaft kime, miisse das Kind gesund und makel-
los sein. Dann gebe es in der heutigen Zeit durch den medizinischen Fortschritt die (3) triige-
rische Vorstellung, alles machen und erkennen zu konnen, und (4) es seien die wenigsten
noch gewohnt, eigenverantwortlich entscheiden zu miissen. Als weiteren Punkt werden (5)
die Kosten der PND genannt. SchlieBlich wird (6) der Umgang mit dem Ergebnis und die dar-
aus folgenden Konsequenzen angesprochen. Die fast unmdgliche Antizipation moglicher Si-
tuationen erschwere erheblich die Entscheidungsfindung. Zwei Punkte werden von beiden
Beraterinnen angesprochen: Zum einen (7) der Mangel an Wissen. An die Frauen werde zwar
eine Unmenge an Information herangetragen, ,,aber in der Vielzahl der Informationen geht
der rote Faden verloren. ... Wer genau, was genau, fiir wen genau, diese Information sind in
dieser Pragnanz nicht vorhanden " (Ber2, 6:56) Die andere Beraterin meint zu diesem Punkt,

dass vor allem das Wissen iiber die entsprechenden Krankheiten fehle. Den zweiten Punkt,
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der von beiden Beraterinnen angesprochen wird, stellt (8) der psychische Konflikt dar. Beide
sprechen die Verdringung an. Weiter wird der innere Konflikt zwischen dem Wunsch nach
einem gesunden Kind und der Infragestellung dieser Tatsache durch eine Untersuchung ge-
nannt. Zusétzlich kime es zu einem belastenden Konflikt, wenn sich die Frau gegen die Mei-

nung des Arztes ihres Vertrauens entscheiden wollen wiirde.

Hebammen

Von den beiden Hebammen nennt die erste (1) die besondere Situation der Schwangerschaft.
Durch die Sensibilitét einer Schwangeren konne man sie fiir alles gewinnen. Die zweite nennt
als einen der Griinde der Schwierigkeit der Entscheidung (2) das mangelnde Wissen der
Schwangeren. Es gébe zu wenig Aufklirung und zu wenig Informationen iiber die Krankhei-
ten. Weiter gibt sie (3) das Problem von Meinungsunterschieden in der Partnerschaft an und
als dritten Punkt nennt sie (4) die weit reichenden Konsequenzen einer Entscheidung, die
schwer zu antizipieren seien. Beide Hebammen benennen (5) den psychischen Konflikt, der
die Entscheidung erschwere. Die Angst vor einer Behinderung, ein aufkommender Gewis-
senskonflikt zwischen der Entscheidung iiber das Leben oder den Tod des Kindes und die
Angst vor dem eigenen Egoismus — ,,das Leben eines Kindes mit Trisomie 21 ist in der Regel
sehr schon, aber belastend fiir das Umfeld* (Hebl, 7:30) — sind Ursachen eines solchen Kon-
flikts.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen nennen insgesamt neun verschiedene
Aspekte, welche die Entscheidungsfindung erschweren konnten. Folgende vier werden je-
weils ein Mal genannt: Erstens herrsche (1) eine Verwirrung durch zu viele verschiedene
Meinungen. Sowohl im Umfeld der Frau wie Freundinnen, Familie, Arbeitsplatz und Religi-
on, als auch in den Praxen und Kliniken werden der Frau unterschiedliche Empfehlungen aus-
gesprochen, was die Entscheidung erschwere. Zweitens handele es sich um (2) ein sehr kom-
plexes Thema. "Da mischen sich ja ganz viele Faktoren: 6konomische, psychologische, medi-
zinische oder soziale Faktoren. ,Wie kommuniziere ich das meinem Partner?” ,Wie gehe ich
jetzt mit dieser Situation um?’" (Sonst4, 7:41) Als dritten Grund werden (3) die Kosten der
PND angegeben, und schlieBlich stelle (4) das mangelnde Hintergrundwissen und die nicht
ausreichende Information eine Schwierigkeit fiir die Entscheidung dar. Jeweils zwei Mal wer-
den drei Aspekte genannt: die Schwangerschaft (5) in ihrer besonderen Situation mit der Hor-

monumstellung und einer ganz besonderen Mutter-Kind-Struktur. Jede Verletzung des Kindes
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hieBe gleichzeitig eine elementare substanzielle Verletzung der werdenden Mutter. Weiter die
Tatsache (6), dass keine neutrale Aufklirung stattfinde und die Ausdrucksart der Arzte keine
freie Entscheidung zulasse. "Dass sie [die Frauen; Anm. F. P.] es tun sollen, wenn sie ein ge-
sundes Kind haben wollen." (Sonst2, 2:20) "Und ich glaube auch, dass in den meisten Fillen
die Information, Aufkldrung in Richtung Chromosomenanalyse geht." (Sonstl, 7:45) Schlief3-
lich wird die Schwierigkeit (7) der Antizipation potenzieller Situationen angesprochen, wel-
che eine gereifte Personlichkeit mit Lebenserfahrung und eine differenzierte Beratung erfor-
dere. Zwei Punkte werden jeweils vier Mal genannt. Darunter fillt zum einen (8) der gesell-
schaftliche Druck. Es besteht fiir die Frauen ein sozialer Konflikt, zwischen Beruf und Selb-
standigkeit oder Mutter und Hausfrau zu wiahlen. Bei einer mdglichen Behinderung des Kin-
des sei dieser noch schwerer zu l16sen. Die Inanspruchnahme aller medizinischen Méglichkei-
ten sei selbstverstindliche und in der Gesellschaft allgemein anerkannt. Somit werde der Frau
eine hohere Hiirde gestellt, nein zur PND zu sagen. Zusitzlich sei der gesellschaftliche Druck
bestimmt durch die schwindende Akzeptanz von Behinderung in der Bevdlkerung. Eine Frau
entscheidet sich ,,z. B. bewusst gegen eine Diagnostik und bekommt dann ein chromosomal
auffilliges Kind, [dann] muss sie in unserer Gesellschaft damit rechnen, dass ihr vorgeworfen
wird, "dass muss doch nicht mehr sein, warum erwartest Du jetzt unsere Hilfe? " (Sonst2,
4:44) Der zweite Punkt, der vier Mal genannt wird, beschreibt (9) den psychischen Konflikt.
Hierbei wird Verdrangung als Abwehrverhalten beschrieben. Weiter stelle die Angst vor ei-
nem behinderten Kind ein Konfliktpotenzial dar. Die Konfrontation mit dem Gedanken, das
Kind konne ja krank sein, werde als schwerwiegender Einschnitt in die hoffnungs- und freud-
volle Schwangerschaft empfunden. Daraus resultiere eine Verunsicherung der Frau und der
Wunsch und das Bediirfnis nach Gesundheit des Kindes "Das sind ganz archaische Bediirfnis-
se, glaube ich. Denn man mdochte ja das Beste fiir das Kind. Man mochte, dass es gute Vor-
aussetzungen mit auf die Welt bringt, dass es gesund ist. Da geht es noch nicht mal immer in
erster Linie um die Frau selbst, dass sie irgendein Idealbild des Kindes vor Augen hat, das
wird den Frauen ja auch schon mal nachgesagt, das glaube ich nicht mal unbedingt." (Sonst4,
8:55) Hinzu komme die groe Ambivalenz, welche einen groflen Anteil am inneren psychi-
schen Konflikt bedeute: Gleichzeitig zu der Liebe zu dem Kind, welche die Frau verspiirt,
darf sie bei Inanspruchnahme der PND nicht zu viele Gefiihle zulassen. Ein Vertreter anderer
relevanter Berufsgruppen spricht hier von ,,potenziellen Tétungsabsichten (Sonst3, 10:55),

welche die Frauen mit der Vorstellung eines Schwangerschaftsabbruchs assoziieren wiirden.
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Zusammenfassung

Insgesamt werden von den 14 Professionellen 16 verschiedene Griinde fiir die Schwierigkeit
der Entscheidungsfindung ,,PND — ja oder nein* angegeben. Sieben Aspekte werden jeweils
nur von einer Berufsgruppe genannt. Darunter zihlen: (1) Konfrontation in unvorbereitetem
Moment (1 Gyn), (2) Diskriminierung der Frauen (1 Gyn), (3) Problem der Begriffswahl vom
Arzt (1 Gyn), (4) medizinische Nachteile (2 Gyn), (5) Vorstellung, alles machen und entde-
cken zu konnen (1 Ber), (6) eigenverantwortliche Entscheidung (1 Ber) und (7) keine neutrale
Aufkldrung (2 Sonst). Von jeweils zwei unterschiedlichen Gruppen werden drei Aspekte er-
wihnt: (8) komplexes Thema (2 Gyn, 1 Sonst), (9) Meinungsunterschiede in der Partnerschaft
(1 Gyn, 1 Heb) und (10) zu viele Meinungen (3 Gyn, 1 Sonst). Jeweils drei verschiedene
Gruppen sind sich in vier Aspekten einig: (11) Kosten der PND (1 Gyn, 1 Ber, 1 Sonst), (12)
gesellschaftlicher Druck (1 Gyn, 1 Ber, 1 Sonst), (13) Schwangerschaft als besondere Situati-
on (1 Heb, 1 Ber, 2 Sonst) und (14) mangelndes Hintergrundwissen (1 Heb, 2 Ber, 1 Sonst).
In den folgenden zwei Punkten sehen alle vier Gruppen Griinde fiir die Schwierigkeit: (15)
Antizipation des Umgangs mit dem Ergebnis und der moglichen Konsequenzen (6 Gyn, 1
Heb, 1 Ber, 2 Sonst) und (16) Gefahr des Aufkommens eines psychischen Konfliktes (5 Gyn,
2 Heb, 2 Ber, 4 Sonst), welche aufler von einem Gynékologen von allen Befragten genannt

wird.

Es sei darauf hingewiesen, dass manche der genannten Antworten auch mit den die Entschei-
dung hindernden Faktoren fiir die Frau iibereinstimmen. Hierzu vgl. Frage 16: ,,Was hindert

die Frauen daran, diese Entscheidung zu treffen?* und Tabelle 3.1-12.
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nes psychischen Konfliktes

Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG"
1.  Konfrontation in unverberei- | 1'°
tetem Moment
2.  Diskriminierung der Frauen |1
3.  Problem der Begriffswahl 1
vom Arzt
4.  medizinische Nachteile 2
5. Vorstellung, alles machen
und entdecken zu konnen
6. eigenverantwortliche Ent-
scheidung
7.  keine neutrale Aufklirung
komplexes Thema 2
Meinungsunterschiede in der
Partnerschaft
10. zu viele Meinungen 3
11. Kosten der PND 1
12. gesellschaftlicher Druck 1
13. Schwangerschaft als beson-
dere Situation
14. mangelndes Hintergrundwis-
sen
15. Antizipation des Umgangs 6
mit dem Ergebnis und der
moglichen Konsequenzen
16. Gefahr des Aufkommens ei- |5

Tabelle 3.1-1 Griinde der Schwierigkeit vgl. auch Tabelle 3.1-12

4 Die Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen werden in folgenden Tabellen mit ,,Vertr. a. rel. BG* abge-

kiirzt.

'3 Alleinstehende Zahlen in den einzelnen Zellen dieser und folgender Tabellen nennen die Anzahl der Befrag-

ten, die den entsprechenden Punkt genannt haben.
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3.1.3 Frage 3: Wahlmoglichkeiten in der PND

3.1.3.1 Frage 3a: ,,Welche Optionen bzgl. des Umgangs mit der Prinataldiagnostik ei-
ner Chromosomenanomalie hat aus Ihrer Sicht eine Frau in dieser Situation?“

Gynékologen

Die Frage nach den Wahlmoglichkeiten ergibt bei den sechs Gyndkologen folgende Antwor-
ten: Vier Arzte bieten drei verschiedenen Wahlméglichkeiten an. Entweder wihle die Frau (1)
direkt die invasive Diagnostik (Amniozentese/ Chorionzottenbiopsie) oder sie (2) lehne jegli-
che PND ab, also weder Blutuntersuchungen, noch Markerbestimmung im U-Schall, noch
Amniozentese/ Chorionzottenbiopsie, oder sie wihle (3) den Weg der individuellen Risikobe-
rechnung, auch Risikoevaluation genannt, bei dem sie nach Erhalt des Ergebnisses weitere
Schritte entscheiden miisse. Ein weiterer Gynikologe nennt neben diesen drei Wegen noch
(4) die Moglichkeit, die Risikoevaluationstests einzugehen, auch wenn von vornherein klar
sei, dass eine Amniozentese durchgefiihrt werden solle. Der sechste Gynédkologe nennt nur
zwel Wege, den der direkten Diagnostik und den der Risikoevaluation. Den Weg der Ableh-
nung der Diagnostik nehme er zwar zur Kenntnis, doch halte er ihn nicht fiir relevant: ,,Ich
habe sehr gute Beziehung[en zu meinen Patientinnen]. Keine meiner Patientinnen hat bis jetzt

die Prinataldiagnostik abgelehnt." (GynS5, 19:20)

Beratungspersonal

Bei den zwei Beraterinnen duflert sich nur eine konkret zu den Wahlmaoglichkeiten. Sie gibt
drei Wege an. Den der direkten invasiven Diagnostik, den der Ablehnung der PND und den

Weg der Risikoevaluation.
Hebammen
Auch von den beiden Hebammen erwéhnt nur eine explizit die folgenden Wahlmoglichkeiten:

direkte invasive Diagnostik, Ablehnung jeglicher PND und Risikoevaluation.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Von den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen geben drei die drei oben genannten
Wahlmoglichkeiten an. Der vierte sonstige Professionelle weist darauf hin, dass es neben dem

Weg der Ablehnung noch den Weg der Ablehnung jeglicher Schwangerenvorsorge gebe.
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Zusammenfassung
Zusammengefasst ergeben sich fiinf verschiedenen Wahlmoglichkeiten: (1) direkte invasive

Diagnostik (Amniozentese/ Chorionzottenbiopsie), (2) Ablehnung der PND oder (3) Risikoe-
valuation (4 Gyn, 1 Heb, 1 Ber, 3 Sonst). Neben diesen drei Moglichkeiten gebe es noch den
theoretisch moglichen, aber in der Praxis selten eingeschlagenen Weg, (4) auch bei fest ge-
planter Amniozentese Risikoevaluationstests einzugehen (1 Gyn) und (5) die Moglichkeit,

jegliche Schwangerenvorsorge abzulehnen (1 Sonst), welche aber ebenso wenig relevant sei.

Schwangerschaft

Risiko- P Ablehnung
' Risiko- e
evaluations- jeglicher
Amnio- tests vor fest evaluation Schwanger- Ablehnung
eplanter schafts-
zentese P ‘ ¥ der PND
Amniozentese vorsorge
Amnio- Austragen der
zentese Schwanger-

Abbildung 3.1-1 Wahlméglichkeiten
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3.1.3.2 Frage 3b: Griinde der Wahlmaoglichkeiten

Gynidkologen

Die sechs Gynikologen sehen fiir die Griinde der verschiedenen Wahlmaoglichkeiten folgende
Aspekte:

Eine invasive Diagnostik direkt einzugehen konne aus der Uberzeugung der Frau kommen,
mit einem behinderten Kind nicht leben zu kénnen. Auf die Lebenssituation und die sozialen
Umstinde verweist ein Gyndkologe: ,,Ein 18-jdhriges Méddchen, die hinterm Bierzelt schwan-
ger geworden ist und den Namen des Vaters nicht kennt... In der Ausbildung ist... Die hat ein
niedriges Risiko, ... aber wenn die ein Kind mit Chromosomenstorung kriegt, dann ist Hingen
im Schacht!* (Gynl, 10:52) Oder eine Frau mochte sich ihr Leben nach dem eventuell behin-
derten Kind einrichten, dann sei eine Uberpriifung mit einer direkten invasiven Diagnostik
empfehlenswert.

Fiir die Ablehnung der PND gebe es als Grund die feste Uberzeugung ,,Ich treibe nicht ab!*.
Ein Gynidkologe nennt als Beispiel die 43-Jdhrige, die dankbar ist, dass sie noch einmal
schwanger geworden ist. Ebenso wird das Recht auf Nichtwissen erwihnt, welches jede
Schwangere besitze. Ein weiterer Grund kénne die personliche Uberzeugung der Frau sein,
dass ihr Kind gesund sei.

Die Moglichkeit der Risikoevaluation sei der Mittelweg, der eine gewisse Entscheidungshil-
fe hinsichtlich der invasiven Abkldrung darstelle.

Die Moglichkeit, trotz fest geplanter Amniozentese Risikoevaluationstests einzugehen,
gingen Frauen ein, welche wéhrend der Zeit bis zur Amniozentese den Wunsch nach vorlaufi-

ger Beruhigung suchten.

Beratungspersonal

Von den beiden Beraterinnen nennt nur eine Griinde fiir die verschiedenen Wege. Die direkte
invasive Diagnostik als Moglichkeit fiir die Frauen mit absolutem Sicherheitswunsch und die
Risikoevaluation als Bestitigung und Beruhigung, sich keine Sorgen um eine Behinderung

des Kindes zu machen.

Hebammen

Eine der zwei Hebammen nennt als Grund fiir die direkte invasive Diagnostik, dass die Frau
von vornherein wisse, dass sie mit einem behinderten Kind nicht leben konne. Die Ableh-
nung der Diagnostik kime fiir die Frauen in Frage, welche der Uberzeugung wiren, nicht

abtreiben zu wollen, und die Sicherheit hitten, alles anzunehmen, was komme.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Bei den vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen wird fiir die Ablehnung der Diagno-
stik die Einstellung, dass das Leben per se an Wert besitze, und die Storung der Schwanger-
schaft durch die Diagnostik genannt. Die Risikoevaluation wird von einem Arzt eher den
jiingeren Schwangeren zugesprochen. Der Weg der direkten invasiven Diagnostik und die

Option, jegliche Schwangerenvorsorge abzulehnen, werden nicht begriindet.

Zusammenfassung

Fiir den Weg der direkten invasiven Diagnostik kommen drei Griinde zur Geltung: 1. ,,Ich
kann mir unter keinen Umstidnden vorstellen, mit einem behinderten Kind zu leben.®, 2. Vor-
bereitung auf eine eventuell vorhandene Behinderung und 3. ,,Ich will auf Nummer sicher ge-
hen, ich will die Amniozentese*.

Fiir die Ablehnung der Diagnostik lassen sich hauptsichlich zwei Uberlegungen beschrei-
ben: 1. Die feste Uberzeugung, nicht abtreiben zu wollen und 2. die Inanspruchnahme des
Rechts auf Nichtwissen mit dem Wunsch, die Schwangerschaft nicht gestort zu haben.

Der dritte Weg der Risikoevaluation stelle den Weg der Mitte da, der fiir Beruhigung und

Bestdtigung sorgen soll.

Gyniikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG
direkte L,ich kann mir nicht vorstellen, | fir Frauen mit absolutem | "Ich kann mit einem be-
Diagnostik mit einem behinderten Kind | Sicherheitswunsch hinderten Kind nicht le-
zu leben." ben"

Llch will auf Nummer sicher
gehen, ich will die Amniozen-
tese.”

Vorbereitung auf ein eventu-
ell behindertes Kind

keine Diagnostik | ,Ich treibe nicht ab!" "Ich nehme alles, was ,ich will die Schwan-
Recht auf Nichtwissen kommt" gerschaft nicht ge-
Lich weil3, mein Kind ist ge- stort haben."
sund, ich brauche so was Wert des Lebens per
nicht!* se

»,wenn ich ein Kind mit T21

bekomme, akzeptiere ich

5.
Risikoevaluation | Mittelweg Bestéatigung eher flr die jlingeren
Beruhigung Frauen

Tabelle 3.1-2 Griinde der Wahlmoglichkeiten
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3.1.4 Frage 4: ,,Wo sehen Sie als Arzt/ Arztin/ Hebamme/ Beratungspersonal die wich-
tigsten Vor- und Nachteile der verschiedenen Optionen?*
Da im Vorfeld der Begriff invasive Diagnostik auf die Anwendung der Amniozentese be-
schrankt wurde, entsprechen die Vor- und Nachteile der Wahlmoglichkeit der direkten invasi-
ven Diagnostik denen der Amniozentese. Unter dem Begriff Risikoevaluation soll allgemein
die Anwendung der Tests verstanden werden, mit denen das Risiko einer schwangeren Frau,
ein Kind mit Chromosomenanomalie zu haben, statistisch berechnet wird. Die Vor- und
Nachteile der einzelnen Tests innerhalb dieser Risikoevaluation werden in Frage 6 beantwor-
tet. Der Weg der Ablehnung einer PND beinhaltet die Ablehnung dieser Risikoevaluationstest
und jeglicher invasiven Diagnostik zum Ausschluss von Chromosomenanomalien, nicht aber
die Ablehnung der im Rahmen der sonstigen Schwangerenvorsorge stattfindenden Untersu-

chungen.

Gynékologen

Insgesamt dulern sich alle sechs Gyndkologen zu den Vor- und Nachteilen der verschiedenen

Optionen.

Die Amniozentese betreffend sprechen alle sechs Gyndkologen sowohl Vor- als auch Nach-

teile an.

Zu den Vorteilen werden vier unterschiedliche Aspekte gezéhlt. Jeweils einmal wird erwéhnt,
dass (1) zum einen mit einer Amniozentese der Wunsch nach einem gesunden Kind erfiillt
werde und (2) zum anderen die Wahl der Amniozentese einen Vorteil fiir den Arzt darstelle.
Solche Patientinnen seien ,,pflegeleicht (Gyn6, 14:00) und der Arzt habe die ganze Proble-
matik ,,vom Halse“. Zweimal wird (3) der Vorteil genannt, dass die Frau durch eine Amnio-
zentese die Moglichkeit habe, sich auf das Kind und dessen gegebenenfalls diagnostizierte
Behinderung einzustellen und vorzubereiten. Von allen sechs Gynidkologen wird (4) die Si-
cherheit des Ergebnisses als Vorteil genannt. Zwei sprechen von definitivem Ausschluss einer
Chromosomenanomalie, zwei von hoher bzw. hochster Wahrscheinlichkeit, diese auszu-

schlieBen. Daraus resultiere eine erwiinschte Beruhigung der Frau.

Zu den Nachteilen zéhlen die Gyndkologen fiinf verschiedene Punkte. Jeweils ein Mal werden
drei Punkte genannt. Neben (1) dem unangenehmen Prozedere der Untersuchung wird (2) das

Verhindern einer normalen unbeschwerten Schwangerschaft erwihnt. Bis zum Erhalt des Er-
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gebnisses befinde sich die schwangere Frau in einem Zustand der psychischen Unruhe. Sie
konne sich nicht vollends auf die Schwangerschaft einlassen, was einen erheblichen Einfluss
auf die Mutter-Kind-Beziehung und somit auch Auswirkungen auf das Kind habe. Auf (3)
den psychischen Aspekt der Auseinandersetzung und der Konsequenz einer moglichen positi-
ven Diagnostik wurde ebenfalls ein Mal als Nachteil hingewiesen. Zwei Mal wird (4) die ein-
geschriankte Aussagekraft des Ergebnisses als Nachteil erwéhnt. Eine Amniozentese bestim-
me weder das Ausmal} einer Chromosomenanomalie noch konne die Untersuchung viele wei-
tere Behinderungen und Fehlbildungen neben den Chromosomenaberrationen erkennen. Alle
sechs Gyndkologen nennen (5) die Komplikationen wie Infektion, Fruchtwasserabgang und
Fehl- bzw. Totgeburt einer Amniozentese als einen Nachteil. Die Fehlgeburtsrate gibt ein Gy-
ndkologe mit 0,2 % an, ein anderer mit 0,5 % zusétzlich dem Hinweis ,,habe ich noch nie er-

lebt* (Gyn5, 14:24). Die anderen vier Gynédkologen beziffern die Rate auf 0,5 — 1 %.

Zu der Moglichkeit, die PND nicht in Anspruch zu nehmen, dulern sich vier der sechs Gy-

ndkologen zu den Vorteilen und drei zu den Nachteilen.

Zu den Vorteile werden drei unterschiedliche Punkte genannt. (1) Die lebensbejahende und
technisch unabhéngige Einstellung wird ein Mal als Vorteil erwahnt. Ebenso (2) die Tatsache,
dass das Kind bei dieser Wahlmoglichkeit keinem Risiko der Untersuchungen ausgesetzt sei.
Zwei Mal wird auf das Recht auf Nichtwissen hingewiesen, welches der Frau die eventuell
belastende Auseinandersetzung mit dem Ergebnis erspare und (3) eine unbeschwerte Schwan-

gerschaft unterstiitze.

Auch zu den Nachteilen werden drei verschiedene Punkte angesprochen. Ein Arzt nennt (1)
die Sorge, die auch ohne Diagnostik die ganze Schwangerschaft iiber bestehen konne. Des-
halb werde meistens auf andere Untersuchungen wie z. B. den groBlen Ultraschall ausgewi-
chen. Ein anderer Gynédkologe meint, dass (2) die wenigsten in ihrer Ablehnung konsequent
blieben. Er spricht von einem , kiinstlichen Sich- zur- Wehr- Setzen®. ,,Sie [die Frau; Anm. F.
P.] wei} ganz genau, dass die mdgliche Diagnostik neben ihr liegt, man brauchte nur eine Mi-
nute, dann wiirde man es sehen, der Verzicht ist also mehr kiinstlich. Man muss sich [...] [ge-
gen die] Diagnostik zu Wehr setzen, es hat immer was Kiinstliches." (Gyn6, 22:13) Als weite-
rer Nachteil wird (3) die Tatsache genannt, dass eine Frau iiberhaupt nicht vorbereitet sei,
wenn dann doch ein behindertes Kind geboren werden sollte. Der Gynékologe zweifelt an der

Vorstellungskraft der Frauen, was es bedeute, ein behindertes Kind auf die Welt zu bringen
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und zu pflegen. Ein Gynékologe meint, es gebe keine Nachteile bei der Wahlmoglichkeit der
Ablehnung.

Die Risikoevaluation betreffend nennen vier der sechs Gyniikologen Vorteile, alle sechs Arz-

te sprechen Nachteile an.

Bei den Vorteilen der Risikoevaluation werden sechs verschiedene Punkte genannt. Davon
wurden folgende jeweils einmal genannt: (1) Innerhalb der Risikoevaluation kdnne mit der
NT-Messung gleichzeitig eine weitere detaillierte Organdiagnostik per U-Schall betrieben
werden. Die Amniozentese- Rate (2) werde mithilfe der Risikoevaluation gesenkt und die Un-
tersuchungen der Risikoevaluation seien (3) ein Vorteil fiir den behandelnden Arzt, da jede
durchgefiihrte NT-Messung der Erfahrung und Zertifizierung des Arztes diene. Zusitzlich
kdme ein finanzieller Vorteil fiir den Arzt hinzu (siche auch Frage 6). Zwei Vorteile wurden
jeweils zweimal genannt. Zum einen (4) die Beruhigung fiir die Frauen und zum anderen (5)
die nebenwirkungsfreien Untersuchungen. Dreimal wurde der Vorteil erwdhnt, dass (6) die
Durchfiihrung einer Risikoevaluation eine Entscheidungshilfe fiir die schwangere Frau hin-
sichtlich der Amniozentese darstelle. Die Tests héitten eine relativ hohe Sicherheit und konn-
ten eine genaueres individuelles Risiko der Frau angeben, wonach die Schwangere sich indi-

viduell entscheiden konne.

Die Nachteile werden mit sieben verschiedenen Punkten angegeben. Folgende vier werden je-
weils ein Mal genannt: (1) die FPR — die Moglichkeit eines falsch-positiven Ergebnisses kon-
ne die Frau unndtig in Sorge versetzen, (2) der Kostenfaktor und (3) die Diskrepanz zwischen
U-Schall und Biochemie: ,,Problematisch, wenn der U-Schall das Risiko auf 1:2000 runter-
driickt und die Biochemie erhoht es wieder zuriick auf 1:1300. Sekundér [hat sich das Ergeb-
nis] optisch verschlechtert. Das fiihrt dann sekundér dazu, dass die Patientin denkt: *Oh Gott,
durch die Biochemie ist das Ergebnis doch wieder schlechter geworden!” Zwar immer noch
besser als das Ausgangsrisiko, [aber die Frau ist unruhiger als vorher.] Durch diesen Riickef-
fekt kommen die Patienten nicht klar damit und machen deswegen eine Amniozentese. Da
wird die PDN natiirlich irgendwie unkonstruktiv " (Gyn6, 10:50). Der selbe Gyndkologe be-
schreibt auch (4) den Nachteil, dass der Arzt mit den Risikoevaluationstests Gefahr laufe, sich
selbst durch einen Computer zu ersetzen: ,,An sich miisste man es so machen: Wenn man den
Test als Test ernst nimmt, dann miisste man, sobald die Patienten durch den Test im Risiko

von grofer als 1:300 landet, miisste man dann auch konsequenterweise eine Amniozentese
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machen. Aber das mache ich trotzdem nicht automatisch. Sondern dann wird noch mal gere-
det. [...] Dann wiirde ja die eigene Vorstellung, Intuition, Risikobereitschaft, Verantwortungs-
iibernahme, das wiirde dann alles tiberhaupt keine Rolle mehr spielen, dann kénnen wir direkt
einen Computer dahin stellen." (Gyn6, 37:45) Zwei Mal wird (5) die Stérung der unbeschwer-
ten Schwangerschaft durch eine Risikoevaluation als Nachteil angegeben. Die Untersuchun-
gen laufen in Etappen ab. Die Frau werde dadurch von der Schwangerschaft abgelenkt. Zu-
sitzlich konne das Warten auf die Ergebnisse eine psychische Unruhe erzeugen. Jeweils drei
Mal werden zwei weitere Nachteile genannt: Erstens sei (6) die Risikoberechnung und die
Aussagekraft des Ergebnisses schwer zu verstehen. Durch die statistische Berechnung sei es
schwer nachvollziehbar, das Ergebnis auf eine individuelle Person zu beziehen. Zweitens be-
stehe (7) immer ein Restrisiko. Eine schwangere Frau habe auch bei noch so guten Tests kei-

ne 100 %ige Sicherheit, ein gesundes Kind zu bekommen.

Beratungspersonal

Von den zwei Beraterinnen wird zu dem Weg der Amniozentese, dem Weg der Risikoeva-
luation und zur PND im Allgemeinen Stellung genommen.

Konkret zur Amniozentese zihlen die Beraterinnen insgesamt drei Nachteile auf: erstens be-
stehe (1) bis zur Mitteilung des Ergebnisses eine ,,Schwangerschaft auf Probe* — die Frauen
bzw. Paare wiirden sich erst auf die Schwangerschaft einlassen, wenn ein negatives Ergebnis
vorliege, zweitens gebe es (2) schwere Komplikationen durch die Untersuchung und schlief3-
lich sei es (3) nicht mdglich, andere Erkrankungen auszuschlieBen, die aber die meisten Fehl-

bildungen darstellen wiirden.

Vorteile werden keine genannt.

Zur PND im Allgemeinen nennt die eine Beraterin einen Vorteil und die andere einen Nach-
teil. Der Vorteil wird als Entspannung beschrieben. Die Beraterin spricht aber von subjektiver
Sicherheit. ,,Man kann es sich vom Kopf her klar machen, es wird nur ein kleines Spektrum
beleuchtet. Das ist aber in der Irrationalitdt von Schwangerschaft nicht so durchgreifend. Sie
haben subjektiv eine gewisse Sicherheit. Sowohl sich selbst und den eigenen als auch den ge-

sellschaftlichen Erwartungen gegeniiber, *Sie haben ja was gemacht.”" (Ber2, 13:50)
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Als Nachteil wird von der anderen Beraterin auf die Begrenztheit der Moglichkeiten hinge-
wiesen. Es bestehe immer noch ein Restrisiko, eine 100 %ige Sicherheit bzgl. der Gesundheit

gebe es nicht.

Die Vor- und Nachteile der Risikoevaluation entsprechen denen der PND im Allgemeinen

(s. 0.): Beruhigung als Vorteil, bleibendes Restrisiko als Nachteil.

Hebammen

Zu den Moglichkeiten der Amniozentese und der Ablehnung der Diagnostik nehmen beide
Hebammen Stellung. Zum Weg der Risikoevaluation sagt nur eine Hebamme aus.

Sie hilt die Risikoevaluation fiir liberfliissig. Solche Wahrscheinlichkeitsberechnungen seien
nur fiir statistische Aussagen geeignet und wiirden kein beruhigendes Wissen fiir die einzelne
Frau bedeuten. Bei entdeckten Auffilligkeiten gebe es aus der Diagnostikschiene kein Her-

auskommen mehr.

Zur Amniozentese werden drei Nachteile erwahnt: Die erste Hebamme stellt (1) die Amnio-
zentese als Vorbereitung auf ein eventuell behindertes Kind in Frage. Sie meint, dass die Ver-
arbeitung einer positiven Diagnose der Frau nach der Geburt besser gelinge als wihrend der
Schwangerschaft, wo sie das Kind noch nicht zu sehen und zu spiiren bekomme. Die andere
Hebamme stort (2) die den Frauen ,,oft ein bisschen vorgegaukelte Sicherheit* (Heb2; 36:00).
Es werde den Frauen gegeniiber zu stark das Restrisiko vernachldssigt. Keiner konne aber
eine 100 % Garantie geben, dass das Kind geistig und korperlich 100 %ig gesund sei. Beide
Hebammen erwéhnen im Laufe des Interviews den Nachteil, dass es (3) zu Fehl- oder Todge-

burten kommen konne.

Als einzigen Vorteil wird (1) die Sicherheit der Aussage bzgl. der Trisomien 21, 13 und 18

und geschlechtschromosomenspezifischer Anomalien genannt.

Die Ablehnung der PND betreffend erwidhnen beide Hebammen den Vorteil, dass (1) die

Frau und deren Schwangerschaft nicht durch unnétige Unruhe belastet werde.

Nachteile werden keine genannt.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Von den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen sprechen drei die Moglichkeiten
der Amniozentese und der Risikoevaluation an. Den Weg der Ablehnung kommentieren
nur zwei Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen. Ein Vertreter anderer relevanter Berufs-

gruppen nimmt nicht konkret Stellung zu dieser Frage.

Der Amniozentese wird von allen dreien, die sich zu der Frage dulern, (1) eine Sicherheit in
ithrer Aussage zugesprochen. Ein Ausschluss von Chromosomenaberrationen sei definitiv. Ein
Arzt weist auf die nur geringen Fehldiagnoseraten hin. Diese Sicherheit gebe somit die ge-
wiinschte Beruhigung fiir die Frauen. Ein Arzt sieht in der Amniozentese den Vorteil (2) der

Vorbereitung.

Als Nachteile werden (1) die erheblichen medizinischen Komplikationen genannt. Neben In-
fektionen, Blasensprung konne es in 0,5 — 1 % der Félle zu Fehl- und Frithgeburten kommen.
Ein Arzt, der auf einer neonatologischen Intensivstation arbeitet, weist besonders auf die Kon-
sequenzen einer solchen Frithgeburt hin: ,,Wir haben hier immer wieder Kinder, die zu Hoch-
risikofrithgeborenen werden, weil es im Rahmen der Amniozentese zum Blasensprung ge-
kommen ist. An fiir sich gesunde Kinder, die, wenn dieser Eingriff nicht durchgefiihrt worden
wire, zum errechneten Termin gekommen wiren. Sie werden dem Risiko ausgeliefert, eine
Behinderung durch die Friithgeburtlichkeit zu kriegen, die gravierender ist als die Behinderung
durch Trisomie 21." (Sonst2, 20:10) AuBerdem werde auch (2) die Akzeptanz des im Mutter-
bauch wachsenden Kindes beeintrachtigt, was sich wiederum auf das Kind auswirke. Ein Arzt
erzdhlt von seinem Kollegen: ,,Und er, selbst betroffener Vater, meinte, “ich wiirde es [Am-
niozentese; Anm. F. P.] nie mehr machen” [...], weil er als Vater in der Schwangerschaft das
Gefiihl gehabt hitte, “wir lassen uns erst auf das Kind ein, wenn es die Eintrittskarte eines un-
auffilligen Chromosomensatzes hat.” [...] In der folgenden Schwangerschaft hitten sie sich
dann von vornherein auf das Kind einlassen konnen und hétten vielmehr die Schwangerschaft
genieBen konnen." (Sonst2,11:41) Sein Kollege erwihnt (3) die psychischen Konsequenzen

bei einer positiven Diagnostik, welche den meisten im Vorfeld nicht klar seien.

Zwei Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen kommentieren den Weg der Ablehnung.
Der erste nimmt in diesem Weg den Vorteil an, dass diese Moglichkeit ,,den psychisch wahr-
scheinlich auch am wenigsten belastenden Weg™ (Sonst2, 9:30) darstelle. Die Konsequenzen

dieses Weges seien bei Austragen auch behinderter Kinder und deren Begleitung im Leben
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weniger belastend als die potenziellen Konsequenzen einer Abtreibung oder Friih- und Fehl-

geburt.

Als Nachteil sieht er (1) die Gefahr des drztlichen Insistierens auf die PND. Auch (2) die Au-
Benwelt {ibe einen Druck aus, dem zu widerstehen nicht leicht sei. Der zweite Vertreter ande-
rer relevanter Berufsgruppen hilt (3) diesen Weg fiir schwer durchfiihrbar. Die Trennung zwi-
schen PND und normaler Schwangerenvorsorge sei nur sehr schwer mdglich. Wiirde man
zwischen der PND und Schwangerenvorsorge unterscheiden wollen, ,,miisste vor jedem U-
Schall, schon bei dem ersten U-Schall, wo moglicherweise auch die NT gemessen wird, die
Frau gefragt werden: "Welche Befunde soll ich Thnen mitteilen?’, "Soll ich Thnen nur die be-
handelbaren Befunde mitteilen?’, “Soll ich Thnen sagen, dass die Schwangerschaft intakt ist?”
oder *Soll ich Thnen auch mogliche Risikohinweise fiir chromosomale Fehlverteilungen mit-
teilen?” Das miisste fiir eine informierte Einwilligung in eine U-Schall Untersuchung Pflicht
sein, wenn sie den géngigen ethischen Standards geniigen sollte. Es wird in der Regel nicht
getan, weil zwischen den einzelnen Befunden nicht so differenziert wird. Wichtig ist immer
zu unterscheiden zwischen: ob man was feststellt, was behandelbar ist, wo man eingreifen
kann. Oder ob die daraus resultierende Alternative nur heift: austragen oder Schwanger-
schaftsabbruch. Da sich das im U-Schall mischt, weil Sie als Arzt dastehen und nicht sagen
konnen: ‘Ich guck mir nur das eine an.’, sondern Sie stolpern iiber das andere auch. Oder Sie
miissen ja auch danach gucken, ob im Bauchbereich alles in Ordnung ist, ob im Brustbereich
alles in Ordnung ist. Dann ... ja ... ist das mit der Kommunikation mit der Schwangeren aus-
gesprochen schwierig." (Sonst4, 21:10) Derselbe Arzt fligt hinzu, dass die Wahl, jegliche
Vorsorge abzulehnen, den groBen Nachteil hitte, behandelbare Stérungen des Kindes oder der

Mutter zu uiibersehen.

Die Risikoevaluation betreffend sprechen zwei der Vertreter anderer relevanter Berufsgrup-
pen insgesamt zwei Vorteile an. Fiir (1) Frauen, die sehr angstbesetzt seien, wire dieser Weg
eine Beruhigung. Aullerdem gebe es nach heutigem Wissenstand (2) keine medizinischen

Nachteile.

Alle drei der sich dulernden Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen weisen aber auf an-
dere Nachteile hin. Ein Arzt nennt diese Wahlmoglichkeit den schlechtesten Weg. Das Ergeb-
nis der Tests seien Risikoangaben, die hier nicht weiterhelfen. Durch (1) das stets vorhandene

Restrisiko fithre das Ergebnis eher zu noch mehr Verunsicherung, was die Frauen (2) psy-
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chisch belaste. Auch die beiden anderen sprechen die psychische Belastung an. In der Warte-
zeit auf das Testergebnis konne eine Distanz zu dem Kind aufgebaut werden, mit verheeren-
den Konflikten als Folge. Ein Arzt meinte, dass ein Test mit solch einem geringen Positiv-

Pradiktiven-Wert erst gar nicht angewendet werden diirfe.

Zusammenfassung

Insgesamt werden fiir den Weg der direkten Diagnostik (Amniozentese) vier verschiedene
Vorteile genannt: Erfiillung des Wunsches (1) nach einem gesunden Kind (1 Gyn), Vorteil fiir
den behandelnden Arzt (2), da diese Frauen die ,,pflegeleichtesten” darstellen wiirden (1
Gyn), Moglichkeit (3), sich auf eine eventuelle Behinderung des Kindes vorzubereiten (2
Gyn, 1 Sonst) und Sicherheit (4) bzgl. der Trisomien 21, 13 und 18 und Geschlechtschromo-
somen spezifischer Anomalien, die zwischen hoch, am hdchsten und definitiv angegeben wird

(6 Gyn, 1 Heb, 3 Sonst).

Die Nachteile werden in sechs verschiedenen Aspekten beschrieben: unangenehmes Prozede-
re der Untersuchung (1) (I Gyn), Vernachldssigung des Restrisikos (2) durch eine vorge-
tauschte Sicherheit, keiner konne eine 100 %ige Garantie geben, dass das Kind geistig und
korperlich absolut gesund sei (1 Heb), psychische Belastung (3) der Auseinandersetzung und
der Konsequenz einer positiven Diagnostik (1 Gyn, 1 Sonst), Verhindern (4) einer unbe-
schwerten Schwangerschaft und eines Auftretens einer freudvollen Mutter-Kind-Beziehung
durch die Ungewissheit wihrend des Wartens auf das Ergebnis: ,,Schwangerschaft auf Probe*
(1 Gyn, 1 Ber, 1 Sonst), schlechte Aussagekraft (5) des Ergebnisses bzgl. des Ausmales der
diagnostizierten Behinderung und anderer Erkrankungen und Fehlbildungen (2 Gyn, 1 Ber, 1
Heb) und mogliche Komplikationen (6) wie Infektion, Fruchtwasserabgang, Fehl- und Todge-
burt (6 Gyn, 2 Ber, 2 Heb, 3 Sonst).

Der Ablehnung der PND werden vier Vorteile zugesprochen: lebensbejahende, technisch-un-
abhingige Einstellung (1) (1 Gyn), geringste psychische Belastung auch bei Geburt eines er-
krankten Kindes (2) (1 Sonst), keine Risiken (3) fiir das gesunde Kind und Recht auf Nicht-
wissen (4) als Unterstiitzung fiir eine unbeschwerte Schwangerschaft (2 Gyn, 1 Heb).

Als Nachteile fallen folgende sechs Punkte an: Sorge um das Kind (1) (1 Gyn), kiinstliches
Zur-Wehr-Setzen (1 Gyn), keine Vorbereitung (3) auf das eventuell behinderte Kind (1 Gyn),
mogliche Beunruhigung (4) durch arztliches Insistieren (1 Sonst), gesellschaftlicher Druck (5)
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(1 Sonst) und die Schwierigkeit (6), die PND wirklich komplett abzulehnen, da die Trennung

zwischen PND und normaler Schwangerenvorsorge nur bedingt moglich ist (1 Sonst).

Fiir die Risikoevaluation nennen die Befragten sechs Vorteile: Senkung der Amniozentese-
Rate (1) (1 Gyn), Vorteil fiir den Arzt und die Forschung (2) (1 Gyn), Moglichkeit, die NT-
Messung mit weiterer Organdiagnostik (3) zu verbinden (1 Gyn), keine Nebenwirkungen (4)
(2 Gyn, 1 Sonst), Entscheidungshilfe (5) bzgl. der Amniozentese (3 Gyn) und mégliche Beru-
higung (6) fiir die Schwangeren (2 Gyn, 2 Ber, 1 Sonst).

Dem gegeniiber werden sieben Nachteile erwdhnt: Kosten (1) (1 Gyn), Ersetzung des Arztes
durch den Computer (2) (I Gyn), mogliche Divergenz (3) zwischen U-Schall und Ergebnis
der biochemischen Blutuntersuchung (1Gyn), schwieriges Testverstindnis (4) (3 Gyn), Mog-
lichkeit eines falsch-positiven Ergebnisses (5) (1 Gyn, 1 Heb, 2 Sonst), bestehendes Restrisi-
ko (6) (3 Gyn, 2 Ber, 1 Sonst) und psychische Belastung (7) aufgrund der Stérung einer unbe-
schwerten Schwangerschaft (2 Gyn, 1 Heb, 3 Sonst).
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2 Heb, 3Sonst)

nung zwischen normaler Vor-
sorgeuntersuchung und PND

nur schwer méglich (1 Sonst)

direkte Diagnostik Ablehnung der PND Risikoevaluation
Vorteile 1. Wunsch nach gesundem Kind lebensbejahend, technisch- Senkung der Amniozentese-
wird erfullt (1 Gyn) unabhéangig (1 Gyn) Rate (1 Gyn)
Vorbereitung (2 Gyn, 1 Sonst) konsequenter Weg, psychisch VT flr den Arzt+ Forschung
VT flr den Arzt, pflegeleicht am wenigsten belastend (1 Gyn)
(1 Gyn) (1 Sonst) NT-Messung kann mit weite-
4.  Sicherheit (6 Gyn, 1 Heb, kein Risiko fur das Kind rer Organdiagnostik verbun-
3 Sonst) (1 Gyn) den werden (1 Gyn)
unbeschwerte Schwanger- keine NW (2 Gyn, 1 Sonst)
schaft, Recht auf Nichtwissen Entscheidungshilfe bzgl. der
(2 Gyn, 1 Heb) Amniozentese (3 Gyn)
Beruhigung (2 Gyn, 2 Ber,
1 Sonst)
Nachteile 1. unangenehmes Prozedere Sorge um gesundes Kind be- Kosten (1 Gyn)
der Untersuchung (1 Gyn) steht weiterhin (1 Gyn) Arzt wird durch Computer er-
2. Vernachlassigung des Restri- meistens nicht konsequent, setzt (1 Gyn)
sikos (1 Heb) kiinstliches Zur-Wehr-Setzen Divergenz zwischen Bioche-
3. psychischer Aspekt der Aus- (1 Gyn) mie+ U-Schall (1 Gyn)
einandersetzung+ Konse- keine Vorbereitung+ Vorstel- Problem der Risikoberech-
quenz bei pos Diagnostik lung der Bedeutung (1 Gyn) nung, Testverstandnis (3 Gyn)
(1 Gyn, 1 Sonst) Gefahr der Beunruhigung FPR (1 Gyn, 1 Heb, 2 Sonst)
4. Verhindern einer normalen durch arztliches Insistieren Restrisiko (3 Gyn, 2 Ber,
unbeschwerten Schwanger- (1 Sonst) 1 Sonst)
schaft (1 Gyn, 1 Ber, 1 Sonst) Gefahr der Beunruhigung Stérung der unbeschwerten
5. schlechte Aussagekraft des durch Druck von der Auf3en- Schwangerschaft als psychi-
Ergebnisses (2 Gyn, 1 Ber, welt (1 Sonst) sche Belastung (2 Gyn,
1 Heb) sehr schwierig, die PND kon- 1 Heb, 3 Sonst)
6. Komplikationen (6 Gyn, 2 Ber, sequent abzulehnen, da Tren-

Tabelle 3.1-3 Vor- und Nachteile der Optionen

3.1.5

Sie?* und

3.1.6

Untersuchungen?“

Gynékologen

Frage 5: ,,Welche Tests zur Risikoevaluation bieten Sie den Frauen an/ kennen

Frage 6: ,,Welche sind fiir Sie die wichtigsten Vor- und Nachteile der einzelnen

Vier der fiinf niedergelassenen Gynidkologen bieten schwangeren Frauen das (1) First-Tri-

mester Screening (NT-Messung + [3-hCG + PAPP-A) an. Einer davon verwendet neben den

angegebenen Parametern auch noch die Messung des Nasenbeins. Der fiinfte bietet (2) die
NT-Messung alleine, (3) die NT-Messung + PAPP-A und (4) das integrierte Screening (NT-
Messung + PAAP + [3-hCG + AFP) an. Zwei der Gynédkologen wenden neben dem First-Tri-

mester Screening auch noch (5) den Triple Test an, wenn es die Frau erwiinscht. Drei der be-

fragten Gynékologen filihren selbst die NT-Messung durch. Zwei davon besitzen die DEGUM
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II-Qualifikation, der dritte gibt an, er verfiige iiber ein sehr gutes U-Schallgerdt und habe die
notwendige Ausbildung in London absolviert. Der sechste Gynékologe fiihrt aufgrund seiner
Arbeit im Krankenhaus keine Risikoevaluationstests durch und nimmt zu dieser Frage keine
Stellung. Auch ein weiterer Gyndkologe geht nicht weiter auf die Vor- und Nachteile der ein-
zelnen Tests der Risikoevaluation ein. In Frage 4 dufert er sich aber allgemein zur Risikoeva-

luation.

Alle vier sich duBernden Gynidkologen sehen in dem First-Trimester Screening gegeniiber
dem Triple Test den Vorteil, dass dieser eine hohere Sensitivitit (nur zwei konkrete Angaben:
First-Trimester Screening mit einer Sensitivitdt von 85 — 90 % und 98 % bei Einbezug des
Nasenbeins, Triple Test 65 %) besitze und frither durchgefiihrt werde (SSW 13 versus SSW
16). Dennoch bestehe auch bei dem First-Timester Sreening keine 100 %ige Sicherheit. Zwei
Arzte sprechen dem Triple Test eine hdhere FPR zu (keine prizisen Angaben; ein weiterer
Gynikologe beziffert die FPR des First-Trimester Screening auf unter 5 %) Dafiir sei der Tri-
ple Test giinstiger, bemerkt ein Gyndkologe. Die hohen Kosten des First-Trimester Screening
spricht noch ein anderer Kollege an. Die NT-Messung im U-Schall heben zwei Gynikologen
hervor. Durch das bildliche Verfahren habe man als Arzt einen besseren Zugang zu der Unter-
suchung, man sehe selbst die Auffilligkeit und miisse sich nicht auf nackte Laborzahlen ver-
lassen. AuBlerdem sei mit der NT-Messung auch gleichzeitig eine weitere detaillierte Organ-
diagnostik moglich, merkt ein Gynékologe an. Ein Problem sieht ein Gynédkologe in der schon
in Frage 4 angesprochenen Diskrepanz zwischen U-Schall und Biochemie. Es konne vorkom-
men, dass das Ergebnis der NT-Messung vollkommen von dem Ergebnis der Biochemie ab-
weiche. Hier werde es schwierig, das gesamte Ergebnis ernst zunehmen, da der Arzt sich
dann doch eher auf das ,,Gesehene* im U-Schall verlasse. Dieser Gynidkologe spricht auch
noch mal den Vorteil fiir den Arzt an (siche Frage 4). Jeder zusitzliche NT-Fall sei wichtig
fiir die Erfahrung und Zertifizierung des Arztes, hinzu komme der finanzielle Vorteil: ,,Letzt-
endlich verdienen wir auch was dran, insofern sind wir auch daran interessiert." (Gyn6, 14:16)
Als groBen Nachteil sieht er aber die schlechte Anwendbarkeit bei dlteren Schwangeren. Er
berichtet von einer 52-jdhrigen Schwangeren: ,,Die hatte natiirlich ein Risiko, die kam durch
keinen noch so guten Test. Sie kam nicht aus dieser Marge raus aufgrund dieses Alters. Das
war liberhaupt nicht drin. So gesund konnte kein Kind aussehen, dass man die auf 1:300 ge-
bracht hitte. Die war einfach rein statistisch in der Falle." (Gyn6, 36:30) Das integrierte

Screening betreffend nennt der Gynékologe, der dieses Screening anbietet, den Nachteil, dass
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zweimal Blut entnommen werden miisse. Daflir konne man aber auch das Risiko eines

Neuralrohrdefekts bestimmen.

Beratungspersonal

Die beiden Beraterinnen duflern sich nicht zu den einzelnen Tests der Risikoevaluation (allge-

mein Risikoevaluation siehe Frage 4).

Hebammen

Nur eine der zwei Hebammen nimmt explizit Stellung zu den einzelnen Untersuchungen.
Dem Triple Test spricht sie keinen Vorteil zu, als Nachteil erwéhnt sie die hohe FPR. Die an-
deren Tests kenne sie zu ungenau, um Vor- und Nachteile aufzuzéhlen. Sie weist aber darauf
hin, dass sie auch die NT-Messung medizinisch fiir nicht ganz ungefahrlich halte. Der gingi-
gen Meinung nach erzeuge eine U-Schalluntersuchung keine Schéden. Es sei aber klar, dass
ein Kind darauf reagiere. Sie kenne Studien, in denen man bei einer U-Schalluntersuchung
einen Temperaturanstieg im Uterus von bis zu einem Grad Celsius festgestellt hitte. Auch sei
man sich mit der Akustik nicht so sicher. Hinzu kdime, dass manche Untersuchungen auch un-
angenehm fiir die Frauen seien. Abhingig von der Praxis gebe es enge geschlossene Ridume,
die Dunkelheit sei fiir manche nicht angenehm, die Frauen miissen lange auf dem Riicken lie-
gen und hétten in manchen Fillen noch nicht einmal Sicht auf den Monitor. Sie fligt aber hin-
zu, dass das nicht invasive Prozedere ein groBer Vorteil sei und sie betont, dass sie der U-
Schalluntersuchung im Rahmen der gewohnlichen Schwangerenvorsorge iiberhaupt nichts

entgegensetzen mochte.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen &uBBern sich nicht zu den Vor- und Nach-

teilen der einzelnen Tests (sieche aber auch Frage 4).
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Zusammenfassung

Fiinf der sechs Gynédkologen bieten folgende fiinf Risikoevaluationstests an:
1. das First-Trimester Screening (Alter, NT-Messung, 3-hCG + PAPP-A) von vier Gyni-
kologen,
2. NT-Messung alleine,
3. NT-Messung + PAPP-A und
4. das integrierte Screening (hier: NT-Messung, B-hCG, PAPP-A + AFP)
von jeweils demselben Arzt und

5. der Triple Test von zwei Arzten.

In dieser Frage ist der Fokus hauptsdchlich auf den Vergleich zwischen dem First-Trimester

Screening (1) und dem Triple Test (5) gerichtet.

Die Arzte befinden das First-Trimester Screening fiir aussagekriftiger und effizienter als den
Triple Test. Das First-Trimester Screening besitze eine hohere Sensitivitét, eine geringere
FPR und es konne eher durchgefiihrt werden. Somit konne frither auf das Ergebnis reagiert
werden. Zusétzlich habe das First-Trimester Screening durch die NT-Messung im Ultraschall
den Vorteil der bildlichen Darstellung und der Arzt miisse sich nicht auf die nackten Zahlen
des Labors verlassen. Der einzige Nachteil gegeniiber dem Triple Test wird in den héheren

Kosten des First-Trimester Screening gesehen.

Ein Gynidkologen spricht das integrierte Screening (s. 0.) an. Der Arzt setze diesen Test dem
First-Trimester Screening gleich. Zusétzlich habe das integrierte Screening den Vorteil, dass
es auch das Risiko eines Neuralrohrdefekts bestimme. Dafiir miisse aber zweimal Blut abge-

nommen werden.

Einen Uberblick iiber die jeweiligen genannten Vor- und Nachteile der einzelnen Tests gibt

Tabelle 3.1-4.
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FTS Triple Test Integriertes Screening
Vorteile 1. nichtinvasiv (1 Heb) - gunstiger (1 Gyn) 1. s.FTS
2. fruher Zeitpunkt der Durch- 2. das Risiko eines Neuralrohr-
fuhrung (1 Gyn) defekts bestimmbar (1 Gyn)

3. hohere Sensitivitat (1 Gyn)

4. NT-Messung ermdglicht
gleichzeitig eine weitere de-
taillierte Organdiagnostik (1
Gyn)

5. Vorteil fur den Arzt+ For-
schung (1 Gyn)

6. inklusive bildliches Verfahren

(2 Gyn)

Nachteile 1. keine 100 %ige Sicherheit (1 | - héhere FPR (2 Gyn, 1 Heb) [1. s.FTS
Gyn) 2. zweimalige Blutentnahme (1
hohen Kosten (1 Gyn) Gyn)

Diskrepanz zwischen
U-Schall und Biochemie (1
Gyn)
4. schlechte Anwendbarkeit bei
alteren Schwangeren (1 Gyn)
5. Temperaturanstieg bis zu 1
Grad Celsius beim U-Schall

(1 Heb)

Tabelle 3.1-4 Vor- und Nachteile, Risikoevaluationstests
Zu den Methoden 2. NT-Messung alleine + 3. NT-Messung + PAPP-A werden keine spezifischen Vor- und Nachteile erwdhnt. FTS = First-
Trimester Screening, Im Falle von Komparativformulierungen beziehen sich die Angaben des FTS auf den Vergleich mit dem Triple Test, re-
spektive Angaben des Triple Tests auf den Vergleich mit dem FTS.

3.1.7 Frage 7: ,,Wie beraten Sie die schwangeren Frauen hinsichtlich der Prinataldia-
gnostik einer Chromosomenanomalie, d. h. was beinhaltet bei IThnen eine Bera-
tung?*

Gynidkologen

Alle sechs Gyndkologen sprechen in ihrem Beratungsgesprich (1) die statistische Risikowahr-

scheinlichkeit von Fehlgeburten, (2) die verschiedenen Moglichkeiten der PND und (3) die

medizinischen Fakten der einzelnen Untersuchungen wie Prozedere, Zeitpunkt, Bedingungen
und Gefahren und Nebenwirkungen an. Ein Arzt bemerkt, dass er unter den Moglichkeiten
das First-Trimester Screening sehr bevorzugt und dementsprechend diesen vorschldgt. Unter
den medizinischen Fakten heben zwei Gynékologen explizit (4) die Aussagekraft der jeweili-

gen Testergebnisse hervor. Als (5) Gespriachsdauer werden Angaben zwischen 2 und 15 Mi-

nuten gemacht. (6) Der Zeitpunkt solle friih in der Schwangerschaft, so um die SSW 8 — 10,

auf jeden Fall vor der ersten Testung sein. Zwei der sechs Gynédkologen weisen explizit dar-

auf hin, dass das Beratungsgespréich (7) in ungestorter Atmosphire ablaufen solle, damit der

Arzt sich ganz der Schwangeren mit ihren Fragen und Problemen widmen konne. Zwei Gyné-

kologen sehen es als wichtig an, (8) die Bediirfnisse der Frau zu evaluieren. Einem Arzt ist es
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wichtig, (9) einen Anstof3 zur Reflexion iiber den eigenen Willen und die personliche Situati-
on zu geben. Drei seiner Kollegen betonen die Auseinandersetzung mit einem moglichen po-
sitiven Ergebnis vor der Testung. Es sei wichtig, simtliche Grenzsituationen durchzugehen
und sich dem Entscheidungskonflikt zu stellen. Fiinf der sechs Gyndkologen sehen die (10)
Neutralitdt der Beratung als wichtige Voraussetzung fiir ein gutes Beratungsgespriach. Der
Arzt diirfe nicht zwingen noch drdngen, sondern die Frau miisse selbst und frei entscheiden.
Es ginge um Eigenverantwortung und auch um die Akzeptanz von Risiken. Nur ein Arzt gibt
an, dass er die Frauen (11) darauf hinweist, wo sie sich noch weitere Information und Hilfe
holen kdonnten. Ein anderer teilt auf Nachfrage mit, dass die Hauptaufklarung fiir eine Amnio-
zentese der durchfiihrende Arzt iibernehmen miisse. Einer der sechs Gyndkologen biete neben
Einzelgespriachen (12) Gruppeninformationsabende flir Frauen in der Friihschwangerschaft
an, an denen neben der PND auch andere Themen wie Verhalten, Erndhrung und weitere Er-
krankungen der Schwangerschaft angesprochen wiirden. Die PND nehme dabei einen Anteil

von ungefahr 2/5 des Abends in Anspruch.

Beratungspersonal

Neben (1) den medizinischen Informationsangaben (nicht niher prézisiert) ist den zwei Bera-
terinnen wichtig, die (2) Grenzen der Diagnostik aufzuzeigen. Eine Beraterin will die Risiken
fiihlbar machen, indem z. B. der Vergleich zu anderen Risiken im Leben herangezogen wer-
de. Beide Beraterinnen betonen (3) die Neutralitit. Sie wollen weder dringen noch empfehlen
und auf keinen Fall die Entscheidung iibernehmen. Es ginge viel mehr darum, (4) den Bedarf
der Frau zu erspiiren und (5) sie zur Reflexion anzustof3en. Es sei wichtig, dass die Schwange-
re iiber die unterschiedlichen Wege und jeweiligen Konsequenzen nachdenke und letzten En-
des unabhdngig und eigenstéindig entscheiden konne. Eine Beraterin sagt dazu: ,,Ich denke,
das Einsteigen in die Diagnostik ist nur sinnvoll, wenn man vorher sich klar macht: *“Was ma-
che ich im giinstigen Fall?” Klar, wenn alles prima ist, dann freue ich mich. Aber was mache
ich denn, auch wenn ich ein freudloses Ergebnis bekomme? Welche Konsequenz habe ich fiir
mich dann zu ziehen? Die Konsequenz kann sein, ich iiberlege, ob ich die Schwangerschaft
austragen kann, mit der Mdglichkeit des Schwangerschaftsabbruchs, wenn ich mich dazu see-
lisch nicht in der Lage sehe. Es kann aber auch bedeuten: na gut, dann kiimmere mich darum,
mit Eltern schon Kontakt aufzunehmen, um fiir mich und mein Kind eine optimale Entlastung
und optimale Vorbereitung fiirs Leben zu bekommen." (Ber2, 14:25) (6) Die psychosozialen

Aspekte wiirden ungefahr die Hélfte der Beratung in Anspruch nehmen. Die Frauen kommen
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hiufig mit ihren Partnern (7). Sie wiirden (8) 1 — 2 Mal zum Beratungsgesprich kommen,

welches (9) bis zu einer Stunde dauern konne.

Hebammen

Den Hebammen ist es wichtig, (1) das individuelle Risiko genau zu erldutern. Die konkreten
Daten und Zahlen sollen offen genannt werden. (2) Informationen iiber die einzelnen Untersu-
chungen wie Prozedere, Griinde, Zeitpunkt und Risiken miissen ausfiihrlich erkldrt werden.
(3) Die Testgiite und Aussagekraft der Untersuchungen sollen klar benannt werden. Wichtig
sei (4) die Neutralitdt der Beratung. Die Hebammen versuchen wéhrend der Beratung, (5) die
Gefiihle und den individuellen Bedarf der einzelnen Frauen zu erspiiren. (6) Die Kernfragen
wie ,,Kann ich mit einem behinderten Kind leben?** und ,,Hétte die Diagnostik Konsequenzen
fiir mich?* sollten geklért und die mdglichen Konsequenzen besprochen werden, so eine der
beiden Hebammen. Genauso solle auch der Umgang mit dem Ergebnis schon vor der Durch-
fiihrung der Untersuchungen gut durchdacht sein. Dafiir seien (7) mehrere und (8) Zeit inten-

sive Gespriache notwendig.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sind sich einig, dass die Beratung aus-
fiihrlich und umfassend verlaufen miisse. (1) Das Prozedere der einzelnen Moglichkeiten, der
Zeitpunkt, der Grund dafiir, die Konsequenzen, die Chancen und Risiken, alles miisse umfas-
send erldutert werden. Neben dieser sachlichen Ebene heben drei der Vertreter anderer rele-
vanter Berufsgruppen auch die (2) Auseinandersetzung auf allen anderen Ebenen hervor. (3)
Uber die Konsequenzen der verschiedenen Wege miisse sich die Frau von vornherein klar
werden. Einer der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen meint, es gehe um das Klarstel-
len einer Grundsatzentscheidung: ,,Mdchte ich die Gewissheit haben und dann auch mit einer
gewissen Konsequenz? Oder kann ich mit der Ungewissheit leben, weil ich eben auch ggf.
mit einem behinderten Kind leben mochte?" (Sonst2, 10:42) Das Leben mit einem behinder-
ten Kind, ein Abbruch als psychisches Trauma, Schuldgefiihle, unterschiedliches Verhalten
von Frau und Mann mit entsprechendem Konfliktpotenzial, etc., dies alles solle mit in die Be-
ratung einbezogen werden. Einer weist aber darauf hin, dass das Thema nicht iiberstrapaziert
werden diirfe. (4) Den psychologischen und psychosozialen Begleitungsbedarf miisse der Be-
ratende erspiiren und gegebenenfalls auch (5) auf weitere Beratungsmoglichkeiten verweisen.
Der Arzt solle versuchen, (6) ehrlich, neutral und mit Empathie zu agieren. Es miisse deutlich

gemacht werden, dass es (7) keine Sicherheitsgarantie gebe. Die meisten der Behinderungen
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und Fehlbildungen kénne man durch die PND nicht entdecken. Genauso solle (8) deutlich
zwischen behandelbaren und nicht behandelbaren Erkrankungen unterschieden werden. Ein
weiterer merkt an, dass (9) theoretisch vor jeder Untersuchung, auch kleinen U-Schalluntersu-
chungen, der Hinweis auf mogliche Befunde erfolgen und die Frage nach dem Wunsch nach
Mitteilung dieser Befunde gestellt werden miisste. Aber er sieht dabei folgende Schwierigkeit:
»Es wird in der Regel nicht getan, weil zwischen den einzelnen Befunden nicht so differen-
ziert wird. Da sich das im U-Schall mischt, weil Sie als Arzt dastehen und nicht sagen kon-
nen: ‘Ich guck’ mir nur das eine an.” Sondern Sie stolpern {iber das andere auch. Oder Sie
miissen ja auch danach gucken, ob im Bauchbereich alles in Ordnung ist, ob im Brustbereich
alles in Ordnung ist. Dann [...] ist das mit der Kommunikation mit der Schwangeren ausge-
sprochen schwierig® (Sonst4, 21:50) Alle vier der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen
sind sich aber einig, dass die Aufklarung und Beratung vor jeglicher PND stattfinden solle. So
rechtzeitig, dass noch geniigend Bedenkzeit zur Verfligung stehe. Ein Arzt gibt die SSW 6 — 8
an. Hierbei konne man auch anbieten, dass (10) der Partner oder sonstige Bezugspersonen bei
dem néchsten Gespriach dabei sein konnen. Bis zu dem Zeitpunkt, an dem die Frau sicher ist,
sich entschieden zu haben, solle man sie immer wieder darauf ansprechen, ob noch Fragen,
Probleme oder Zweifel vorhanden wiren. Sein Kollege ist der Auffassung, dass man die Auf-
klarungspflichten tiber die Moglichkeiten der medizinischen Versorgung und Diagnostik weit
auslegen solle: ,,Aufklédren, was es alles gibt. Und dann vorsichtig, allgemein schauen, wie die
Frau sich im Gespréch verhélt, wie sie nachbohrt, sie weiter nachfragt, wie wichtig ihr die Sa-
che ist. Und dann kann man ja im Detail weiter voranschreiten." (Sonst4, 28:14) Er betont die
Schwierigkeit dieser Beratung: ,,Und [ich] halte auch die Beratung der Arzte in dem Zusam-
menhang fiir sehr schwierig. Da muss man wirklich sehr groBle Féahigkeiten erlangen, viel
iiben und auch ne eigene Ausbildung haben." (Sonst4, 5:44) ,,.Die Frauen sollten iiber die Vor-
und Nachteile all dieser Wege Bescheid wissen, damit sie sich informiert entscheiden kdnnen.
Denn, der Weg, den sie gehen in der Schwangerschaft, hat eben auch Auswirkungen auf die
Schwangerschaft und auch das Verhéltnis zum Kind. Man muss das jetzt nicht ideologisieren,

aber man darf das auch nicht platt reden." (Sonst4, 17:36)
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Zusammenfassung

Insgesamt werden von allen 14 Professionellen 13 verschieden Aspekte zu der Art der Bera-
tung angegeben (s. Tabelle 3.1-5). Die Gesprachsdauer (1) wird zwischen zwei Minuten
(Gyn) tiber umfassend und ausfiihrlich bis zu einer Stunde (Ber) angegeben. Der Zeitpunkt (2)
des Beratungsgespriaches wird von allen 14 Praktikern frith (SSW 6 — 10) angesetzt, auf jeden
Fall vor den ersten Untersuchungen. Das Beratungspersonal, die beiden Hebammen und einer
der vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen merken an, dass mehrere Gespréche sinn-
voll sein konnten. Eine ungestorte Atmosphére (3) wihrend des Gespréachs betonen zwei Gy-
nikologen. Die Paarberatung (4) erwdhnen beide Beraterinnen und einer der Vertreter anderer
relevanter Berufsgruppen. Ein Gynidkologe bietet einen Gruppeninformationsabend (5) den
Schwangeren an. Die sachliche medizinische Information (6, 7, 8) erwdhnen durchweg alle
als notwendigen Inhalt der Beratung. Zwei Gynékologen, beide Beraterinnen, beide Hebam-
men und einer der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen meinen, dass auch die Aussage-
kraft der Testergebnisse (9) erkldrt werden solle. Die Unterscheidung (10) zwischen behan-
delbaren und nicht behandelbaren Erkrankungen betont einer der Vertreter anderer relevanter
Berufsgruppen. Von fast allen wird Neutralitit (11) gefordert (5 Gyn, 2 Ber, 2 Heb, 2 Sonst).
Psychosoziale Aspekte sollen eine Rolle spielen: (12.1) Evaluation der individuellen Bediirf-
nisse (2 Gyn, 2 Heb, 2 Sonst) und (12.2) Ansto3 zur Reflexion (4 Gyn, 2 Ber, 1 Heb, 3 Sonst).
SchlieBlich zéhlen ein Gyndkologe und zwei der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

die Mitteilung von Kontaktadressen fiir weitere Hilfe (13) zur Beratung.
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Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG
1.  Gesprichsdauer 2-15 Min 1h zeitintensiv umfassend und ausfihrlich
6-8 SSW, rechtzeitig (4)
mehrere Gespra- | Vor jeder noch so kleinen
2.  Zeitpunkt 8-10 SSW 1-2x
che Untersuchung! (1)
repetierend bei Bedarf (1)
3. ungestorte Atmosphiire |2
Paarberatung 2 1
Gruppeninformations- 1
abend
Risiken flhlbar ma-
6. statistische Risikowahr- 6 chen (Vergleich zu ) 4
scheinlichkeit anderen Dingen im
Leben) (2)
Maglichkeiten der PND | 6 2 2 4
medizinische Fakten
- Prozedere
- Zeitpunkt 6 2 2 4
- Bedingungen und
- Risiko
9.  Aussagekraft des Test-
2 2 2 1
ergebnisses
10. Unterscheidung zwi-
schen behandelbaren 1
und nicht behandelba-
ren Erkrankungen
ehrlich
11. Neutralitit 5 2 2 neutral (2)
Empathie
12. psychosoziale Aspekte 50 % (2) Beratung auf allen Ebenen
je nach Bedarf (3)
12.1 Evaluation der Bediirf-
nisse der Frau 2 2 2
12.2 AnstoB3 zur Reflexion
- eigene Situation
- personlicher Wille
- unterschiedliche Wege
und jeweilige Konse- 4 2 1 3
quenzen
- Auseinandersetzung mit
einem moglichen positi-
ven Ergebnis
13. Kontaktadressen fiir
weitere Information 1 1

und Hilfe

Tabelle 3.1-5 Art der Beratung
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3.1.8 Frage 8: ,,Welche Rolle in dieser Entscheidungsfindung iibernehmen normaler-
weise Sie als Arzt/ Arztin/ Hebamme/ Beratungspersonal?“

Bei dieser Frage stellte sich heraus, dass die Rolle der Praktiker mit der Art der Beratung kor-

reliert. Es war somit schwer, die Frage 7 ,,Art der Beratung* strikt von der Frage 8 ,,Rolle des

Arztes” zu trennen. Mehrere Antworten wiederholten sich bei den zwei Fragen. Dennoch

scheint die getrennte Beschreibung sinnvoll, da neben sich wiederholenden Aspekten auch

neue und verschieden interpretierbare Punkte fallen.

Gynidkologen

Die Rolle des Arztes beschreiben die sechs Gyndkologen mit neun unterschiedlichen Aspek-
ten. Die vier Punkte: (1) Darstellung sachlicher Informationen {iber die einzelnen Moglichkei-
ten der PND, (2) Evaluierung der individuellen Bediirfnisse, (3) Anstée zur Reflexion und
(4) die Neutralitdt der Aufklirung werden in Frage 7 beschrieben. Einem Arzt ist (5) die
Gleichbehandlung aller Frauen wichtig. Drei weitere Arzte wollen auf (6) der emotionalen
Ebene beistehen. Gemeinsam wollen sie mit der Schwangeren hilfestellend und beruhigend
die Problematik durchgehen. Vier Arzte riumen ein, dass sie trotz der Wichtigkeit der Neutra-
litdt in gewissen Féllen auch (7) eine leitende Funktion iibernehmen. Bei Frauen, die grof3e
Schwierigkeiten mit der Entscheidung haben, miisse man als Arzt nachhelfen. Ein Arzt er-
zdhlt von einer Patientin: ,,Jmmer hiih und hot, hin und her, weil} nicht, was ich machen soll.
Dann habe ich irgendwann gesagt: So und sie geht jetzt zum Erst-Trimester Screening hin.
Dann gucken wir mal, was herauskommt. Wenn die dann da ein gutes Ergebnis hat, [...] dann
ist der geholfen."(Gyn4, 16:08) Ein Arzt meint, dass er bei Nachfrage auch seine eigene Mei-
nung und Einschitzung den Frauen mitteilt. ,,[Das] ist eine Erleichterung, die wollen wissen,
was man machen wiirde* (Gyn6, 50:59) Dieser gibt auch zu, dass (8) er eher auf die konser-
vativen Untersuchungen wie z. B. die Risikoevaluationstests dringe und die Amniozentese
meidet. In einem spateren Moment des Interviews, in dem er erzéhlt, wie er die Schwangeren
anspricht, wird sein Drangen auf die Risikoevaluationstests deutlicher: ,,"Sie konnen sich [...]
dafiir entscheiden, in der 13. oder 14. SSW, den so genannten friihen Missbildungsschall zu
machen. [...] Denken Sie dariiber nach, ob Sie es wollen. Ist nicht wenig Geld, aber es lohnt
sich... es lohnt sich!” Das sage ich auf jeden Fall, denn die sind so was von entlastet, die sind
beruhigt.“ (Gyn6, 34:15) Auf die gestellte Frage bezogen weist er darauf hin, dass jeder Arzt
(9) die gefdhrliche Macht habe, die Schwangeren mit entsprechender Aufkldrung zu manipu-
lieren. Er beschreibt folgendes Beispiel eines Kollegen: ,,.Der hat ne vollig andere Art und

Weise zu beraten, ich habe mir das mal angeguckt: ich habe gesagt, ich komme mal zu Euch.
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Der schallt, der ist nett zu den Leuten, der sagt den Leuten: *"Wissen se was, es ist wirklich al-
les vollkommen in Ordnung. Wollen wir ne Amniozentese machen? Ja oder nein, na?!” [...]
Dann hat er die Nadel schon in der Hand, der punktiert fantastisch. [...] Der will auch amnio-
zentieren, also macht er es auch. [...] Der berdt vollkommen anders, und zwar nach auflen hin
nicht. Wenn Sie aber dabei sitzen und die Zwischenténe horen — innerhalb von Nanosekunden

ist die Patientin zur Amniozentese bereit." (Gyn6, 1:02:24)

Beratungspersonal

Von den zwei Beraterinnen beschreibt die erste ihre Rolle und das Verhéltnis zu der Schwan-
geren als eine sachliche Geschiftsbeziehung mit Raum fiir Angst und Tranen. Sie will (1) auf
sachlicher Ebene, (2) emotional annehmend, akzeptierend und systematisch die Situation
strukturieren. ,,Welche Probleme bestehen?* ,,Welchen Benefit und welche Risiken haben die
einzelnen Moglichkeiten? Wie schon in Frage 7 angedeutet sehen sich beide Beraterinnen
(1) als Informationsgeberinnen, als Lotsinnen durch den Angebotsdschungel. Auch hier wer-

den wieder (3) der Anstof3 zur Reflexion und (4) die Neutralitdt der Beratung erwihnt.

Eine Beraterin kritisiert die Gynikologen. Sie wiirden (1) keinen Anstof3 zur Reflexion geben
und eher als (2) reine Informationsgeber fungieren. Anstatt neutral zu beraten, (3) dringten
sie die Frauen zu stark in Richtung PND. Die hédufig genannte Empfehlung: ,,Sie wollen doch
ein gesundes Kind!“ suggeriere die Annahme, dass alles in Ordnung sein werde, ,,nur wenn

ich diese Untersuchung eingehe.“ (Berl, 3:25)

Hebammen

Beide Hebammen geben an, die Frauen auf (1) der emotionalen Ebene beraten zu wollen. Sie
sehen ihre Rolle im Zuhdren und Bestidrken der Gefiihle der Frau. Die Auslotung (2) der je-
weiligen Gefiihle und Bediirfnisse der Schwangeren und (3) die Auseinandersetzung mit po-
tenziellen Konsequenzen der PND wurde schon in Frage 7 erldutert. Haufig seien die Hebam-
men dafiir da, um (5) Dinge zu besprechen und zu kléren, die der behandelnde Gynikologe
nicht beachtet habe. Eine Hebamme spricht hier von ,,psychohygienische[m] Aufarbeiten von

dumm gelaufenen Beratungsgesprachen im Vorfeld" (Hebl, 22:11).

Eine Hebamme kritisiert diejenigen Gyndkologen, die ihre Patientinnen (1) zu stark dringen
wiirden. Sie erzdhlt von Schwangeren, die ihr folgendes berichten wiirden: ,,Mein Arzt hat

mir gesagt, weil ich 38 bin, soll ich das machen. Ich will aber gar nicht. Der aber wirklich



Ergebnisse 69

sagt, wenn das Kind aber behindert ist und so weiter ... so argumentiert ... Wo die Frau dann

wirklich nur gedrangt wird.* (Heb2, 45:04)

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Von den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen kommen unterschiedliche Antwor-
ten. Zwei Arzte duBern sich iiber die Rolle der Gynikologen so, wie sie deren Verhalten
durch Kontakt zu den Arzten in ihrem Beruf erfahren. Die zwei weiteren Vertreter anderer re-

levanter Berufsgruppen beschreiben die Rolle, wie sie sie als ideal ansehen.

Die Idealrolle eines Gynidkologen solle (1) die nicht distanzierte, empathische, emotionale
und offene Haltung sein. Er solle dabei fahig sein, (2) den Bedarf der jeweiligen Frau zu er-
kennen, und dementsprechend auf sie eingehen. (1) Helfend solle er sie in die Lage versetzen,
eine informierte Entscheidung (3) selbststéindig zu treffen, mit der die Frau auf Dauer gut le-
ben konne. Der Arzt solle versuchen, (1) jede Frau in ihrer Entscheidung zu verstehen und zu
akzeptieren. Es gebe auch Frauen, (4) die einer stirkeren Fiihrung bediirfen. Bei Bedarf solle

er (5) auch Hinweise auf andere Beratungsangebote geben.

Von den beiden Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen, welche die Rolle der ihnen be-
kannten Gynékologen beschreiben, merkt ein Arzt an, dass der gro3e Teil der Gyndkologen
zwar die Verpflichtung erfiille, (1) sachlich zu informieren, doch weiter nichts unternehme.
Sie wiirden nach dieser Informationsflut (2) die Frauen mit dem Thema alleine lassen. Beide
Arzte kritisieren, dass die Beratung (3) meistens nicht neutral ablaufe. ,,Dass in den meisten
Féllen die Information, Aufkliarung in Richtung Chromosomenanalyse geht," (Sonstl, 7:45)
glaubt einer der Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen. Sein Kollege meint, dass eine
Reihe von Arzten aus Angst vor juristischen Konsequenzen (juristischer Druck) auf die PND
insistiert. Ein geringer Teil weise eher in die andere Richtung. Ein Arzt, der auch die ideale
Rolle (s. 0.) beschreibt, hat ebenso den Eindruck, dass das Thema PND in den Praxen meist
direktiv besprochen werde. ,,Es wird eine relativ direktive Empfehlung des Arztes ausgespro-
chen, ohne jetzt Druck auszuiiben oder so etwas: ‘Ich wiirde Ihnen eine Amniozentese emp-
fehlen. Sie sind 37 Jahre, da wiirde ich eine Amniozentese empfehlen.” Kaum jemand fragt
da: "Warum eigentlich?” Sondern da besteht offenbar ein Verhiltnis, dass diese Situation, die
ganze Aura, die Atmosphére, wie auch immer, diese Frau da rein fiihrt, ohne dass sie das ei-
gentlich will. Und das halte ich nicht fiir angemessen." (Sonst4, 25:56) Weiter beschreibt sie

aus ihrer Erfahrung mit Frauen, die eine PND durchgefiihrt hitten: ,,Wobei wir hiufig die Er-
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fahrung machen, dass Schwangere z. B. eine Amniozentese machen, und dann kommen und
sagen: Der Arzt hat gesagt, ich soll die Amniozentese machen’. Dann wird sie mehr oder we-
niger gut aufgeklért oder beraten. Und dann wird die [Amniozentese; Anm. F. P.] gemacht.
So ein Jahr spater féllt ihr dann ein: "Was habe ich da eigentlich gemacht?” Bei der zweiten

Schwangerschaft kommt das oft. “Warum habe ich das eigentlich gemacht?" (Sonst4, 25:28)

Zusammenfassung

Wie eingangs der Frage erwihnt wiederholen sich in Frage 8 Aspekte, die auch schon in Fra-
ge 7 besprochen wurden. Der Uberschaubarkeit wegen wird in Tabelle 3.1-6 und im zusam-

menfassenden Text auf diese Aspekte verzichtet und auf Frage 7 verwiesen.

Fiir die Rollenbeschreibung werden insgesamt sechs Aspekte genannt (s. Tabelle 3.1-6): (1)
Gleichbehandlung aller Frauen (1 Gyn), (2) dringende Funktion des Arztes in manchen Fal-
len (I Gyn), manipulierende Funktion (3) einzelner Gynidkologen (1 Gyn), psychologische
Aufarbeitung (4) fehl gelaufener Beratungsgespriche aus dem Vorfeld (2 Heb), leitende
Funktion (5) des Arztes (4 Gyn, 1 Sonst) und Schwerpunkt auf der emotionalen Ebene (6) in
der Beratung (3 Gyn, 2 Ber, 2 Heb, 2 Sonst).

Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG

1.  Gleichbehandlung 1
2. dringende Funktion 1
3. Manipulation 1
4. psychohygienische

Aufarbeitung von fehl- 5

gelaufenen Beratungs-

gesprichen im Vorfeld
5.  leitende Funktion 4 1
6. emotionale Ebene

hilfestellend 3 2 2 2

annehmend

akzeptierend

Tabelle 3.1-6 Rollenbeschreibung

Eine Beraterin, eine Hebamme und zwei Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen kritisie-
ren in diesem Zusammenhang die Gynékologen in ihrer Rollenausiibung (s. Tabelle 3.1-7).
Folgende vier Punkte werden angesprochen: Es erfolge (1) kein Anstol3 zur Reflexion (1 Ber).

Die Arzte wiirden die Frauen mit dem Thema (2) alleine stehen lassen (1 Sonst). Die Arzte
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fungieren nur als (3) reine sachliche Informationsgeber (1 Ber, 1 Sonst) und (4) dringten die

Frauen zu stark, anstatt neutral zu beraten (1 Ber, 1 Heb, 1 Sonst)

Gyniikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG
1.  keinen Anstof} zur Refle- 1
xion
2. die Frauen mit dem The- 1
ma alleine lassen
3. reine Informationsgeber 1 1
4.  dringen/nicht neutral 1 1 2

Tabelle 3.1-7 Kritik an Rolle der Gynékologen

3.1.9 Frage 9: ,,Welche Faktoren erschweren fiir Sie die Unterstiitzung der schwange-
ren Frauen im Entscheidungsprozess?“

Gynékologen

Insgesamt werden von den sechs Gynidkologen 13 verschiedene Aspekte genannt, welche die
Unterstiitzung und Beratung der Frauen erschweren. Folgende Faktoren werden jeweils ein
Mal genannt. Der Gynikologe, der in einer Klinik arbeitet, erwdhnt (1) den Zeitmangel, der
ihm die Beratung erschwere. Fiir mehr als ,,Sie haben den Zettel [Einwilligung; Anm. F. P.]
gelesen, ne?! Und unterschrieben?! Dann machen wir das." (Gyn2, 8:45) bleibe ihm vor der
Durchfiihrung einer Amniozentese keine Zeit. Ein niedergelassener Kollege meint, dass fiinf
bis zehn Minuten ausreichen wiirden. ,,Sie konnen relativ viel riiberbringen in 5 — 10 Minuten,
Du musst die Patientin fiinf Minuten als lange Zeit erleben lassen. (Gyn6, 27:22) Weiter
wird neben (2) dem Mangel an Ausbildung in psychosomatischer Gespriachsfiihrung wéahrend
des Studiums auch (3) das Problem der Risikokommunikation, (4) das Verwenden von
Fremdwortern, (5) der Einfluss von Hebammen, die energisch gegen jegliche PDN wettern
wiirden, und (6) die auch fiir die Arzte fehlende Transparenz der Abrechnung — es gebe viele
DEGUM II-Gynékologen, die IGEL-Untersuchungen iiber die Kassen abrechnen wiirden —
ein Mal genannt. Ein Arzt fligt hinzu, dass es durch die voranschreitende Forschung immer
mehr Moglichkeiten und bessere statistische Aussagen gebe, gleichzeitig (7) das Thema aber
immer komplexer werde. Somit sei es fiir die Arzte immer schwieriger, den Frauen die PND
verstdndlich zu machen. Auch miisse man sich vor (8) Modewellen in der Medizin in Acht
nehmen. Man diirfe Untersuchungen nicht nur aus dem Grund durchfiihren, da sie momentan
modern seien. Zwei Mal wird (9) der gesellschaftliche Druck als erschwerender Faktor ge-
nannt. Einer der Arzte meint dazu: ,,Es ist beschissen in unsere Gesellschaft, dass Krankheit
nicht mehr akzeptiert wird, Tod schon gar nicht. [...] Hier werden Menschen mit Trisomie 21

schamhaft versteckt, weil dann sagt die Nachbarin: "Warum haben Sie sich das denn angetan?
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Hitten doch abtreiben konnen.™ (Gyn4, 43:20) Drei Mal wird (10) das Problem der Wahrung
der Neutralitdt angesprochen. ,,Mit meiner Gesprachsfiihrung kann ich sehr wohl die Ent-
scheidung beeinflussen. Das versuche ich zu vermeiden. Sehr schwer, da jeder eine subjektive
Meinung hat, das muss man aber voneinander trennen, es ist nicht leicht, aber ich versuche
es.“ (Gyn4, 17:05) In so einer hochemotionalen Geschichte sei es sehr schwer, neutral zu blei-
ben, meint der andere Kollege. Der dritte weist darauf hin, dass schon alleine die Verwendung
der Begriffe ,,anbieten* und ,,empfehlen* die erwiinschte Neutralitit verhindere. Ebenso drei
Mal kommt der (11) wirtschaftliche Druck zur Sprache. Im Rahmen der Budgetierung miisse
man sich immer mehr nach der wirtschaftlichen Effizienz richten. Dies habe negative Auswir-
kungen auf die Beratung, da eine ausfiihrliche Beratung nicht addquat abgerechnet werden
konne. Der Gynidkologe aus der Klinik erzédhlt von seinem beruflichen Alltag bei der Amnio-
zentesedurchfithrung: ,,Wenn ich da anfange, ihr [der Frau; Anm. F. P.] dann was zu erzdhlen
[addquate Aufkldrung; Anm. F. P.], wiirde die Hélfte davon das nicht mehr machen, und da-
von konnen wir nun auch nicht leben." (Gyn2, 7:15) Vier der sechs Gynikologen erwdhnen
(12) den juristischen Druck, der auf ihnen laste. Aus Angst vor moglichen Schadensersatzan-
spriichen miisse immer wieder auf das Thema hingewiesen werden. Ein Arzt beschreibt seine
Situation: ,, Wenn Du das nicht machst, stehst Du im kalten Wasser. Man kann Dir immer vor-
werfen: "Oh, mein Doktor hat mir dariiber nie erzdhlt. Wenn ich das gewusst hitte, hitte ich
das machen wollen.” (Gyn5, 3:00) und weiter: ,,Ich kann nicht alles sehen, deswegen miissen
wir zusétzlich ein U-Schall machen. [..] Und wir miissen all die Amniozentese, Triple Test,
NT anbieten. Wenn wir das nicht tun, kann man uns oder mir immer [vorwerfen]: “Warum
haben Sie das nicht gemacht?” [ist dann die Frage; Anm. F. P.], wenn es zu einem Scha-
densersatz kdme." (GynS5, 4:43) ,,Sonst kann diese Patientin immer den Vorwurf machen: "Sie
haben mir dariiber nichts gesagt. Wenn ich das gewusst hitte, hitten wir was gemacht. Ich
verklage Sie!* (Gyn5, 19:35) Sein Kollege teilt die Sorge: ,,Wir miissen die Frauen darauf
ansprechen, weil es steht in den Mutterschaftsrichtlinien drin. Wir wéren nicht gut beraten,
wenn wir uns nicht danach richten wiirden. Denn wenn eine Patientin unter 35 ein Trisomie
21-Baby zur Welt bringt, und sie ist iiber nichts beraten worden — und das finde ich dann wie-
der nicht richtig. Aber dann sind wir dran. D. h. die Beratung muss erfolgen. Damit nehmen
wir dem Patienten auch ein bisschen die Unbefangenheit, was ich iiberhaupt nicht gut finde."
(Gyné6, 4:31) Dieser Druck habe groflen Einfluss auf seine Vorgehensweise: ,,Und wenn’s
keine Juristen geben wiirde, dann wiirde ich denen [den Frauen; Anm. F. P.] iiberhaupt gar
nichts erzéhlen, dann wiirde ich mir das Kind angucken und wiirde daraus meine Konsequen-

zen ziehen und wiirde denen die ganze Zeit sagen, das Kind ist wunderbar und jetzt reden wir
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gar nicht." (Gyn6, 1:08.24) Fiinf Gyndkologen erwihnen (13) personenbezogene Faktoren,
welche die Unterstiitzung erschweren wiirden. Mit Frauen, die sehr viel fordern wiirden, kon-
ne einer der sechs Arzte sehr schwer umgehen. Frauen mit unterschiedlichem Intellekt und
unterschiedlicher Entscheidungs- und Verarbeitungskapazitit erschweren die Beratung. Ge-
nauso Frauen mit zu wenig Vorwissen oder zu viel falschem Wissen z. B. aus dem Internet
oder der Laienpresse. Auch neue unbekannte Patientinnen erschweren die Beratung. Als wei-
teren personenbezogenen Faktor nennt ein Arzt andere Kulturkreise und fremde Mentalitit.

Auch die Sprache stelle ein Hindernis dar.

Beratungspersonal

Die beiden Beraterinnen geben unterschiedliche Antworten. Die erste meint, dass (1) die Be-
ratungsstellen keine Prisenz in den gyndkologischen Praxen hitten und somit nicht ausrei-
chend genutzt werden konnten. Zusitzlich erschwere ihr (2) die fehlende Reflexion im Vor-
aus seitens der Frau die Beratung. ,,Viele Menschen denken, sie haben eine Position. Wenn
sie dann selbst in der Situation sind, dann ist es ganz anders. Und da ist das Fenster eben sehr
eng, wo man sie sensibel durch die eigene betroffene Situation erreichen kann, dass sie sich
damit auseinander setzen und gleichzeitig auch irgendwelche Hilfe in Anspruch nehmen.
" (Berl, 25:59) Die zweite nennt weitere personenbezogene Faktoren: eine vollkommen er-
hohte Erwartungshaltung der Frauen, die Vorstellung von einem makellosen Leben und die
Irrationalitidt der Schwangerschaft erschweren der Beraterin die Aufklirung. Zusitzlich be-
merkt die Beraterin (3) den gesellschaftlichen Druck, der in Form von Inakzeptanz und Stig-

matisierung von Behinderung die addquate Beratung beeinflusse.

Hebammen

Von den beiden Hebammen spricht die erste neben (1) dem Problem der Wahrung der Neutra-
litdt (2) personenbezogene Aspekte an wie ein unsympathisches Gegeniiber, hohe Anspriiche
der Frauen oder eine extrem andere Haltung als der Arzt. Die zweite meint, bei jeder neuen
Patientin sei es schwierig, addquat aufzukldren. Beide Hebammen beméngeln (3) den Zeitfak-
tor, der die Beratung belaste, und (4) die Angst der Gynékologen vor juristischen Konsequen-

zen.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen erwihnen insgesamt zehn unterschiedli-
che Faktoren. Am meisten wird (1) der wirtschaftliche Druck betont. Drei der vier Arzte nen-
nen ihn als erschwerenden Faktor. Zwei Arzte erwihnen (2) den Zeitmangel. Die Arzte seien
von gro3em Stress geplagt, worunter im Praxisalltag als erstes eine ausfiihrliche Beratung und
Aufkliarung leiden wiirden. Ebenso zwei der vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen
weisen auf (3) den juristischen Druck hin. Einer meint dazu: ,,Die Arzte sind verpflichtet,
iiber die Moglichkeiten der PND aufzuklédren, aber nicht, auf der existentiellen Ebene [psy-
chosoziale Aspekte der Beratung; Anm. F. P.] vor der Diagnostik zu beraten." (Sonst2, 5:56)
,»Wenn sie nicht ausdriicklich auf die Diagnostik dringen, dass — wenn es denn dazu kommt —
sie in irgendeiner Form zur Rechenschaft gezogen werden." (Sonst2, 6:16) Ein anderer Faktor
sei (4) der Mangel an Qualititskontrolle. Dadurch, dass keine klaren Richtlinien vorhanden
seien, lige keine einheitliche Situation in der PDN vor. Jede Praxis wiirde anders vorgehen
und es seien viele Irrtiimer und falsche Anwendungen der verschiedenen Tests im Umlauf.
Auch bei den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen wird (5) der gesellschaftliche
Druck als erschwerender Faktor erwidhnt. Weitere Faktoren seien: (6) unterschiedliche Welt-
anschauung zwischen dem Arzt und der/ dem Frau/ Paar und (7) der Mangel an entsprechen-
der Ausbildung und Qualifikation (z. B. Psychosomatik, psychologische Gespréchsfiihrung).
Ein Arzt erwdhnt (8) die Divergenz der Indikationen. Fiir die Abtreibung sei die Indikation
psychische Belastung ausreichend, fiir die PND selbst aber nicht. Ein weiterer Arzt meint, die
behandelnden Gynikologen seien meistens (9) zu unreflektiert iiber ihr eigenes Verhalten. Sie
wiirden oft in Richtung PND dringen nur um ihres Selbstwertgefiihls wegen, damit sie die
PND anwenden konnen. Ein weiterer Arzt beschreibt aber auch, wie (10) schwer es ist, den
Bedarf der einzelnen Frau zu erspiiren: ,,Da stellt sich die interessante Frage, ob es wirklich
angemessen ist, jede Frau iiber alle Moglichkeiten der PND aufzukldren, auch wenn man kein
spezielles Risiko sieht. Das ist ne schwierige Frage, die wirklich nicht leicht zu beantworten
ist. Weil auch Frauen da sehr unterschiedlich sind. Entweder es sind Frauen, die jenseits jegli-
cher Risikokonstellation sind, die aber, wenn sie wiissten, dass es diese Moglichkeiten gibt,
die schon gerne in Anspruch nehmen wiirden. Und dann gibt es andere, die eher total verunsi-
chert wiirden. Das lésst sich als Arzt, wenn man die Frau auch gar nicht so lange kennt, gar
nicht so einschitzen, ldsst sich das nicht von vornherein abschétzen, was jetzt da der richtige

Weg ist." (Sonst4, 27:02)
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Zusammenfassung

Insgesamt werden von allen 14 Professionellen 15 verschiedene Aspekte genannt, welche die
Beratung erschweren (siche Tabelle 3.1-8). Mehr als einmal werden genannt: (8) Defizite in
der Ausbildung in psychosozialer Beratung (1 Gyn, 1 Sonst), (9) Mangel an Qualititskontrol-
le (3 Sonst), (10) wirtschaftlicher Druck (3 Gyn, 3 Sonst), (11) gesellschaftlicher Druck (1
Gyn, 1 Ber, 1 Sonst), (12) das Problem, nie vollkommen neutral beraten zu konnen (2 Gyn, 1
Heb, 1 Sonst), (13) Zeitmangel (1 Gyn, 1 Heb, 2 Sonst), (14) juristischer Druck (4 Gyn, 1
Heb, 2 Sonst) und (15) personenbezogene Faktoren wie z. B. fehlende Reflexion der Frau im
Voraus, unterschiedliche Weltanschauungen von Arzt und Schwangerer, hohe Erwartungsan-
spriiche von Seiten der Schwangeren, unterschiedliche Entscheidungs- und Verarbeitungska-

pazititen oder Herkunft aus anderen Kulturkreisen (5 Gyn, 2 Ber, 2 Heb, 1 Sonst).

Gynékologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG

1. Problem der Risikokommuni- 1

kation
2. Fremdworter 1
3.  Modewellen in der Medizin 1
4.  Konflikt mit Hebammen 1
5.  keine Transparenz der Abrech- | 1

nung
6. immer komplexer werdendes 1

Thema
7.  Beratungsstellen ohne Prisenz 1

in den gyniikologischen Praxen
8.  Ausbildungsdefizite 1 2
- psychologische/psycho-somati-

sche Gesprachsfiihrung
- Selbstreflexion
9.  Mangel an Qualitéitskontrolle 3
10. gesellschaftlicher Druck 1 1 1
11. Problem der Wahrung der Neu- | 2 1 1

tralitiit
12. Zeitmangel 1 1 2
13. wirtschaftlicher Druck 3 3
14. juristischer Druck 4 1 2
15. personenbezogene Faktoren 5 2 2 1
- fehlende Reflexion der Frau im

Voraus
- unterschiedliche Weltanschauun-

gen
- hohe Erwartungsanspriiche
- unterschiedliche Entscheidungs-

und Verarbeitungskapazititen
- andere Kulturkreise

Tabelle 3.1-8 Erschwerende Faktoren
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3.1.10 Frage 10: ,,Welche Faktoren erleichtern Ihnen die Unterstiitzung der schwange-
ren Frauen im Entscheidungsprozess (oder wiirden sie erleichtern)?

Gynidkologen

Auch zu dieser Frage duflern sich alle sechs Gyndkologen. Mehrere Punkte werden jeweils ein
Mal angesprochen. Ein Gynékologe spricht (1) auBermedizinische Fortbildung an, welche den
Arzten in ihrer Beratung helfen konne. Ein anderer wiinscht sich eine deutlichere Stellung-
nahme vom Berufsverband der Frauenidrzte. Auch der Staat sei gefordert. (2) Er miisse klar-
stellen, fiir welche Leistungen ein Patient selbst autkommen miisse und was die Gesellschaft
sich leisten konne. Ebenso wiinscht er sich (1) geeignete Hilfsmittel, um die statistische Pro-
blematik besser verstehen und erkldren zu konnen. Sein Kollege séhe es als eine Hilfe an,
wenn das Thema (2) eine hohere Prasenz in der Gesellschaft einnehmen wiirde. Ein weiterer
Arzt spricht zusitzliche Beratungsmoglichkeiten (3) wie Beratungsstellen oder auch Hebam-
men an. Vier der sechs Gynédkologen nennen (4) personenbezogene Faktoren, die einen
groflen Einfluss auf die Beratung nehmen wiirden. Neben der Aufgeschlossenheit ist ihnen
vor allem wichtig, dass die Frau vorinformiert sei. Dies konne man z. B. unterstiitzen, indem
die Arzthelfer/innen die Schwangeren schon wéhrend des Aushindigens des Mutterpasses auf
das Thema ansprechen wiirden. Bei zwei Gynédkologen kam die Frage nach Supervision oder
Balint-Gruppen auf. Der eine halte nicht viel davon und setze eher auf ,.trial and error* als auf
Gesprachsrunden. Der zweite gibt an, dass er dies jahrzehntelang gemacht habe. Jetzt schopfe
er aus seiner eigenen Erfahrung und verwende so was nur noch fiir die Praxis- und Mitarbei-
terfiihrung. Zwei der sechs Gyndkologen geben an, dass es fiir sie eine gro3e Hilfe sei, wenn

von vornherein der Wunsch nach PND vorhanden wire.

Beratungspersonal

Beide Beraterinnen sprechen (1) der Supervision einen hohen Stellenwert zu. Eine weitere
Hilfe seien (2) regelméBige Fortbildungen in diesem Bereich. AuB3erdem seien (3) Vernetzun-
gen innerhalb der Beratungsstellen von groBem Vorteil. Auch iiber die Disziplinen hinweg
konnen sie sich diese Vernetzung vorstellen. Von Seiten der Frauen/Paare helfe es, wenn (4)
die Schwangeren Erfahrungen mit Grenzsituationen hitten oder im Glauben verankert wéren.

Dies bedinge eine gewisse Grundgelassenheit, welche bei diesem Thema sehr hilfreich sei.
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Hebammen
Von den beiden Hebammen duBert sich nur eine. Sie meint, dass (1) ein groes Vertrauens-
verhéltnis zwischen Berater und Schwangeren am hilfreichsten sei. Der Beratende benotige

aullerdem (2) ausreichend Zeit fiir das Gespréch.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Drei der vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen® geben eine Antwort auf die Frage
nach den erleichternden Faktoren. Die verschiedenen Antworten zeigen eine gro3e Varianten-
breite. Der erste meint, dass neben (1) mehr Infos, Schulungen und Fortbildungen fiir die Arz-
te auch eine Qualitdtskontrolle in diesem Bereich eingefiihrt werden miisse. Hier miisse man
von Seiten des Arztestandes mehr erwarten diirfen. Sein Kollege meint, dass die Beschrin-
kung der PND auf spezialisierte Zentren eine Verbesserung darstellen wiirde. Der erste
spricht noch einmal (2) die juristische Situation an und verweist auf unser Nachbarland: ,,In
Frankreich hat der Gesetzgeber auf die Kind-als-Schaden-Diskussion'® reagiert, in dem er in
der Gesetzgebung bestimmte Regeln einfiihrte. Dort sind mit diesen neuen Gesetzen die Arzte
mehr geschiitzt gegen Schadensersatzklagen. Sie konnen nur noch bei grober Fahrldssigkeit
wie kaputter U-Schallkopf oder gar keinen U-Schall durchfiihren belangt werden." (Sonstl,
21:40) Der zweite betont (3) die Supervision. Es sei wichtig, die eigene Haltung zu reflektie-
ren, um nicht unbewusst inaddquat zu handeln, z. B. die Frau zu driangen oder rein Ergebnis
orientiert zu arbeiten. (4) Die Eigenschaft der Empathie und die Féhigkeit zu erkennen, wel-
chen Schwangerentyp man vor sich habe (entscheidungsfahig, kritisch, schwankend, unsicher,
etc.) seien grofle Erleichterungen in der Unterstiitzung von schwangeren Frauen. Auflerdem
wére es positiv zu werten, wenn (5) von Seiten der Krankenkasse ein differenzierterer Um-
gang mit dem Thema bestiinde (IGEL/ Kostenerstattung). Der letzte der sich duBlernden Ver-
treter anderer relevanter Berufsgruppen hilt eine andere Vergiitung einer solchen Beratung
fiir hilfreich. Wie auch der erste Arzt hélt er (1) eine bessere Fortbildung in diesem Thema
und eine adidquatere Ausbildung fiir die Gyndkologen fiir wichtig. Auf die Problematik der (2)
juristischen Situation angesprochen bemerkt er, dass auch er sich einige Anderungen in der
Haftungsrechtssprechung wiinschen wiirde. Zusétzlich wiirde er eine (6) Kooperation mit Tra-
gern psychosozialer Beratungsstellen beflirworten. Sein Kollege spricht sich sogar fiir eine

obligate Beratung durch nicht involvierte Dritte aus.

'S Debatte iiber bestehende Rechtssprechung, nach der Eltern ein Unterhaltserstattungsanspruch zugebilligt wird,

wenn die unerwiinschte Geburt des Kindes die Folge einer schuldhaften érztlichen Pflichtverletzung war.
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Zusammenfassung

Insgesamt werden neun verschiedene Aspekte angesprochen, welche die Beratung und Auf-
kldarung verbessern bzw. verbessern konnten (s. Tabelle 3.1-9). Mehr als ein Mal werden fol-
gende Bereiche genannt: (3) gesellschaftliche Prisenz des Themas (2 Gyn), (4) Anderung in
der Haftungsrechtsprechung (2 Sonst), (5) differenziertes Gesetz bzgl. der Kosten der einzel-
nen Untersuchungen und bessere Vergiitung von Beratungsgespriachen (2 Sonst), (6) Supervi-
sion (2 Ber, 1 Sonst), (7) breit gefiachertes Beratungsangebot (1 Gyn, 1 Ber, 2 Sonst), (8) per-
sonenbezogene Faktoren der betreuenden Schwangeren (4 Gyn, 1 Ber, 1 Heb) und (9) umfas-

sende Qualititskontrolle in der PND (3 Gyn, 1 Ber, 1 Heb, 5 Sonst).
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Gyniikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG

1. Zeit 1

2.  kompetente Gespriichs- 1

fiihrung

3.  gesellschaftliche Pri- 2

senz

4.  Anderung in der Haft- 2

sprechung

5.  differenzierteres Ge- 2
setz bzgl. der Kosten
und bessere Vergiitung
von Beratungs-gesprii-

chen

6.  Supervision 2 1

7.  breitgefichertes Bera- | 1 1 2
tungsangebot

- Beratungsstellen,
Hebammen

- Vernetzungen in-
nerhalb der Bera-
tungsstellen

- Kooperation mit
Beratungsstellen

8.  personenbezogene Fak- | 4 1 1
toren

- Aufgeschlossenheit

- vorinformierte
Frau

- Vertrauen in den
Arzt

- Erfahrungen der
Frau mit Grenzsi-
tuationen

9.  Qualititskontrolle 3 1 1 4

- Schulung, Infos,
Fortbildung

- bessere Ausbildung

- Hilfsmittel, um sta-
tistische Probleme
besser erkldrent
verstehen zu kon-
nen

- Beschriankung der
PND auf speziali-
sierte Zentren

- deutlichere Stel-
lungnahme vom
Berufsverband der
Frauenérzte

- Qualitétskontrolle

Tabelle 3.1-9 Erleichternde Faktoren



Ergebnisse 80

3.1.11 Frage 11: ,,Wer auller Ihnen und der schwangeren Frau nimmt am Entschei-
dungsprozess noch teil?«

Gynidkologen

Alle sechs Gynédkologen nennen den Partner, der sich an der Entscheidung noch mit beteiligt.

Ein Arzt bemerkt, dass es aber Frauen gebe, die ihren Partner nicht in die Entscheidung mit

einbezichen wollen. Als weitere Personen wird das soziale Umfeld wie Familie, Freundinnen,

Bekannte und Arbeitskollegen genannt.

Beratungspersonal

Die beiden Beraterinnen weisen neben dem Partner und sozialen Umfeld auch noch auf die

Erziehung und das Gesellschaftsmilieu hin, welche die jeweilige Frau gepragt hétten.
Hebammen
Auch bei den zwei Hebammen betont eine noch einmal den Einfluss der Gesellschaft, v. a.

uber die Medien.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen machen neben dem Ehemann, Familie,

Freunde, Gesellschaft und Kultur keine weiteren Angaben.

Zusammenfassung

Am hiufigsten werden der Partner und der Freundeskreis genannt. Hinzu kommen neben der

Familie noch das weitere soziale Umfeld und allgemein die Gesellschaft.

3.1.12 Frage 12: ,,Welche Rolle iibernimmt diese Person?*

Gynidkologen

Alle sechs Gyndkologen denken, dass der Partner durch sein Verhalten einen grof8en Einfluss
auf die Entscheidung nimmt. Vier der sechs gehen davon aus, dass die Partner mehrheitlich
eine in Richtung PND dringende Funktion einnehmen wiirden. Fiir die Méanner sei es meis-
tens schwieriger sich vorzustellen, mit einem behinderten Kind zu leben. Aullerdem sei der
Mann nicht so subjektiv belastet wie die Frau, die sowohl das Kind als auch die Konsequen-
zen trage. Durch die nicht so stark ausgeprédgte emotionale Beziechung zum Kind wéhrend der
Schwangerschaft wiirden die Méanner mit den Folgen einer Abtreibung besser zurechtkom-

men. Neben dieser dringenden Rolle werden noch drei weitere Rollen beschrieben. Beispiels-
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weise wird eine Rolle beschrieben, bei welcher der Mann tiberhaupt nicht mitentscheide, da er
alles ihr iiberlassen wolle. Entweder er fiihle sich iiberfordert und gebe deshalb die Verant-
wortung an die Frau ab, oder er wolle sich nicht in den Korper der Frau einmischen. Dann
gebe es die Rolle des unsicheren Partners, der sich einmischen wolle, aber durch seine Hilflo-
sigkeit eher Probleme verursache als unterstiitze. Eine weitere Rolle spiele schlieBlich der
Partner, der sich mit dem Thema auseinander setze, selbststindig Information einsammele
und der Frau effektive Hilfe anbiete. Ein Gyndkologe bemerkt, dass aus seiner Erfahrung un-
gefdhr nur 2/5 aller Partnerschaften wirklich gemeinsam zu einer Entscheidung kommen. Ein
weiterer Gynédkologe merkt an, dass bei den Partnern ein hoher Beratungsbedarf bestehe. Des-
halb sei es von Vorteil, auch den Partner zum Aufklarungsgesprich zu laden. Ein Gynékologe
erwihnt die starke Orientierung der Frauen an Freundinnen und am Bekanntenkreis. Wenn

hier etwas Ungewohnliches vorgefallen wire, hitte dies groen Einfluss auf die Schwangere.

Beratungspersonal

Auch die Beraterinnen halten den Einfluss der Partner fiir sehr bedeutend. Die erste sagt, dass
in unterschiedlichen Meinungen zu diesem Thema oft ein groBes Konfliktpotenzial liege, wel-
ches in einer Beratung angesprochen und eruiert werden miisse. IThre Kollegin meint, dass die
gemeinsame Auseinandersetzung iiberwiege und partnerschaftliche Entscheidungen getroffen
werden wiirden. Dennoch gebe es ganz unterschiedliche Rollen. Da sei der starke Mann zum
Anlehnen bis hin zum Partner, der bewusst eine Gegenposition einnimmt. Die Frau sei immer
hautnah dabei; der Partner hingegen nur bedingt. Er neige deshalb dazu, distanzierter und
neutraler zu entscheiden, aber nicht unbedingt drangend. Sie beschreibt folgende Rolle: ,,Bei
einer zu erwartenden Schiadigung kann er immer den ruppigeren Part iibernehmen und sagen:
"Mensch, was passiert denn aber jetzt, wenn die Ausprdgung der Schidigung doch so
schlimm ist’, wihrend die Frau automatisch durch die Schwankungen der Schwangerschafts-

hormone so eine Gluckenhaltung hat." (Ber2, 26:05)

Hebammen

Eine der beiden Hebammen meint, dass die Entscheidung meistens gemeinschaftlich getrof-
fen werde. Es gebe aber viele Strecken der Schwangerschaft, in denen der Partner aus Angst
die Entscheidung auf die Frau abwélze. Sie ist der Meinung, dass Ménner hiufig mehr
Schwierigkeiten mit einem behinderten Kind hétten als die Frauen. Die andere weist noch ein
Mal darauf hin, dass die Partner oft nicht gut informiert seien und ihr Wissen sich nur aus auf-

geschnappter Information zusammenstelle.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Auch von den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen werden die Unterschiede zwi-
schen Mutter-Kind- und Vater-Kind-Beziehung wihrend der Schwangerschaft herausgeho-
ben. Der starke Mutter-Kind-Bezug entstehe viel frither als beim Vater. Zusétzlich kenne der
Vater nicht die Emotionen und Empfindungen, die wiahrend einer Schwangerschaft die Mutter
erlebe. Somit herrsche auch ein anderer Umgang mit dem Ergebnis einer PND. Ein Arzt be-
schreibt Konfliktpotenziale. Weit {iber 50% der Beziehungen mit einem behinderten Kind
gingen auseinander. Der Partner rate zur Diagnostik, ziehe sich dann aber wieder zuriick, um
keine Verantwortung tragen zu miissen. Sein Kollege beschreibt drei andere Rollen, welche
die Partner annehmen konnen. Der ,,Partner, der die Frau unter Druck setzt und sagt: "Ein be-
hindertes Kind will ich auf keinen Fall — dann bin ich weg.” Also ein deutliches Driangen.
Dann der, der sich gar nicht darum kiimmert: "Es ist mir alles egal, sag mir bloB nichts, kiim-
mert mich nicht.” Bis hin zu denjenigen, die das sehr intensiv begleiten, sehr sensibel unter-

stiitzend mit der Frau umgehen." (Sonst4, 45:58)

Zusammenfassung

Da die Befragten den Einfluss des Partners am stirksten einschitzen, beschrinkt sich die Be-

schreibung der Rolle hauptsédchlich auf die des Partners.

Es besteht groBBe Einigkeit dariiber, dass deutliche Unterschiede zwischen der Mutter-Kind-
und Vater-Kind-Beziehung wihrend der Schwangerschaft bestehen. Die emotionale Bindung
des Vaters zu dem ungeborenen Kind sei geringer und noch nicht so ausgebildet. Haufig hét-
ten die Minner groBere Schwierigkeiten, ein behindertes Kind zu akzeptieren. Zu der Uberle-
gung, wie haufig die Entscheidung bzgl. der PND gemeinschaftlich getroffen wird, haben die
Befragten unterschiedliche Erfahrungen. Von ,,2/5 der Paare™ iiber ,,iiberwiegend* bis zu
,meistens* wird die gemeinsame Entscheidungsrate eingeschitzt. Einig sind sich die Befrag-
ten, dass Meinungsunterschiede in den Paaren Konfliktpotenzial besitzen, weshalb alle einen

Beratungsbedarf auch fiir den Partner sehen.

Zu dem sozialen Umfeld dufert sich ein Gynékologe: Ein ungewdhnlicher Vorfall bzgl. der
PND im nahen Umfeld hétte grolen Einfluss auf die Schwangere. Die beschriebenen Rollen

der Partner gibt Tabelle 3.1-10 wieder.
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dringenden Rolle

keine Mitentscheidung

hilflose Partner

unterstiitzende, helfende

Partner

fir PND, da fir ihn
die Vorstellung, mit
einem behinderten
Kind leben zu kdén-
nen, sehr schwierig
ist
weniger ausgepragte
emotionale Bezie-

hung zum Kind als

Uberfordert mit der
Entscheidung > Ab-
weisung der Verant-
wortung an die Frau
.Es ist Dein Korper,
also sollst auch Du

entscheiden®
Gleichgiiltigkeit

unsicher, Uberfordert,
aber Wunsch nach
Einmischung - neigt
dazu, die Frau eher
noch mehr zu verun-

sichern

Information einsam-
meln
aktive Auseinander-
setzung
Hilfe anbietend
- sensible Unterstit-

zung

die Mutter

Tabelle 3.1-10 Mogliche Rollen der Partner:
quantitative Angaben: Die dréingende Rolle wird mehrheitlich als die dominierende beschrieben Ein Gynikologe beschreibt ein prozentual
kontinuierliches Abnehmen von links nach rechts. Sonst keine weiteren quantitativen Angaben.
3.1.13 Frage 13: ,,Wie weit, glauben Sie, mochten die Frauen von anderen Personen in
ihrer Entscheidung beeinflusst und beraten werden?*
Gynékologen
Die Gynikologen beurteilen die Bewertung der Einflussnahme anderer unterschiedlich. Drei
der sechs Arzte denken, dass die Frauen froh seien, wenn sie Unterstiitzung erhalten wiirden.
Ein Arzt spricht von einem starken Wunsch nach Beratung. Von den anderen drei behauptet
ein Gynidkologe, dass kaum ein Wunsch nach Unterstiitzung vorhanden sei, ein weiterer
meint, dass die meisten Frauen klagen wiirden, dass sie von allen Seiten auf dieses Thema an-
gesprochen werden. Der dritte dulert sich nur dahingehend, dass es wichtig sei, den Partner
mit einzubeziehen, da ein behindertes Kind héufig ein Trennungsgrund sei. Von fiinf Gyniko-
logen, die sich auf Nachfrage zu Beratungsstellen duflern, lehnen vier dieses Angebot ab. Ein
Arzt fiirchtet die vielen verschiedenen subjektiven Meinungen. Er spricht von ,,Nebenkriegs-
schaupldtzen® und sieht aus eigener Erfahrung mit der Humangenetikberatung keinen Vorteil.
Zwei weitere halten den Gang zur Beratungsstelle nur bei einer Abtreibung fiir sinnvoll. Der
Arzt gibt an, was er den Frauen rate: ,,Gucken Sie im Internet, aber nicht, was eine Hebamme
oder meine Freundin sagt, jede Schwangerschaft ist unterschiedlich. Natiirlich kénnen die
hingehen, aber je mehr Leute mit der Thematik beschiftigt sind, desto mehr haben sie ver-
schiedene Meinung. Aber wo sitzt die Frau? Glaube ich meinem betreuenden Frauenarzt oder
glaube ich, was die Beratungsstelle sagt? [...] [Auf einem] geraden Weg erreichen Sie Ihr Ziel
eher.” (GynS5, 35:41) Sein Kollege spricht von einer vorgefertigten Meinung in den Bera-
tungsstellen: ,,Das Personal ist vorgepragt. Mit fester Weltanschauung. Es geht dann immer so

in Richtung: "Behindertes Leben hat auch ein Recht auf Leben.” Ja sicher, aber die Mutter
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eben auch.“ (Gyn6, 51:55) Der fiinfte beflirwortet das Angebot der Beratungsstellen. Er sehe
aber eine negative Vorstellung der Stellen in der Gesellschaft. Er befiirchtet, dass die meisten
Menschen die Beratungsstellen als Abtreibungshilfen ansehen wiirden. Allgemein halte er ein
Beratungsgespriach mit einer nicht involvierten dritten Person fiir eine sehr gute Moglichkeit,

den Frauen in ihrer Entscheidung zu helfen.

Beratungspersonal

Beide Beraterinnen denken, dass die Frauen die Einflussnahme anderer positiv bewerten. Es
bestehe ein Wunsch nach Unterstiitzung und gemeinsamer Auseinandersetzung. Wichtig sei

den Frauen Verstindnis und Ehrlichkeit.

Hebammen

Eine der zwei Hebammen sieht den Wunsch nach Einflussnahme und Unterstiitzung darin be-
statigt, dass immer mehr Frauen in die Hebammenvorsorge gehen wiirden. Sie wiirden jeman-
den suchen, der Zeit habe und sie in ihrer Situation mit all den Angsten und Sorgen ernst neh-
me. Die zweite Hebamme rdumt ein, dass zu viel Einfluss anderer zu grofler Verunsicherung
fiihren konne. ,,Es gibt schon Frauen, die dazu [zur PND; Anm. F. P.] gedringt werden. Ich
habe ein gutes Korpergefiihl. Das wird mir aber genommen, ich werde verunsichert, und man

sagt mir, ich soll das machen. Ganz héaufig.” (Heb2, 44:44)

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Alle vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sehen den Wunsch nach Unterstiitzung.
Ein Arzt betont den Wunsch nach Unterstiitzung, nicht nach Beeinflussung. Die Frauen wiir-
den sich eine gemeinsame Entscheidung mit ihrem Partner wiinschen. Das Paar miisste die
Konsequenzen gemeinsam tragen und auch auf Dauer damit leben konnen. Derselbe Arzt
misst den Beratungsstellen einen groflen Wert bei. Deren Angebote seien sehr hilfreich, da die
Gespriache unabhédngig vom medizinischen Kontext verlaufen wiirden. Er kenne viele Frauen,
die nach der PND an einem Beratungsgesprich teilgenommen hétten und im Nachhinein die
Beratung auch vor der PND sehr empfehlen wiirden. ,,Es geht nicht nur um eine medizinische
Frage. Auch um viele psychosoziale Komponenten und da ist eine medizinisch unabhingige
Beratung auch in einem anderen Kontext durchaus hilfreich, kann jedenfalls hilfreich sein.*

(Sonst4, 32:40)
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Zusammenfassung

Bis auf zwei Gynékologen sehen alle Befragten den Wunsch der Frauen nach Begleitung und
Unterstiitzung durch andere. Die zwei Gynédkologen, die diesen Wunsch nicht teilen, sehen
eher die Furcht vor Verunsicherung durch zu grofle Einflussnahme dritter. Auch eine Hebam-
me rdumt diese Gefahr ein. Dennoch sei aber grundsitzlich der Bedarf an Unterstiitzung vor-

handen.

Im Rahmen dieser Frage kommt in sechs Interviews die Bewertung von Beratungsstellen zur
Sprache. Vier von fiinf sich dulernden Gynékologen lehnen die zusitzliche Beratung zeitlich
vor der PND ab, auch hier tiberwiege die Furcht vor den zu vielen subjektiven Meinungen.
Ein Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen betont hingegen den Vorteil eines psychoso-
zialen, vom medizinischen Kontext unabhéngig verlaufenden Beratungsgesprichs auch vor

der Diagnostik.

3.1.14 Frage 14: ,,Wie verhalten sich schwangere Frauen im Entscheidungsprozess bzgl.
Prinataldiagnostik einer Chromosomenanomalie?*

Gynékologen

Das Verhalten der Frauen beschreibt einer der sechs Gyndkologen als ambivalent. Sie seien
stets hin und her gerissen. Sein Kollege beschreibt die Frauen als sehr anhédnglich und nie zu
beruhigen. Er bezeichnet sie als ,,Bindegewebe, [sie] brauchen immer Verbindung zu anderen,
die geben ihre Sachen weiter, die wollen von anderen Sachen haben, die wollen Stoffwechsel,
Austausch haben, das konnen Sie vergessen. Die haben ein XX-Chromosom — fertig." (Gyn6,
1:05:17) Auch ein weiterer Gyndkologe meint, dass Schwangere viel reden wollen. Sie wiir-
den den Austausch suchen und viel Zeit dafiir verwenden. Das Vorgehen in einem solchen
Entscheidungsprozess hénge sehr von dem Intellekt und der Differenziertheit der jeweiligen
Frau ab. Ein Gynidkologe meint, dass ein hoher Differenziertheitsgrad die Frauen dazu veran-
lasse, mehr Information zu sammeln, sich beraten zu lassen und den Mut aufzubringen, ihren
Arzt auch ein zweites Mal auf das Thema anzusprechen. Alle sechs Gynikologen sagen, dass
die Frauen die Information {iber Medien wie Fernseher, Internet, Zeitschriften erhalten und
sich mit dem Thema in ithrem sozialen Umfeld (Familie, Freundinnen. Bekannte) auseinander
setzen wiirden. Viele wiirden diese Quellen auch schon vor der Schwangerschaft in Anspruch

nehmen.
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Beratungspersonal

Beide Beraterinnen geben an, dass das Verhalten sehr unterschiedlich sei. Jede Frau verhalte
sich nach ihrer personlichen Struktur. Ein Teil mache sich keine groen Gedanken. Diese
Frauen wiirden die PND im Rahmen der Mutterschaftsrichtlinien in Anspruch nehmen und
sich nicht mit der Thematik auseinander setzen. Eine Beraterin konne sich Verdriangung oder
Verleugnung als Abwehrmechanismen vorstellen. Thr Arbeitsfeld in der Beratungsstelle brin-
ge sie eher mit den Frauen zusammen, die eine Auseinandersetzung suchen wiirden, bei denen
der Wunsch nach Beratung bestehe. Sie mache die Erfahrung, dass viele Frauen durch die In-
formationen aus den gynédkologischen Praxen iiberfordert seien und unsicher zuriickgelassen
wiirden. Der Wunsch nach dem neutralen Dritten fiihre sie hierher. Die Anzahl durchgefiihrter
Amniozentesen sei wesentlich hoher als die der Beratungsgesprédche. Deshalb frage sie sich:
,»Ist es fiir den GroBteil, der eine Beratung nicht in Anspruch nimmt, in Ordnung, oder hétten
sie gerne eine Beratung mitgemacht, wenn sie zum gerechten Zeitpunkt addquat aufgeklért

worden wéren, dass es eine solche Beratung gibt?" (Berl, 4:40)

Hebammen

Auch beide Hebammen sprechen den Frauen unterschiedliches Verhalten zu. Es gebe
Schwangere, die sich gar nicht damit auseinander setzen wiirden und andere, die vor dem ers-
ten Beratungsgespriach Unmengen an Biichern gewdlzt hitten. Viele wiirden aber einfach nur
mitschwimmen, meint eine Hebamme. Durch den Untersuchungsmarathon erschopft wiirden
sich nur wenige mit dem Thema und den méglichen Konsequenzen auseinander setzen. Da
die verschiedenen Tests wie eine Routine wirken wiirden, komme die wirkliche Konfrontation
erst dann, wenn das Ergebnis da sei. Sie frage sich selbst: ,,Was ist, wenn das Ergebnis positiv
ist? Die wenigsten haben ein Problem, zur PND zu gehen [...] [Die] PND wird als sehr unge-
fahrlich [eingeschétzt]. Tut halt dem Kind, der Mutter auch nicht weh. Man macht dann eben
einen Ultraschall. Aber die Frage ist: "Was, wenn das Ergebnis positiv ist?"“ (Heb2, 22:41)

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Alle vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen geben an, dass die Informationssuche
iiber das Internet, Zeitschriften, Fernseher geschdhe. Die Frauen wiirden mit ihrem sozialen
Umfeld Erfahrungen austauschen und somit Vor- und Nachteile abwédgen. Ein Arzt meint,
dass dieser Austausch oft schon vor dem ersten Gesprich mit dem Gynikologen stattfinde.
Ein anderer denkt, dass ein Teil der Frauen unbedarft in die Praxis gehe und tiberfordert wie-

der herauskomme. Er beschreibt weiter: ,,Ich glaube, dass die Mehrheit relativ unbedarft in
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die Schwangerschaft reingeht. Dass man dann vom Arzt konfrontiert wird: “Wenn sie alles
tun wollen, damit Sie ein gesundes Kind kriegen, dann miissen Sie das und das machen.” Und
man macht das ohne zu reflektieren, was man da eigentlich macht* (Sonst2, 33:39) Ein weite-
rer denkt, dass viele Frauen primir das Thema verdringen. Andere suchen psychosoziale Be-
ratung bei anderen Stellen wie dem Hausarzt oder eventuell vorhandenem Therapeuten/Psy-
chologen. Grundsitzlich wiirden viele emotional entscheiden, also nicht auf rational argumen-
tativer Ebene. Weitere wiirden den Wunsch haben, dass der Arzt alles entscheide. Zwei Arzte
geben an, dass es auch Schwangere und Paare gebe, die erst nach Durchfiihrung der Diagnos-

tik die Schwangerschaft ihrem Umfeld mitteilen wiirden.

Zusammenfassung

Es liegt die einstimmige Meinung vor, dass das Verhalten sehr unterschiedlich sei und stark
von der personlichen Struktur der jeweiligen Frau abhinge. Von den Gynidkologen wird ein
Zusammenhang zwischen dem Intellekt der Frau und dem Vorgehen im Entscheidungspro-
zess gesehen. Je differenzierter die Frau sei, desto tiefgreifender wiirde sie sich mit dem The-
ma auseinander setzen. Allgemein bestimme aber die Ambivalenz die Schwangerschaft. Die
Frauen seien sehr besorgt und schwer zu beruhigen. Von den drei anderen Gruppen wird die
Meinung geteilt, dass sich ein Grofteil der Frauen keine grolen Gedanken mache. Im Rah-
men der Mutterschaftsrichtlinien werden die Untersuchungen der PND unreflektiert eingegan-
gen. Abwehrmechanismen wie Verdringung und Verleugnung werden zusitzlich beschrie-
ben. Die wirkliche Konfrontation komme erst dann, wenn ein positives Ergebnis vorldge. Da-
neben gebe es die Gruppe, die unbedarft in die Praxis gehe, {iberfordert von der unerwarteten
Informationsflut wieder herauskomme und sich allein gelassen fiihle. Nur wenige Frauen wiir-
den sich aber selbst aktiv um weitere Hilfe bemiihen. Grundsitzlich wiirden die Frauen eher
emotional als rational entscheiden. Informationen werden hauptsichlich iiber Schwanger-
schaftsbiicher, Broschiiren oder Internet gesammelt. Der Partner, die Familie und Freunde ste-

hen als Erfahrungs- und Meinungsaustausch zur Verfiigung.

3.1.15 Frage 15: ,,Was hilft/ wiirde den Frauen helfen, diese Entscheidung leichter zu
treffen?«

Gynékologen

Von den Gynékologen werden insgesamt fiinf verschieden Faktoren genannt, die den Frauen

im Entscheidungsprozess bzgl. PND helfen konnten. (1) Eine geeignete Risikokommunikati-

on sei von Vorteil. Einer der sechs Gynékologen erreiche eine gewisse Erleichterung, wenn er
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bei der Mitteilung von Wahrscheinlichkeiten Dezimalzahlen anstelle von Briichen verwende:
Es ,ldsst sich eine gewisse Erleichterung konstatieren, indem man sie [die Frauen; Anm. F.
P.] auf die wirklichen tatsdchlichen Risiken aufmerksam macht. Gleichzeitig wird ihnen aber
auch klar, dass der Unterschied zwischen einer 38- und einer 20-Jdhrigen im Grunde genom-
men gar nicht so groB ist. Bei der 20-Jahrigen ist es [das Risiko, ein Kind mit Trisomie 21 zu
bekommen; Anm. F. P.] 1:1000, bei der 40-J&hrigen ist es 1:80-100. Das in Briichen ausge-
driickt ergibt einen riesigen Unterschied im Nenner. Das bedeutet aber in Dezimalzahlen 99
% und 99,9 %, da ist der Unterschied plotzlich nicht mehr so gro3. D. h. indem ich mich ent-
scheide, Patienten anhand von Dezimalzahlen, also in Prozentzahlen, aufzukldren oder an-
hand von Briichen, erreiche ich eine vollig andere Entscheidungssituation. Also ich mache das
ja immer mit 99 und 99,9 %, damit wir wissen, iiber was wir iiberhaupt reden. Wir reden iiber
ein relativ geringes Risiko und die Amniozentese bedeutet letzten Endes auch ein geringes Ri-
siko, ndmlich 1 %, das es schief geht.”“ (Gyn6, 5:09) Sein Kollege hilt (2) eine Simplifizie-
rung der Situation mittels klarer Fragen fiir wichtig: ,,Was will ich? Bin ich bereit, ein Kind
mit Chromosomenanomalie zu akzeptieren? Wire ich bereit, mein Kind abzutreiben?* Den
Antworten dieser Fragen miisse sich die Frau vor der PND klar werden. Weiter wird (3) ein
gutes Verhiltnis zum Arzt und Vertrauen in diesen als erleichternder Faktor beschrieben. Ein
Gynékologe befiirwortet (4) eine allgemein obligatorische Beratung aulerhalb der Praxis fiir
alle Frauen vor der PND. Er erhoffe sich dadurch eine neutralere Beratung, da der behandeln-
de Gynékologe meistens von eigenen Interessen gelenkt werde. Fiir zwei weitere Gynikolo-
gen wiren (5) sichere Tests ohne Risiko und Komplikationen eine grofle Erleichterung fiir

Frauen, die vor der Entscheidung PND ja oder Nein stiinden.

Beratungspersonal

Die zwei Beraterinnen merken an, dass eine Schwangere mit ihren Sorgen, Angsten und Pro-
blemen (1) ernst genommen werden miisse. Es diirfe (2) keine Bewertung der Entscheidung
erfolgen. Der Frau miissen sowohl Akzeptanz als auch Verstindnis entgegengebracht werden.

AuBerdem miisse (3) die Frau gut informiert sein iiber das, was sie eingehe oder ablehne.

Hebammen

Auch fiir beide Hebammen (1) ist ein gutes Verhéltnis zu den Schwangeren von grofler Be-
deutung. Auch hier fallen die Stichworter Akzeptanz und Verstandnis. Hierfiir sei nach An-
sicht beider Hebammen (2) eine Beratung durch ein anderes, medizin-unabhingiges Fachper-

sonal hilfreich.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen nennen sechs verschiedene Aspekte. Zum
einen sei es wichtig, (1) schon eine friihe Auseinandersetzung der Frauen mit diesem Thema
zu erreichen. Neben Ansprechen des Themas bei gewdhnlichen Vorsorgeuntersuchungen in
den gyndkologischen Praxen konne dies auch durch eine breit angelegte Aufkldrung in der
Bevolkerung geschehen. So konne sich auch (2) der gesellschaftliche Rahmen verdandern. Ne-
ben Akzeptanz und Geborgenheit im unmittelbaren sozialen Umfeld, miisse sich die Frau
auch in der gesamten Gesellschaft sicher und gut aufgehoben fiihlen, egal welches Kind sie
auf die Welt bringe. Weiter (3) miissten schon vorhandene Informationsbroschiiren besser an
die Schwangeren herangetragen werden. Ein Arzt spricht (4) ein differenzierteres Gesetz fiir
den Umgang der Kosten der einzelnen Untersuchungen an. Drei der vier sonstigen Professio-
nellen plidieren fiir (5) eine bessere Kommunikation mit auBermedizinischen Beratungsstel-
len. Ein Arzt stellt sich Beratungsstellen mit mehreren Fachkréften wie eine Verbraucherzen-
trale vor. Sein Kollege hilt eine intensivere Kooperation der Praxen mit Trégern psychosozia-
ler Beratungseinrichtungen fiir hilfreich. Somit konnten auch strukturelle Defizite wie lange
Wartezeiten oder rdumliche Distanzen vermindert werden. Allgemein solle die (5) psychoso-
ziale Involvierung verstirkt werden. Ein Arzt befiirwortet eine obligatorische Beratung durch
einen neutralen Dritten. Worin sich alle vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen einig
sind, ist die (6) rechtzeitige vor der PND stattfindende Beratung. Sowohl die Aufkldrung vor
der ersten als auch vor jeder weiteren neuen Untersuchung miisse ausfiihrlich und Zeit inten-
siv gestaltet sein. Die Frau miisse eine reflektierte Haltung in Information und Bewusstsein
iiber das, was auf sie zukommen konne, erhalten. Genauso wichtig sei eine vorherige intensi-
ve Auseinandersetzung iiber die Bedeutung der Schwangerschaft und Geburt wie mdogliche

Krankheit und Behinderung.

Zusammenfassung

Insgesamt werden elf Faktoren genannt, die eine Erleichterung fiir die Frauen darstellen konn-
ten. Einen Uberblick {iber alle Punkte gibt Tabelle 3.1-11. Mehr als ein Mal werden genannt:
(6) sichere Tests ohne Risiko und Komplikationen (2 Gyn), (7) friihe Auseinandersetzung der
Frauen mit dem Thema (2 Sonst), (8) vertrauensvolle Arzt-Schwangeren-Beziehung, in der
die Arzte die Frauen in ihren Sorgen und Problemen ernst nehmen (1 Gyn, 1 Heb), (9) recht-
zeitige Beratung zeitlich vor der PND (4 Sonst), (10) keine Bewertung der Entscheidung von
Seiten der Arzte (2 Ber, 1 Heb) und (11) Involvierung psychosozialer Beratung (1 Gyn, 1
Heb, 3 Sonst).
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Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG
1.  geeignete Risiko-
kommunikation
2.  "Simplifizierung"

der Situation mit-
tels klarer Fragen

- Was will ich?

- Bin ich bereit, ein
Kind mit Chromo-
somenanomalie zu
akzeptieren?

- Wire ich bereit,
mein Kind abzutrei-
ben?

3. Verteilung vorhan-
dener Informati-

onsbroschiiren

4. differenzierteres
Gesetz bzgl. der

Kosten

5. Verinderung des
gesellschaftlichen

Rahmens

sichere Tests

frithe Auseinan-
dersetzung

- Aufklérung in der
Bevolkerung

- Ansprechen in den
gynakologischen
Vorsorgeunter-su-
chungen

8.  vertrauensvolle
Arzt- Schwange-

ren- Beziehung

9. Beratung vor Dia-

gnostik

10. keine Bewertung
der Entscheidung

- neutral
- Akzeptanz
- Verstindnis

11. psychosoziale Be-
ratung

- obligatorische Bera-
tung auflerhalb der
Praxis

- Beratungsstelle als
Funktion einer
"Verbraucher-zen-
trale* mit verschie-
denen Fachkriften

- Kooperation der
Praxen mit Tragern
psychosozialer Be-
ratungseinrichtun-
gen

Tabelle 3.1-11 Erleichternde Faktoren
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3.1.16 Frage 16: ,,Was hindert die Frauen daran, diese Entscheidung zu treffen?*

Bei dieser Frage stellte sich heraus, dass die hindernden Faktoren fiir die Frau mit den
Schwierigkeiten der Entscheidung korrelieren. Somit wiederholen sich mehrere Angaben aus
der Frage 2 ,,Griinde der Schwierigkeit™ hier in Frage 16, worauf an entsprechender Stelle

hingewiesen wird.

Gynékologen
Wie in Frage 2 ,,Schwierigkeiten* werden hier die Aspekte (1) Abwehrmechanismen, (2) Ver-

staindnisprobleme und (3) zu viele subjektive, rivalisierende Meinungen und Empfehlungen
genannt. Die subjektive Meinungsvielfalt sprechen vier der sechs Gyndkologen an. Dazu zéh-
le auch der Uberfluss an Information, der die Frauen durcheinander bringe. Von einem Arzt
werden (4) personliche Faktoren der jeweiligen Frau hervorgehoben. Er weist auf die charak-
terliche Eigenschaft von Schwangeren hin, die generell Schwierigkeiten hitten, sich zu ent-
scheiden, und die davor scheuen, Verantwortung zu iibernehmen. Ein anderer Gynékologe
gibt zu, dass es auch (5) unfihige Arzte gebe. Sowie die Inkompetenz der Arzte als auch der
Mangel an Beratung erschwere den Frauen die Entscheidung. Als DEGUM II-Qualifizierter
erzéhlt er aus seiner Erfahrung, dass viele betreuende Gynékologen hoffen wiirden, dass er als
Spezialist und Durchfiihrender der Untersuchungen die Frauen aufklire. Doch dies sei meis-

tens zu spit und zeige nur, dass diese Arzte sich ihrer Aufklirungspflicht entziehen wiirden.

Beratungspersonal

Von den beiden Beraterinnen werden vier verschiedene Faktoren genannt. Ein Faktor sei (1)
die fehlende Kenntnis an Beratungsmdglichkeiten. Ein weiterer moglicher Aspekt wéren (2)
der Mangel an Selbstbewusstsein, sich gegen den Arzt seines Vertrauens zu entscheiden —
dasselbe gelte auch gegeniiber dem Partner — und in manchen Féllen (3) die hohe Erwartung
an sich selbst, patent und sicher entscheiden zu konnen. Wie auch schon als erschwerenden
Faktor fiir den Arzt beschrieben (s. Frage 9) erwéhnt eine Beraterin, dass (4) eine fehlende

Reflexion der Frau auch die Frau selbst daran hindere, eine Entscheidung zu treffen.

Hebammen

Beide Hebammen erwdhnen (1) die schlechte Aufklarung und (2) das liberwiegende Dringen
von Seiten der Arzte. Eine Hebamme beschreibt ein fiir sie klassisches Beispiel, in dem die
Frau regelrecht {liberfallen werde: ,,Wir miissen jetzt ja eh viel Blut abnehmen, dann machen

wir das [Triple Test; Anm. F. P.] doch auch noch, sie sind doch schon... Die [Frauen;
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Anm. F.P] wissen tiberhaupt nicht, wie ihnen geschieht. Erst wenn sie hinterher auf der Straf3e
stehen, fangen sie wieder an nachzudenken.” (Hebl, 39:50) Thre Kollegin spricht den Gyna-
kologen (3) das erforderliche Feingefiihl ab. Sie beschreibt den Fall eines Arztes, der ein Kind
mit Trisomie 18 diagnostizierte: ,,Fiir den Gynédkologen war ganz klar, dieses Kind muss man
nicht austragen. Was fiir Konsequenzen zieht man daraus, wenn sich die Frau doch entschei-
det? Was ist mit dem Kind, wenn es doch lebt? Welche lebenserhaltende Maflnahmen macht
man? Der hat da den Nutzen nicht drin gesehen. [...], dass es auch ein Mensch ist. Das war flir
ihn nicht so im Vordergrund, sondern das Kind hat keine Uberlebenschance, also warum soll
man es dann austragen. Also so ganz pragmatisch. Fiir die Frau war es aber nicht so pragma-
tisch.” (Heb2, 31:56) Sie drgert sich auch iiber (4) die Tatsache, dass die Frauen den Hebam-
men entzogen wiirden. Die Kommunikation und Zusammenarbeit zwischen Arzten und Heb-
ammen lieen sehr zu wiinschen {ibrig. ,,Das ist jetzt meine Patientin, die gehort Thnen nicht
mehr* wiirden viele Gynédkologen den Hebammen gegeniibertreten (Heb2, 50:30) ,,Die [Heb-
ammen; Anm. F. P.] sind fiirs Seelenheil zwar gut, aber den Rest machen dann wir* (Heb2,

51:58) schitzt sie die Haltung mancher Arzte ein.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Bei den vier Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen wiederholen sich ebenso Antworten
aus der Frage 2 ,,Schwierigkeiten. (1) Verdrangungsmechanismen, (2) mangelnde und in-
kompetente Auftkldrung, (3) Informationsflut, verschiedene Meinungen und uniibersichtliches
unterschiedliches Vorgehen in den verschiedenen Praxen und (4) psychische Konflikte wiir-
den die Frauen in ihrer Entscheidung hindern. Ein weiterer nicht zu vernachlédssigender Faktor
sei (5) die offentliche Kirche mit ihrer dominanten Meinung. Hinzu komme in manchen Fél-
len (6) die Blockade durch den Arzt. Dieser kdnne durch seine Art der Kommunikation mog-
liche Gedankengénge der Frau abbrechen und die Schwangere blockieren. Ein Arzt beméngelt
(7) die direktive Beratungsweise der Gyndkologen: ,,Es wird eine relativ direktive Empfeh-
lung des Arztes ausgesprochen, ohne jetzt Druck auszuiiben oder so etwas: "Ich wiirde Thnen
eine Amniozentese empfehlen. Sie sind 37 Jahre, da wiirde ich eine Amniozentese empfehlen.
" Kaum jemand fragt da: "Warum eigentlich?” Sondern da besteht offenbar ein Verhéltnis,
dass diese Situation, die ganze Aura, die Atmosphire, wie auch immer, diese Frau da rein
fiihrt, ohne dass sie das eigentlich will. Und das halte ich nicht flir angemessen.” (Sonst4,
25:56) AuBerdem konnten (8) im Vorfeld erlebte Erfahrungen und Bemerkungen die Schwan-

gere an ihrer Entscheidung hindern.
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Zusammenfassung
Aufgrund der Ahnlichkeit zur Frage 2 ,,Was macht die Entscheidung so schwierig?* wieder-

holen sich mehrere Antworten in Frage 16. Darunter zéhlen die Punkte Abwehrmechanismen,
Verstindnisprobleme, zu viele subjektive, rivalisierende Meinungen und Empfehlungen und

psychische Konflikte.

Neu genannt werden insgesamt sechs weitere Aspekte, welche die Frauen an der Entschei-
dung hindern (s. Tabelle 3.1-12): (1) die offentliche Kirche mit ihrer dominanten Meinung,
(2) fehlende Kenntnis an Beratungsmdglichkeiten, (3) schlechte Zusammenarbeit zwischen
Gynikologen und Hebammen, (4) dringende und (5) inkompetente Arzte'” und (6) personen-
bezogene Faktoren. Hierunter fallen Charakter-Eigenschaften der Frauen wie Entscheidungs-
schwierigkeiten, Vermeidung von Verantwortungsiibernahme, fehlendes Selbstbewusstsein,
sich auch gegen den Arzt seines Vertrauens zu entscheiden, fehlende Reflexion im Vorfeld,
zu hohe Erwartungen an sich selbst, richtig zu entscheiden oder im Vorfeld erlebte Erfahrun-

gen und Bemerkungen.

'7 Mangelnde und inkompetente Aufklirung seitens der Arzte wurde von den Vertretern anderer relevanter Be-
rufsgruppen schon in Frage 2 genannt. Da die Gynékologen und Hebammen in dieser Frage das erste Mal darauf
hinweisen, wird es als eigenstdndiger Punkt erwihnt. Die Stimmen der Vertreter anderer relevanter Berufsgrup-

pen aus Frage 2 sind hier subsummiert.
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Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG
Kirche 1
2.  fehlende Kenntnis 1

an Beratungsmog-

lichkeiten
3.  schlechte Zusam- 1

menarbeit zwi-
schen Arzten und

Hebammen

driingende Arzte

inkompetente Arz- | 1 2 2
te

- Beratungsdefizite

- fehlendes Feinge-
fiihl

- Blockade durch den
Arzt

6. personenbezogene |1 2 1

Faktoren

- allgemeine Ent-
scheidungsschwie-
rigkeiten

- Vermeidung von
Verantwortungs-
tibernahme

- fehlendes Selbstbe-
wusstsein der Frau-
en

- fehlende Reflexion
im Vorfeld

- hohe Erwartung an
sich selbst, patent
und sicher entschei-
den zu konnen

- im Vorfeld erlebte
Erfahrungen und
Bemerkungen

Tabelle 3.1-12 Hindernde Faktoren fiir die Schwangeren vgl. auch Tabelle 3.1-1

Zu der Nachfrage: ,,Wie konnte man die Schwierigkeiten und Hindernisse iiberwinden?*
duBern sich eine Beraterin, eine Hebamme und zwei Vertreter anderer relevanter Berufsgrup-

pen.

Beratungspersonal

Die Beraterin betont, wie wichtig es sei, eine Reflexion der Frau {iber ihr eigenes Verhalten,
iiber Erwartungen in der Familie, im Bekanntenkreis oder sich selbst gegeniiber in Gang zu
setzen. Daflir bendtige man eine ruhige Atmosphire und die Zeit, die die Schwangere dazu
benotigt. Die Frau miisse das Gefiihl gewinnen, noch mal wiederkommen zu diirfen, so lange
bis sie sich im Klaren sei. Eine solche psychosoziale Beratung gesetzlich zu verankern sei in

Erwégung zu ziehen.
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Hebammen
Die Hebamme hebt die Kommunikation innerhalb der verschiedenen Fachrichtungen hervor.
Sie denke dabei an ein betreuendes Konzept von Arzten, Hebammen und anderen Beratungs-

einrichtungen.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Die beiden Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sprechen eine allgemeine Aufklarung
in der Bevolkerung an. Diese konne man mittels Aufklarungskampagnen iiber die Medien
oder Stadtvertreter erreichen. Ein Arzt denkt, dass es auch eine Aufgabe der Schule sein kon-
ne, ein allgemeines Bewusstsein dieser Dinge zu befordern. ,,Wir stecken natiirlich mit zuneh-
menden Handlungsmdglichkeiten in zunehmenden Entscheidungsmoglichkeiten, aber auch
-zwangen. Und darauf miissen wir die Kinder und auch Jugendliche auch schon in der Schule
vorbereiten. Nicht in allen Details oder so was, aber dass ein viel hdheres Mafl an Verantwor-
tung auf uns heute zukommt, als das in bestimmten Feldern vor 100, 200 Jahren der Fall war,

das ist klar.* (Sonst4, 52:31)

Zusammenfassung

Neben einer gesetzlich verankerten psychosozialen Beratung, die auch schon in Frage 15 ,,Er-
leichternde Faktoren* angesprochen wurde, wird hier auf eine bessere Kommunikation unter
den einzelnen Fachbereichen hingewiesen. Gynidkologen, Hebammen und sonstige Beratungs-
einrichtungen konnten gemeinsam eine Schwangere betreuen und untereinander die Ergebnis-
se, Fortschritte und Verlaufe kommunizieren. So sei eine bessere, auf die individuellen Be-

diirfnisse passende Unterstiitzung zu erreichen.

Des Weiteren wird die allgemeine Aufklidrung der Bevolkerung noch einmal aufgegriffen.
Neben breit gefacherten Aufklarungskampagnen konne man sich vorstellen, dass das Be-
wusstsein fiir die Verantwortung iiber die eigene Gesundheit schon in der Schule sensibilisiert

werde.



Ergebnisse 96

3.1.17 Frage 17: ,,Ich werde Ihnen nun einige Moglichkeiten auflisten, welche manchen
betroffenen Frauen den Entscheidungsprozess erleichtern. Welche davon halten
Sie fiir sinnvoll?*
Bei dieser Frage wurde um die Bewertung drei verschiedener InterventionsmaB3nahmen gebe-
ten:
1. Beratung durch Fachpersonal mit Definition des Fachpersonals,
2. Diskussionsrunden von Betroffenen und
3. Informationsmaterial, welches noch einmal in 5 weitere Kategorien eingeteilt wur-
de:
Broschiire,
Video,
CD-Rom,
Internet und

anderes.

Zu 2. Diskussionsrunden von Betroffenen kam des Ofteren die Riickfrage, was unter Betroffe-
nen gemeint sei. Die Gefragten sollten daraufhin selbst entscheiden, wer ihrer Meinung nach

zu einer solchen Diskussionsrunde passe.

Gynidkologen

Fiinf der sechs Gynékologen geben konkrete Bewertungen zu den vorgeschlagenen Moglich-
keiten ab. Ein Gynékologe gibt keine einzelnen Bewertungen an, sondern meint allgemein,
dass solche Interventionen sinnlos seien. Sie seien nicht hilfreich und wiirden die Frauen eher
verrlickt machen. Konkret zu der Frage nach Broschiiren &duflert er sich folgendermafen: ,,Das
sollen die machen, die das wollen. Mein Gott, jemand, der Broschiiren herausgibt, wo er Leu-
te liber Schwangerschaft aufklért, der hat aber ein Problem. Hétte auch Frauenarzt werden

konnen.” (Gyn6, 1:08:38)

Die Beratung durch Fachpersonal sehen alle fiinf sich dulernden Gynédkologen als positiv.

Ein Arzt pladiert fiir die flichendeckend obligatorische professionelle Beratung vor jeder Un-
tersuchung. Neben Medizinern sollten dies auch andere Fachkrifte wie Hebammen, Psycholo-
gen oder Sozialarbeiter iibernehmen. Ein Kollege sehe auch die Arzthelfer/innen als unterstiit-

zende Kraft in der Beratung. Ein Arzt hingegen meint, dass die Beratung nur Mediziner
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durchfiihren sollten. Anderes Personal wie Hebammen oder Beratungsstellen sei hier nicht

kompetent genug.

Diskussionsrunden von Betroffenen hilt nur ein Gynédkologe fiir angebracht. Er fligt aber hin-

zu, dass es fiir Schwangere/Paare am Anfang der Schwangerschaft (also vor der mdglichen
PND) schwierig sei, da diese sich meistens recht schiichtern verhalten wiirden. Mit einer gu-
ten Fiihrung sehe er eine solche Runde aber fiir sehr hilfreich. Ein anderer Gynikologe hélt
eine Diskussionsrunde fiir zu beeinflussend. Sein Kollege wiirde es nur Frauen nach einer po-
sitiven Diagnostik empfehlen. Zwei stufen diese Interventionsmalinahme als eher negativ ein.
Es wiirden zu viele subjektive Meinungen aufeinander treffen, welche die Frauen verunsi-
chern wiirden, meint der eine. Nur bei gro3er Unsicherheit kime vielleicht ein Erfahrungsaus-
tausch mit betroffenen Eltern — die ein behindertes Kind geboren hitten — in Frage. Der ande-

re spricht einer solchen Gruppe sogar Traumata erzeugendes Potenzial zu.

Von dem Informationsmaterial wird die Broschiire allgemein als positiv bewertet. Auler ei-
nem Gynikologen, der oben zitiert wurde, sehen alle fiinf anderen Arzte darin eine Hilfe. Das
Lay-out miisse ansprechend sein. Ein Arzt kenne mehrere Broschiiren, welche er nie in die
Hand nehmen wiirde, da sie zu trocken und langweilig wirkten. Aulerdem miisse sie sprach-
lich verstédndlich geschrieben sein. Ein Arzt hilt eine Broschiire begleitend zu dem personli-

chen Gesprédch mit dem Arzt als die beste Form der Aufkldrung.

Zum Video dullern sich vier Gynikologen positiv. Einer davon denkt an die bildliche Darstel-
lung von den Moglichkeiten der PND, der praktischen Durchfiihrung dieser Mdoglichkeiten
und der Schwierigkeiten der Entscheidungsfindung. Nur ein Arzt bewertet dieses Informati-

onsmedium als schlecht.

Zur CD-Rom duBern sich nur drei Arzte: Zweimal gut und ein Mal schwierig.

Bzgl. des Internets haben vier Gyndkologen eine Meinung. Einer bewertet es als gut, die an-
deren drei sehen darin die Gefahr der Unseriositit und die Schwierigkeit der Qualitétskontrol-

le enthalten.

Zusétzlich werden zwei eigene Vorschldge (anderes) gemacht. Ein Gynékologe denkt an El-

ternzeitschriften, um das Bewusstsein in der Bevolkerung zu stirken. Sein Kollege weist auf
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immer mehr aufkommende Fernseher in den Praxen hin, iiber die auch Information tiber die

PND an die Patientinnen gebracht werden konnte.

Beratungspersonal

Beide Beraterinnen halten die Beratung durch Fachpersonal fur unverzichtbar. Eine multi-

professionelle Zusammenarbeit mit z. B. Gyndkologen, Psychologen, Padagogen, Hebammen,

Beratungsstellen, Theologen und auch Fachpatienten wird von einer Beraterin hervorgehoben.

Die Diskussionsrunde von Betroffenen wird unterschiedlich bewertet. Fiir die eine ist sie eher

nach der Diagnostik hilfreich, die andere sieht in einer Diskussionsrunde auch schon vor der

PND eine ganz groB3e Erweiterung des eigenen Blickfeldes.

Unter den Informationsmaterialien sehen beide die Broschiire als geeignetstes Medium. Hier
sei es wichtig, dass vor allem Hinweise gegeben wiirden, wo die Frauen sich Hilfe holen kon-

nen. Videos und CD-Rom seien schwer vorstellbar, das [nternet als niederschwelliges Zu-

gangsmedium gut fiir Information und Adressenmitteilung.

Hebammen

Beide Hebammen bewerten die Beratung durch Fachpersonal als sehr wichtige und grof3e

Hilfe. Der Gynikologe, eine Hebamme oder eine fachunabhéngige Beratungsstelle sollten sie

durchfiihren. Die Wichtigkeit der Paarberatung spricht eine der Hebammen an.

Diskussionsrunden von Betroffenen stuft die erste Hebamme als schwierig ein. Dabei wiirden

zu viele Geschichten aufeinander treffen. Die zweite hilt Diskussionsrunden fir hilfreich, so-

bald Bedarf vorhanden sei.

Broschiiren als Informationsmaterial bewertet eine Hebamme als positiv, um klare Fakten
darzulegen. Thre Kollegin meint, dass eine Broschiire eher im Papierkorb landen wiirde, ein
Gespriach wire wesentlich effektiver. Unter einem Video konnen sich beide wenig vorstellen,
auch die CD-Rom wird nur begrenzt als Hilfe gesehen. Das Infernet habe den Vorteil, dass es
breit genutzt wird. Der Uberfluss an Information bringe die Frauen jedoch durcheinander.

Hier kiime es auf die Fahigkeit der Schwangeren an, mit diesem Medium addquat umzugehen.
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Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Alle vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sehen die Beratung durch Fachpersonal

als unverzichtbar an. In erster Linie solle dies der betreuende Gyndkologe machen, so ein
Arzt. Bei spezifischen Risikokonstellationen das dazu erforderliche Fachpersonal. Schwange-
re mit bestehendem Konfliktpotenzial sollten auch durch anderes Fachpersonal wie z. B. Psy-
chologen psychosozial beraten werden. Die anderen sprechen auch von vornherein neben den
Gynékologen andere Mediziner wie Humangenetiker oder Kinderdrzte und Hebammen, Psy-
chologen, Pddagogen, Sozialarbeiter oder auch geschultes Konfessionspersonal an. Ein Arzt

spricht von einem Beratungsgremium aus genannten Fachrichtungen.

Diskussionsrunden von Betroffenen bezeichnet nur ein Vertreter anderer relevanter Berufs-

gruppen als sehr gut. Er weist aber auf die Mdglichkeit der Manipulation solcher Gruppen
hin. Einer seiner Kollegen hélt solche Diskussionsrunden vor der Diagnostik fiir nachrangig.
Man diirfe das Thema auch nicht zu stark problematisieren. ,,Ich finde das ist auch so schwie-
rig, wenn man meint, eine Schwangere ist so super extrem beratungs- und betreuungsbediirf-
tig. Jetzt noch auBlerhalb anderen Kontextes, dann wird Schwangerschaft so schnell zur
Krankheit. Das ist ja jetzt kein Ausnahmezustand, das ist erst mal was ganz normales. [...] Da
braucht man sich nicht krampthaft in tausend Schwangerenrunden zu begeben. Kann man,
aber finde ich nicht so zwingend.* (Sonst4, 58:12) Ein dritter meint, dass man anstatt den Dis-
kussionsrunden eher einen Kontakt zu Initiativen von Betroffenen herstellen konnte, falls Be-

darf vorhanden wire.

Zum Informationsmaterial duern sich die Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen wie
folgt: Ein Arzt hilt jegliches Informationsmaterial fiir wunderbar, wenn es gut gemacht sei.
Die Form sei dann individuell abhéngig. Konkret zu den Broschiiren @&uflern sich nur zwei
Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen: sie sehen sie positiv. Dem Video gegeniiber sind
alle vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen eher ablehnend. Hier kime ein zu starker
emotionaler Einfluss zum Tragen. Auch das Internet wird eher negativ betrachtet. Aufler als
an Kontaktadressen fiir Beratungsmoglichkeiten und Selbsthilfegruppen zu gelangen, werden
diesem Medium mehr Nachteile zugesprochen. Es sei unkontrollierbar und es herrsche ein In-
formationsiiberangebot, bei dem es fiir Laien schwierig sei, eine Auswahl zu treffen. Zur CD-
Rom gibt es keine Aussage. Allgemeine Informationsveranstaltungen in den Praxen und Kli-

niken werden als andere Informationsmoglichkeit angegeben.
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Zusammenfassung

Einen Uberblick iiber die Bewertung mdglicher Interventionsmafinahmen gibt Tabelle 3.1-13.

Die Beratung durch Fachpersonal wird von allen Praktikern als positiv und unverzichtbar ge-

halten. Als beratendes Fachpersonal werden neben den Medizinern auch Psychologen, Heb-

ammen, Sozialarbeiter, Pidagogen und Konfessionspersonal erwéhnt.

Diskussionsrunden von Betroffenen werden mehrheitlich nachrangig eingestuft. Die Thematik

wiirde damit einer zu starken Problematisierung unterzogen, was unterlassen werden sollte.

Diskussionsrunden nach PND bei positiver Diagnose seien wiederum denkbar.

Von dem Informationsmaterial werden Broschiiren allgemein am geeignetsten bewertet. Vi-
deo und CD-Rom zu dieser Thematik seien schwer vorstellbar, so die Mehrheit der Befragten.
Auch dem Internet wird eine nachrangige Funktion zugeordnet. Der Mangel an Qualitdtskon-
trolle, der Informationsiiberfluss und die Unseriositit wird als Gefahr gesehen. Fiir die Suche

nach Kontaktadressen sei dieses Medium aber hilfreich. Als andere Interventionsmoglichkei-

ten werden Elternzeitschriften, Fernseher in gyndkologischen Praxen mit entsprechendem
Sendematerial und allgemeine Informationsveranstaltungen in Praxen oder Kliniken vorge-

schlagen.
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Gynikologen

Beratungspersonal

Hebammen

Vertr. a. rel. BG

1. Beratung durch

Fachpersonal

positiv

unverzichtbar

sehr wichtig

unverzichtbar

Welches Personal?

anderes Fachpersonal
denkbar (Psychologen,
Hebammen, Sozialarbei-
ter) (1)

AusschlieBlich Mediziner

(1

multiprofessionelle
Zusammenarbeit:
Gynakologen, Psy-
chologen, Padago-
gen, Hebammen,
Beratungsstellen,
Theologen und

auch Fachpatien-

Gynakologe, Heb-
amme fachunab-
hangige Beratung

Paarberatung

primar Gynakologe, bei Be-
darf weiteres nicht involvier-
tes Beratungspersonal (1)

Beratungsgremium aus Gy-
nakologen, Humangenetiker
oder Kinderéarzte, Hebam-

men, Psychologen, Padago-

gen, Sozialarbeiter, geschul-

ansprechendes Lay- Out

versténdliche Sprache

negativ (1), landet

im Papierkorb

ten tes Konfessionspersonal (1)
2. Diskussionsrunden | negativ, da ,Nebenkriegs- | positiv (1) schwierig (1), da eher nachrangig vor der
von Betroffenen schauplatze* negativ (1) zu viele unter- PND (2)

Trauma erzeugend (4) schiedl. Meinun- hilfreich (1)

wenn, dann nur nach gen

PND (1) hilfreich (1)

hilfreich (1)
3.  Broschiire positiv am geeignetesten | positiv (1) positiv

4.  Video positiv (4) negativ negativ negativ, zu starker emotio-
negativ (1) naler Einfluss

5.  CD-Rom positiv (2) negativ negativ -
negativ (1)

6. Internet

Gefahr der Unseridsitat,
keine Qualitatskontrolle
(3)

hilfreich (1)

positiv als nieder-
schwelliges Zu-

gangsmedium

schwierig, da
Uberfluss an Infor-

mation

negativ

aufler Kontaktadressen un-
kontrollierbar, zu viel Ange-
bot

7. andere

Elternzeitschriften
Fernseher in den gyn.

Praxen

allgemeine Informationsver-
anstaltungen in den Praxen

und Kliniken

Kontakt zu Initiativen von EI-
tern von behinderten Kin-

dern

Tabelle 3.1-13 Bewertung von Interventionsmoglichkeiten
Es sei angemerkt, dass ein Gynikologe alle angegebenen Interventionen fiir sinnlos betrachtet. Sie seien nicht hilfreich und wiirden die Frau-
en eher verunsichern. Diese Stimme ist sowohl in der Tabelle als auch im zusammenfassenden Text nicht enthalten.
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3.1.18 Frage 18: ,,Wer sollte Ihrer Meinung nach die Informationen aufbereiten?*

Bei dieser Frage wurden den Befragten folgende Moglichkeiten als Vorschlag vorgelegt:

e Mediziner und Fachpersonal
* Beratungsstellen

* Apotheken

* Pharmaindustrie

* Vereine und Verbénde

* Regierung

* Krankenversicherungen

e Andere

Gynidkologen

Alle sechs Gynékologen befiirworten die Teilnahme an der Aufarbeitung von Informations-

material von Medizinern und anderes Fachpersonal (s. o. Psychologen, Sozialarbeiter, Heb-

ammen). Ein Arzt nennt explizit auch Juristen und Designer. Fiinf der sechs Arzte berechen

Beratungsstellen zu der Aufarbeitung ein. Die Apotheken werden eher als ungeeignet betrach-

tet (zwei ,,Nein“-Stimmen, zwei Mal mit Fragezeichen und ein Mal ,,weniger*). Die Pharma-
firma will ein Arzt dabei haben. Ein zweiter akzeptiert diese nur als Sponsor. Zwei Gynékolo-
gen lehnen die Teilnahme der Pharmaindustrie aufgrund zu vielen Eigeninteresses ginzlich

ab. Bzgl. der Vereine und Verbdnde stimmen vier mit ,,Ja“, einer sieht ein Fragezeichen da-

hinter und ein Arzt hélt Verbédnde fiir ,,zu stark gefarbt”. Zu Regierung duBlern sich nur drei
Gynékologen. Einer verneint die Teilnahme. Sein Kollege bezeichnet sie als ganz wichtig.
Der dritte findet sie wichtig bei einer gesetzlichen Verankerung der Beratung. Bzgl. der Kran-

kenversicherung urteilen fiinf Arzte wie folgt: zwei ,,Ja“-Stimmen, eine ,,Nein“-Stimme und

ein Fragezeichen. Als Zusatz wird von einem Arzt eine deutlichere Stellungnahme vom Be-

rufsverband gefordert.

Beratungspersonal

Medizinern und Fachpersonal stimmen beide Beraterinnen zu. Den Beratungsstellen ebenso.

Bei den Apotheken verneint eine Beraterin explizit die Teilnahme, die andere sieht ein Frage-

zeichen hinter der Idee. Bei der Pharmaindustrie spricht sich eine Beraterin fiir ein deutliches

Nein aus, die andere sieht in ihr durch deren personellen und finanziellen Ressourcen eine

Hilfe. Die Vereine und Verbdnde werden ein Mal als nicht wichtig angesehen und ein Mal als
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gut aufgrund ihrer subjektiven Erfahrung und Sichtweise. Die Regierung sei nicht wichtig.

Den Krankenversicherungen wird nur ein Eigeninteresse zugesprochen. Als Zusatz nennt eine

Beraterin Studenten. Mittels eines Semesterprojekts z. B. konnten sie sich ebenso an der Auf-

arbeitung von Informationsmaterial hilfreich beteiligen.

Hebammen

Eine der zwei Hebammen will alle in Zusammenarbeit sehen, die andere praferiert Mediziner

Fachpersonal und Beratungsstellen. Der Regierung steht sie zwiespiltig gegentiber, ,.kann

gut, aber auch schief gehen.” Hinter Krankenkassen setzt sie ein Fragezeichen und zur Phar-

maindustrie ein eindeutiges Nein.

Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen

Ein Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen stellt von Anfang an fest, dass alle zusammen
agieren miissen. Denn er ,.kenne Beratungsmaterial, das ist so tendenzios, dass ist wirklich
unertrdglich, das ist Manipulation. Ich kenne sehr einseitig befiirwortendes, sehr einseitig ab-
lehnendes Material, und am besten ist, alle mdglichen Berufsgruppen, -qualifikationen arbei-
ten da zusammen, denn dann wird es vermutlich ausgewogen und verniinftig.“ (Sonst4,

59:03) Die anderen drei sehen Mediziner, anderes Fachpersonal (s. o., Psychologen, Pddago-

gen, Soziologen Theologen) und Beratungsstellen als wichtige Teilnehmer. Zu den Apotheken

nimmt nur einer Stellung. Er verneint deren Teilnahme. Die Pharmaindustrie wird von zwei
Vertretern anderer relevanter Berufsgruppen vehement abgelehnt, denn sie sei immer suspekt.

Den Vereinen und Verbdnden spricht ein Arzt die Teilnahme zu, aber nur in gezielten Frage-

stellungen. Die Regierung wird von einem Arzt als Unterstiitzung gesehen. Ein anderer rech-

net ihr eine genuine Aufgabe diesbeziiglich zu. Bei den Krankenversicherungen ist ein Ver-

treter anderer relevanter Berufsgruppen dagegen, ein Kollege erhofft durch deren Teilnahme

einen differenzierteren Umgang mit dem Thema.

Zusammenfassung

Einen Uberblick iiber die Antworten auf die Frage, wer die Aufarbeitung des Informationsma-

terials tibernehmen konne, gibt Tabelle 3.1-14.

Sowohl eine Hebamme als auch ein Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen geben an,

dass sie die Zusammenarbeit aller am ausgewogensten und effektivsten einschétzen wiirden.
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Fiir die Teilnahme von Medizinern und Fachpersonal an der Aufarbeitung spricht sich die

deutliche Mehrheit der 14 Befragten aus (6 Gyn, 2 Ber, 1 Heb, 3 Sonst). Ein Gynidkologe

nennt als weiteres Fachpersonal noch Designer und Juristen. Auch die Beratungsstellen wer-

den fast einhellig der Aufarbeitung zugeteilt (5 Gyn, 2 Ber, 1 Heb, 3 Sonst). Die Apotheken

werden abgelehnt (1 Ber, 1 Sonst), die Pharmaindustrie wird von drei der 14 Praktikern zuge-

lassen (2 Gyn, 1 Ber), hauptsédchlich aufgrund deren finanziellen und personellen Ressourcen.

Ein explizites ,,Nein* bzgl. der Pharmaindustrie kommt von Teilnehmern aller Gruppierungen

(2 Gyn, 1 Ber, 1 Heb, 2 Sonst). Vereine und Verbinde werden gutgeheilen (4 Gyn, 1 Ber),
ein Gynikologe spricht sich dagegen aus. Fiir die Regierung sprechen sich vier der 14 Prakti-

ker aus (2 Gyn, 2 Sonst) Uber die Krankenkassen herrscht Uneinigkeit, es {iberwiegt die Aus-
grenzung dieser aufgrund zu méachtigen Eigeninteresses (2 Gyn, 1 Sonst sind dafiir; 2 Gyn, 1
Ber, 1 Sonst sind dagegen). Als andere Mdglichkeiten werden Studenten mit z. B. einer Se-
mesterarbeit und eine deutlichere Stellungnahme vom Berufsverband der Frauenirzte ge-

nannt.

Gynikologen Beratungspersonal Hebammen Vertr. a. rel. BG

alle in Zusammenar- | alle in Zusammenar-
beit (1) beit (1)

Mediziner und Fach- Mediziner (6) 2 1 3

personal auch Juristen+ Desi-

gner

Beratungsstellen Ja (5) 2 1 3

Apotheken Fragezeichen (2) Nein (1) - Nein (1)

Pharmaindustrie Ja (1) Nein (1) Nein (1) Nein (2), da immer

nur als Sponsor (1)
Nein (2)

Ja (1) aufgrund finan-

zieller+ personeller

suspekt

Ressourcen
Vereine+ Verbiinde Ja (4) gut aufgrund subjekti- | - nur bei gezielter Fra-
Nein (1) ver Sichtweise gestellung (1)
Regierung Ja (2) - - Unterstilitzung (1)
Nein (1) genuine Aufgabe (1)
Krankenversicherungen | Ja (2) Nein (1), Eigeninter- | Fragezeichen (1) Nein (1)
Nein(2) esse Ja (1)

andere

deutlichere Stellung-
nahme vom Berufsver-
band

Studenten Semester-
projektarbeit

Tabelle 3.1-14 Aufarbeitung des Informationsmaterials
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3.2 Zusammenfassung
In folgendem Unterkapitel werden die Ergebnisse in Anlehnung an den Fragebogen in die

drei verschiedene Themenkomplexe: Wahrnehmung der Schwierigkeit von den jeweiligen
Beteiligten, Einfluss anderer wichtigen Personen und Verfiigbar- und Verwendbarkeit von

Ressourcen zusammengefasst.

1. Wahrnehmung der Schwierigkeit

Alle Befragten betonen die Schwierigkeit, mit der eine Frau in einem solchen Entscheidungs-
prozess konfrontiert ist. Ebenso wird von allen der psychosoziale Aspekt der Entscheidung
hervorgehoben, der zu erheblichen Schwierigkeiten in der Entscheidung flihren kann. So sind
die Konsequenzen der jeweils unterschiedlichen Entscheidungsoptionen nur schwer antizi-
pierbar. Uber potenzielle Lebenssituationen mit einem Kind, welches an Fehlbildungen leidet,
oder mogliche Abtreibungsszenarien nach einem positiven Testergebnis ist schwer nachzu-
denken und hoch belastend fiir die schwangere Frau. In der Praxis zeigt sich bei den Gynéko-
logen aber die Tendenz, dass sie den psychosozialen Teil der Beratung eher vermeiden. Durch
eine sachliche Beratung und Einnahme einer leitenden Fiihrungsrolle versuchen die Arzte, die
Frauen mit dem PND-Thema nicht zu stark zu belasten und sie vor Verunsicherung zu schiit-
zen. Die drei anderen Gruppen hingegen legen wesentlich mehr Wert auf die psychosozialen
Komponenten und fordern eine deutliche Verbesserung der Beratung in diese Richtung. Sie
kritisieren stark die Rolle und das Verhalten der Arzte und sehen die Frauen in ihrem Ent-
scheidungsprozess allein gelassen. Mangelndes Hintergrundwissen der Frauen als Ursache fiir
die Schwierigkeit erwdhnen die Beratungsstellen, die Hebammen und die Vertreter anderer
relevanter Berufsgruppen. Schlechte Rahmenbedingungen fiir die Gyndkologen, wie z. B. der
wirtschaftliche und juristische Druck, der auf den Arzten lastet, und fehlende Qualititskon-
trollen rdumen alle Befragten ein. Neben den Gynékologen selbst sehen auch die Vertreter an-
derer relevanter Berufsgruppen in diesem Bereich Verdanderungsbedarf, um die Beratung zu

verbessern.
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Gynikologen

Beratungsstellen

Hebammen

Vertr. a. rel. BG

Betonung der Schwierigkeit

+++

+++

+++

+++

psychosozialer Aspekt er-

++

+++

+++

+++

schwert die Entscheidung

mangelndes Hintergrundwis-

++ ++ ++
sen der Frauen

schlechte Rahmenbedingungen

fiir die Gynékologen A * * =

mangel an Neutralitéit von Sei-

ten der Arzte

leitende Funktion des Beraten-
den, um die Frau vor Verunsi- | 44

cherung zu schiitzen

Forderung nach Verbesserung

+++ +++ +++
der Beratung

Tabelle 3.2-15 Wahrnehmung der Schwierigkeit
(Leerstelle = wird nicht erwéhnt, + = wird erwéahnt, ++ = wird mehrfach erwéhnt, +++ = wird sehr haufig/mit Betonung erwéhnt)

2. Einfluss anderer wichtigen Personen

Grundsitzlich wird von allen Befragten ein Einfluss anderer wichtiger Personen wahrgenom-
men. Mehrheitlich wird hierbei an den Partner gedacht und alle sehen in diesem Umstand ein
Konfliktpotenzial. So kénnten bei Meinungsdifferenzen, einer dringenden oder auch unter-
stiitzungswilligen, aber hilflosen Rolle des Partners erhebliche Schwierigkeiten in der Ent-
scheidungsfindung entstehen. Somit ist es nachvollziehbar, dass alle Befragten den Partner in
die Beratung integrieren wollen. Einig sind sich auch alle, dass generell ein Wunsch der Frau-
en nach Begleitung besteht. Beratungsstellen, Hebammen und die Vertreter anderer relevanter
Berufsgruppen leiten daraus ab, dass eine Beratung auch auBlerhalb der gynékologischen Pra-
xen sinnvoll und unterstiitzend ist. Die Gynékologen warnen vor einer Einmischung von zu

vielen Meinungen (,,Nebenkriegsschaupldtzen®) — diese kdnnen zur Verunsicherung fiihren.

Gyniikologen Beratungsstellen Hebammen Vertr. a. rel. BG
Einfluss anderer ist vorhan-
den, hauptsichlich Partner it it it et
birgt Konfliktpotenzial -+ o+ 4+ 4+
Partner soll in die Beratung in-
tegriert werden A A + A
Wunsch der Frauen nach Be-
gleitung und Unterstiitzung ++ h b h
externe Beratung sinnvoll ++ o+ 4+
zu viel Einmischung schadet 4 +

Tabelle 3.2-16 Einfluss anderer wichtigen Personen
(Leerstelle = wird nicht erwéhnt, + = wird erwahnt, ++ = wird mehrfach erwéhnt, +++ = wird sehr haufig/mit Betonung erwéhnt)
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3. Verfligbar- und Verwendbarkeit von Ressourcen

Als Ressourcen kamen neben Informationsmaterialien wie z. .B. Broschiiren, Biicher, Falt-
blitter und Internet auch Interventionsprogramme wie z. B. externe Beratung, Informations-
abende in Praxen und Kliniken und 6ffentliche Aufklarungskampagnen zur Sprache. Auch in
diesem Themenkomplex wurde der Wunsch und insbesondere die Suche der Frauen nach Be-
ratung, Information und Begleitung von allen Befragten hervorgehoben. Zwar kommen die
meisten Frauen unbedarft zu Threm Frauenarzt. Mit Besorgnis verlassen sie aber wieder die
Praxis, was sowohl die Beratungsstellen als auch die Hebammen und die Vertreter anderer re-
levanter Berufsgruppen den Gynékologen anlasten. Unsensible, in psychologischer Beratung
inkompetente Arzte vermitteln den Frauen die PND als gewdhnliche und sinnvolle MafBnah-
me im Rahmen der Mutterschaftsrichtlinien und lassen sie mit ihrer Besorgnis alleine. Da-
durch, dass die gyndkologischen Praxen meistens die erste und fiir viele Frauen auch die ein-
zige Kontaktstelle darstellen und die Priasenz der verschiedenen Informationsmaterialien und
Interventionsprogramme in den Praxen und der Offentlichkeit bescheiden ist, werden die als
gut empfundenen Hilfsangebote viel zu wenig genutzt. Die Gyndkologen halten die Aufkli-

rung und Beratung durch den Arzt fiir ausreichend.

Gynikologen Beratungsstellen Hebammen Vertr. a. rel. BG

Suche und Wunsch nach Bera-
tung, Information und Beglei- | +++ +++ +++ +++

tung
Frauen anfangs unbedarft + ++ ++ ++
Gyniikologen erste und héufig

++ ++ ++
einzige Kontaktstelle

inkompetente Beratung von

++ ++ ++
Seiten der Gyniikologen

Frauen fiihlen sich allein gelas-

++ ++ ++
sen

Aufklirung+ Beratung durch

++
den Arzt ausreichend

externe Beratung, bessere

Kommunikation unter den Be-
rufsgruppen, hohere Prisenz
des Themas in der Offentlich-

++ ++ +++

keit konnte die Verwendbar-

keit der Ressourcen verbessern
Tabelle 3.2-17 Verfiigbar- und Verwendbarkeit von Ressourcen
(Leerstelle = wird nicht erwéhnt, + = wird erwahnt, ++ = wird mehrfach erwéhnt, +++ = wird sehr haufig/mit Betonung erwéhnt)

3.3 Schwierigkeiten im Entscheidungsprozess
Um den Bedarf der Beteiligten in einem Entscheidungsprozess zu ermitteln, miissen die

Schwierigkeiten untersucht werden, die potenziell in einer solchen Entscheidungsfindung auf-
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treten konnen. Nur aus dem Wissen, welche Schwierigkeiten bestehen und worin diese liegen,
kann der Bedarf der jeweiligen Gruppen abgeleitet werden. Wie schon mehrfach erwihnt ist
es wichtig, dass der Fokus sich nicht nur auf die Schwierigkeiten der Frauen richtet. Auch
mogliche Schwierigkeiten fiir das betreuende Personal sollen erkannt und dargestellt werden.
Nur mit einer Auseinandersetzung aller Schwierigkeiten, sowohl fiir die Frauen als auch fiir
das betreuende Personal, kann die Beratung und die Unterstiitzung der Frauen im Entschei-
dungsprozess hinsichtlich PND verbessert werden. Ausgehend von den drei Themenkomple-
xen, die im vorherigen Kapitel 3.2 dargelegt wurden, werden die relevanten Schwierigkeiten

erortert.

Bei folgender Aufzdhlung der Schwierigkeiten ist zu beriicksichtigen, dass die genannten
Punkte potenzielle Schwierigkeiten darstellen. Alle genannten Punkte koénnen eine Ursache
fiir Entscheidungsschwierigkeiten sein, miissen aber nicht zwangsweise zu Problemen fiihren.
Ebenso ist nicht obligat, dass jede Frau bzw. jeder Betreuende all diese Schwierigkeiten auf
die gleiche Weise und in gleicher Intensitidt empfindet, und angesprochene Situationen immer
zutreffen. Vielmehr ist davon auszugehen, dass die Mehrheit der Frauen durch diesen Prozess
geht, ohne jegliche Schwierigkeiten wahr zu nehmen. Dennoch soll mit der Aufzéhlung dar-
gestellt werden, wo und auf welche Art Konfliktpotenzial besteht und wo angesetzt werden

konnte, um mogliche Schwierigkeiten zu verringern oder sogar zu vermeiden.

Einheitlich wird die Zeit der Schwangerschaft als eine besondere Situation der Frau beschrie-
ben. Die Hormonumstellung, die Wahrnehmung des sich verdndernden Korpers, die intensive
Auseinandersetzung mit dem Kind, das im eigenen Korper heranwéchst, der Lebenswandel,
der mit jeder Schwangerschaft einhergeht u. v. m. bedeuten fiir die Frauen einen immensen
Einschnitt in ihren gewdhnlichen Alltag und ihre Wahrnehmung. Dies hat auch Einfluss auf
das Entscheidungsverhalten. Der Begriff der ,,Irrationalitdt der Schwangerschaft* wird von ei-
ner der Beraterinnen genannt und will die Schwierigkeit der rationalen Entscheidungsfindung
der Frauen wihrend der Schwangerschaft erkldren. Sie entscheiden eher emotional als ratio-
nal. In ihrer Sensibilitdt und der Sorge um das Kind mit dem Wunsch, nur das Beste fiir das
Heranwachsende zu wollen, sind sie sehr verunsichert und leicht zu beeinflussen. Dieser Um-
stand sei keine gute Voraussetzung fiir eine freie Entscheidungsfindung. Hinzu kommt die
Medikalisierung der Schwangerschaft. Durch zahlreiche medizinische Untersuchungen wird
die Schwangerschaft in ihrem Erleben gestort und von einem natiirlichen, mit Freuden erwar-

teten Zustand in ein mit Krankheit belastetes Ereignis modifiziert. Weiter beeintrachtigend ist
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die Komplexitdt des Themas, des genetischen Wissens und der unterschiedlichen Konsequen-
zen einer PND, die nur schwer zu antizipieren sind. Viele unterschiedliche, sich widerspre-
chende Meinungen sowohl im privaten als auch im professionellen sie beratenden Umfeld,
kein einheitliches Vorgehen in den gyndkologischen Praxen (abhingig von den Praxen wer-
den unterschiedliche Tests und Untersuchungen angeboten und durchgefiihrt) und ein man-
gelndes Hintergrundwissen erschweren den Frauen die Orientierung im dichten Informati-
onsdschungel. Um die Frauen durch diesen sicher zu leiten, tendieren manche Arzte dazu,
eine paternalistische Rolle einzunehmen und die Frauen erst gar nicht mit dem Thema zu be-
lasten. Die anderen Befragten kritisieren dies und sprechen von inkompetenter Beratung. Die
Rahmenbedingungen wie juristische und wirtschaftliche Faktoren und ungeniigende Quali-
titskontrollen erschweren den Arzten zusitzlich eine neutrale, ausgeglichene und den indivi-
duellen Bediirfnissen der Frau angepasste Beratung. Im weiteren Entscheidungsprozess
kommt der Einfluss anderer wichtiger Personen hinzu. Eine mehrheitlich beobachtete drin-
gende Rolle des Partners stort die selbst bestimmte Entscheidungsfindung. Nicht zuletzt hat
auch der gesellschaftliche Druck einen wichtigen Anteil. Zum einen wird nur unzureichend
anerkannt, dass das geordnete Leben einer Frau durch die Schwangerschaft ins Wanken gera-
ten kann. Hinzu kommt die Frage nach Akzeptanz von Behinderung in der Gesellschaft, wel-
che die Schwangeren sehr belastet. Die Frauen fiihlen sich mit ithren Sorgen und Unsicherhei-
ten allein gelassen, und der Wunsch nach unterstiitzender Begleitung wird zu wenig erwidert.
Eine allgemein fehlende Prisenz des Themas in der Offentlichkeit wird beklagt. Ein weiterer
wichtiger Aspekt scheint das Misstrauen und die fehlende Kommunikation zwischen den ein-
zelnen Berufsgruppen zu sein. So werden nur in einer der befragten Praxen Kontaktadressen
fiir externe Beratung oder Schwangerschaftsbegleitung weitergegeben. Informationsmaterial
wird nur sehr spérlich ausgehéndigt und Verweise auf vorhandene Informationsseiten im In-
ternet fehlen vollstidndig. Die Kritik der restlichen Befragten gegeniiber den Gynékologen und
das Unverstandnis fiir deren Vorgehen im Praxisalltag zeigt auch von dieser Seite die Zuriick-

haltung gegentiber einer interprofessionellen Zusammenarbeit.
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fiir die Frauen fiir die Gynikologen
Antizipation der méglichen Konsequenzen juristischer Druck
Irrationalitat der Schwangerschaft wirtschaftlicher Druck
Verunsicherung fehlende Qualitatskontrollen

viele unterschiedliche Meinungen zu den Vor und Nachteilen o
fehlende Standards und Richtlinien
der einzelnen Optionen

kein einheitliches Vorgehen in den Praxen

Mangel an Hintergrundwissen der Frauen

Meinungsdifferenzen zwischen den Frauen und ihren Part-

nern
drangendes oder sich einmischendes, aber hilfloses Verhal-

ten des Partners
keine Prasenz der Beratungsmdglichkeiten oder von vorhan-

denem Infomaterial in den Praxen und der Offentlichkeit

fiir alle Parteien

Misstrauen der Berufsgruppen untereinander und fehlende Kommunikation

Rollenverstandnis der Gynakologen

gesellschaftlicher Druck

Medikalisierung der Schwangerschaft

Tabelle 3.3-18 Griinde der Schwierigkeiten im Entscheidungsprozess

3.4 Erorterung der Fragestellung

1. Was will oder braucht eine Gruppe

Das zentrale Anliegen eines Needs Assessment ist die Frage nach dem Bedarf der jeweiligen
Beteiligten in einem Entscheidungsprozess. In vorliegender Arbeit war priméir der Unterstiit-
zungsbedarf der an Entscheidungen zur PND beteiligten Berufsgruppen von Interesse. Da es
grundsitzlich um eine Verbesserung der Beratung fiir die Frauen ging, kann der Bedarf der

Frauen hier nicht unterschlagen werden. Folglich wird er ebenso beschrieben.

Um eine bessere Beratung durch die Gynédkologen zu gewihrleisten, wird von allen Berufs-
gruppen eine bessere Qualititskontrolle gefordert. Weder standardisierte Verfahren, noch ak-

tuelle Leit- oder Richtlinien' oder deutliche Stellungnahmen der Berufsverbande garantieren

'8 Die Richtlinien der Bundesirztekammer zur prinatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositio-
nen stammen von 1998. Geringfiigige Verdnderungen, welche nur die Qualifikationsnachweise betreffen, wur-

den 2002 und 2003 durchgefiihrt.
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ein einheitliches Vorgehen in den Praxen und sorgen fiir eine flichendeckende gute Betreu-
ung der Schwangeren. Von den Arzten wird das Problem der Risikokommunikation angespro-
chen. Fiir die Schwangeren sei es schwer nachzuvollziehen, was die Wahrscheinlichkeitszah-
len genau aussagen wiirden. Der Wunsch nach Hilfsmitteln wird laut, mit denen man die sta-
tistische Problematik besser verstehen und erklédren kann. Ein weiterer Punkt ist der juristi-
sche und wirtschaftliche Druck, der auf den Arzten lastet und die Beratung beeinflusst. Hier
sehen sowohl die Gyndkologen als auch die Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen Ver-
besserungsbedarf. Die Gynédkologen ausgenommen beklagen alle Befragten die mangelnde
Kommunikation zwischen den einzelnen Berufsgruppen; hier wird ein héufigerer Informati-
onsaustausch erwiinscht. Eine psychologische Schulung und Supervision fiir die Gynékologen
halten die Beraterinnen, Hebammen und die Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen fiir

erstrebenswert.

Bzgl. des Bedarfs der Frauen fallt auf, dass es keine libereinstimmenden Punkte zwischen den
Gynékologen und dem Rest der Befragten gibt. Fiir die Beraterinnen, Hebammen und die
Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen sollte der Fokus der Beratung wesentlich auf psy-
chosoziale Aspekte gerichtet sein. Sie meinen einstimmig, dass es bei den Frauen einer deutli-
chen Verbesserung der Beratung bedarf. Sie wiinschen sich mehr Information fiir die Frauen
und eine stirkere Konzentration in der Beratung auf die potenziellen Konsequenzen der je-
weiligen Optionen im Entscheidungsprozess. Man muss jeden moglichen Weg durchdenken
und die Frauen mit den entsprechenden Konsequenzen konfrontieren, um eine ausreichende
Entscheidungsgrundlage zu gewéhrleisten. Hinzu wiirde eine hohere Prasenz des Themas und
der Interventionsmoglichkeiten (Beratung auflerhalb der gynédkologischen Praxen, Informati-
onsmaterial, usw.) in den Praxen, Kliniken und auch in der Offentlichkeit die griindliche Aus-
einandersetzung mit dem Thema fordern und den Frauen in ihrer Entscheidungsfindung unter-
stiitzen. Die Gynidkologen hingegen halten zu viel Auseinandersetzung fiir eher nachteilig.
Deshalb wird auch zu viel Einmischung durch dritte tendenziell abgelehnt. Eine Vereinfa-
chung des Themas mit deutlichen Fragen wie ,,Was will ich?*, , Kann ich mir vorstellen, ein
Kind mit einer Fehlbildung grof3 zuziehen?* und ,,Kann ich mir vorstellen abzutreiben?* wiir-
de die Problematik ausreichend umreiflen und die Frauen vor zu viel ,,Nebenkriegsschauplit-

zen® schiitzen.
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Was will oder braucht die Gruppe der Betreuenden?

Gyniikologen

Beratungsstellen

Hebammen

Vertr. a. rel. BG

Verbesserung der
Rahmenbedingungen
(juristischer/ wirt-

schaftlicher Druck)

++

++

Qualititskontrollen
(standardisierte Ver-
fahren, Richtlinien,

Stellungnahmen)

++

+++

+++

+++

verbesserte Risiko-

kommunikation

++

mehr Kommunikation
innerhalb der profes-

sionellen Gruppen

+4+

+++

+++

psychologische Schu-

lung + Supervision

++

++

++

Was will oder braucht die Gruppe der Frauen?

deutliche Verbesse-
rung der Beratung
mit Fokussierung auf
die psychosoziale The-
matik und die Konse-
quenzen der einzelnen

Optionen

+4+

+++

+++

mehr Information

++

++

++

hohere Prisenz des

Themas und der In-
terventionsmoglich-
keiten in den Praxen

und der Offentlichkeit

+++

+++

+++

keine Einmischung
von auflen, um ,,Ne-
benkriegsschau-plit-

ze“ zu vermeiden.

++

nicht zu viel Belas-
tung durch das The-
ma, ,,Simplifizierung*

der Situation

++

Tabelle 3.4-19 Was will oder braucht eine Gruppe?
(Leerstelle = wird nicht erwéhnt, + = wird erwéhnt, ++ = wird mehrfach erwéhnt, +++ = wird sehr haufig/mit Betonung erwihnt)
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2. Welche Gruppe bedarf einer Unterstiitzung?

Alle Befragten sind sich einig, dass das Thema PND bei jeder Schwangeren angesprochen
werden muss. Somit kann es auch bei allen schwangeren Frauen an Unterstiitzung bediirfen.
Das Alter ist nach allen Aussagen irrelevant. Zwar ist es unabweisbar, dass mit zunehmendem
Alter der Mutter das Risiko einer Fehlbildung des Kindes steigt. Es gibt fiir alle Befragten
aber keine relevante Grenze. Vielmehr ist die Beratung von mehreren Faktoren abhéngig (s.
Risikoschwangerschaften, Kapitel 1.1.2), die alle in einem gemeinsamen Kontext betrachtet

werden miissen.

Wichtiger sei die Frage nach dem Zeitpunkt der Beratung. Grundsétzlich gehen die Befragten
davon aus, dass die Auseinandersetzung mit dem Thema die Schwangerschaft beeintréchtigen
kann. Somit muss individuell ein Mal3 gefunden werden, wie intensiv, wie ausfiihrlich und
auch wann das Thema besprochen werde. Die These: ,,Das Optimale ist, das Thema gar nicht
grof} anzusprechen, den Test durchzufiihren und ein negatives Ergebnis zu erhalten! lésst fiir
manche Gynikologen den Schluss nahe liegen, erst dann tiefgreifend das Thema anzuspre-
chen, wenn ein positives Testergebnis auftrete. Demgegeniiber steht die Meinung, die Frauen
schon rechtzeitig vor der PND mit dem Thema vertraut zu machen. Es wird sogar die Uberle-
gung ausgesprochen, schon Frauen, die noch nicht schwanger, aber in Familienplanung sind,
behutsam an das Thema heranzufithren. Mit Aufklirungskampagnen in der Offentlichkeit
konnte das Thema der gesamten Bevolkerung bewusst gemacht werden, und es kommt zur
gewlinschten frithen Auseinandersetzung auch anderer Personen, die Einfluss auf den Ent-

scheidungsprozess haben (Partner, Familie, Freunde).

3. Werden bestehende Programme oder Interventionen dem Bedarf der angestrebten

Gruppe gerecht?

Fiir die betreuenden Gruppen fehlt es deutlich an Interventionen. Weder hinsichtlich der Rah-
menbedingungen, noch der Qualitdtskontrolle, Risikokommunikation oder psychologischer
Schulung und Supervision gibt es Verbesserungsambitionen. Mittels schon laufender Pro-
gramme, bei denen Beratungsstellen in gynédkologische Praxen und Kliniken integriert wer-
den, soll die Kommunikation und der Austausch zwischen den einzelnen Berufsgruppen ver-
bessert werden. AbschlieBende Erkenntnisse bzw. Evaluationen dieser Projekte stehen noch

aus.
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Bzgl. der Gruppe der Frauen gibt es Programme in Form von Informationsmaterialien wie In-
ternetseiten, Broschiiren, Faltblétter und Biicher. Hinzu gibt es Moglichkeiten, sich neben der
gynikologischen Praxis Information, Beratung und Begleitung zu suchen. Hierzu werden u. a.
die privaten, staatlichen und kirchlichen Beratungsstellen, Hebammen und Vereine und Ver-
biande genannt. Als weitere MaBBnahmen wird auch an Informationsabende in Praxen und Kli-
niken oder offentliche Aufklarungskampagnen gedacht. Es wird beméngelt, dass aufgezihlte
Interventionen bedarfsgerecht und vorhanden sind, diese aber kaum an die Frauen herangetra-

gen und somit zu wenig genutzt werden.

4. Durch welche Art der Unterstiitzung kann dem Bedarf am ehesten gerecht werden?

Fiir die Gynékologen scheint es grundsétzlich nicht so sehr an Unterstiitzung zu mangeln.
Tendenziell gehen sie davon aus, dass die Beratung durch den Arzt ausreicht. Informations-
material mit Veranschaulichung der statistischen Problematik wiirde den Wunsch nach Ver-
besserung der Risikokommunikation erfiillen. Die Rahmenbedingungen und Qualitdtskontrol-
len kénnen vermutlich nur auf anderem Weg verbessert bzw. verstirkt werden, so z. B. durch

politische Mallnahmen.

Die restlichen Befragten sehen einen deutlichen Bedarf in der Verbesserung der Beratung.
Hauptansatzpunkt scheint die Betonung des psychosozialen Aspekts in der Beratung zu sein.
Die Frage stellt sich, ob die Gyndkologen dazu ausreichend ausgebildet sind. Kann eine sol-
che Beratung liberhaupt in ihrem Tatigkeitsfeld liegen oder sollte nicht von vornherein eine
externe Beratung angestrebt werden? Zeitintensive Einzelgesprache wiren in konfliktreichen
Fillen empfehlenswert. Um die Frauen fiir das Thema zu sensibilisieren, wéren weitere Ange-
bote wie z. B. Informationsabende sinnvoll. Die Offentlichkeit kdnnte man durch groB ange-
legte Aufklarungskampagnen erreichen. Um den Mangel an Hintergrundwissen zu vermin-
dern, wiren neutrale und ausfiihrliche Informationsmaterialien hilfreich. Der Vorteil eines DA
liegt in der Klarung der jeweiligen Préferenzen der Frau. Neben einer ausfiihrlichen Informa-
tionsgabe wird versucht, die Einstellung der Frau zu ermitteln, um ihr damit eine Hilfestel-
lung in der Bewertung der Vor- und Nachteile der einzelnen Optionen in der PND zu geben.
Ein DA konnte somit auch dem betreuenden Arzt eine Hilfe sein, die Bediirfnisse der Frau zu

evaluieren und individuell zu beraten.
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4 Diskussion

Im Diskussionsteil werden die Ergebnisse vor dem Hintergrund der Zielsetzung dieser Arbeit
kritisch betrachtet. Bestehende Studien und Untersuchungen werden hinzugezogen, um die

Ergebnisse auch im Lichte des aktuellen Stands der Forschung zu interpretieren.

4.1 Einschrinkungen der Studie

Vor der Interpretation und Diskussion der gewonnenen Ergebnisse soll auf Einschrinkungen
der Studie eingegangen werden, um den Grad an Sicherheit der gefundenen Ergebnisse besser

einschéatzen zu konnen.

4.1.1 Inhaltliche Einschrinkungen
Die Ziele einer Bedarfsermittlung (Needs Assessment) sind nach Jacobsen und O*Connor

(1999) folgende sechs Punkte (s. auch Methodik, Kapitel 2.2.2):

Erster Schritt, um eine Entscheidungshilfe zu erstellen,
Definition eines Problems,

Prioritaten festlegen,

vorhandene Programme und Interventionen evaluieren,

Bewusstsein stirken fiir Probleme und mogliche Interventionen und

A o

Einbeziehen aller, die in die Thematik involviert sind.

Mit durchgefiihrter Studie konnten die Ziele 2, 3 und 5 erreicht werden. Fiir Ziel 1 muss be-
riicksichtigt werden, dass in vorliegender Studie keine schwangeren Frauen (clients) befragt
wurden. Bewusst wurde auf die Wahrnehmungen der Professionellen fokussiert (s. Einlei-
tung, Kapitel 1.2). In den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit ist der Bedarf der Frauen zwar
abschédtzbar, doch die Ergebnisse sind fiir die Erstellung einer Entscheidungshilfe nicht aus-
reichend. Hierzu sollte die Ermittlung der Priaferenzen von schwangeren Frauen durch eine
Befragung derselben erfolgen. Durch die Ermittlung des Bedarfs von der professionellen Seite
kann aber durchaus das Ziel verfolgt werden, Verbesserungsvorschldge in der Beratung bzw.
Betreuung zu formulieren und Unterstiitzungsleistungen fiir das medizinische Personal zu er-

stellen. Bzgl. der Praferenzen und Wahrnehmungen der Frauen soll an dieser Stelle nochmals
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auf andere wissenschaftliche Untersuchungen verwiesen werden (BZgA 2006, Green et al.

2004, Droste/ Brand 2001, Woopen 2005).

Ziel 4 konnte aufgrund begrenzter Ressourcen nicht umgesetzt werden. Die Evaluation vor-
handener Programme muss Inhalt eigener Studien sein. Entsprechende Studien sind auch vor-
handen (vgl. Literaturrecherche, Kapitel 1.3). Die Ergebnisse vorliegender Arbeit konnen al-
lerdings eine Hilfe fiir weitere Untersuchungen sein. Durch Fokussierung auf die herausgear-
beiteten Schwierigkeiten in neuen Studien konnten vorhandene Interventionen besser evalu-

iert werden.

Ziel 6 (Beteiligung aller, die in die Thematik involviert sind) konnte nur bedingt umgesetzt
werden. Abgesehen von der Nichtbeteiligung schwangerer Frauen wurde — so weit es die Be-
dingungen und Ressourcen zulieBen — eine mdglichst breit gefacherte Stichprobenauswahl

vorgenommen (s. Methodik, Kapitel 2.3).

Die anderen Ziele waren durch die durchgefiihrte Studie gut zu erreichen. Besonders soll auf
Ziel 5 hingewiesen werden. Allein die Durchfiihrung des Interviews hat in vielen Féllen deut-
lich dazu beigetragen, die Befragten fiir das Thema zu sensibilisieren bzw. darauf aufmerk-

sam zu machen.

4.1.2 Methodische Einschrinkungen
Neben den inhaltlichen Einschrankungen ist eine Studie meist durch die Art der angewandten

Methodik limitiert. Diese Begrenzung soll im Folgenden kurz aufgezeigt werden:

Durch die Art der Rekrutierung der Teilnehmer kann das Ergebnis beeinflusst werden. Wie
schon im Methodenteil erwihnt, war die Rekrutierung der Befragten nicht primér auf statisti-
sche Reprisentativitit ausgerichtet, sondern diente im qualitativen Sinne dazu, viel verspre-
chende Fille hinsichtlich konstruktiver Erfahrungen und Beurteilungen in die Befragung auf-
zunehmen. Die fiir die Interviews in Betracht gezogenen Personen wurden um eine Teilnahme
gebeten, nachdem ihnen eine kurze Zusammenfassung der Thematik gegeben worden war (s.
Methodik, Kapitel 2.4). Es muss daher beachtet werden, dass Personen mit wenig Erfahrung
zum Thema oder solche, die das Thema fiir unwichtig halten, ein Interview scheuen bzw. ab-
lehnen. Entgegengesetzt ist es denkbar, dass sich diejenigen bereit erkldren, die besonders

aufgrund extremer Erfahrungen (seien sie positiv oder negativ) zum Thema Auskunft geben
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wollen. Dadurch kann sich die Auswahl der Teilnehmer in bestimmte Richtungen verschieben
und das Ergebnis beeinflussen (Selektionseffekt). Dennoch zeigen sich in den einzelnen
Gruppen verschiedene Meinungen und Bewertungen. So kann angenommen werden, dass

eine gewisse Breite unterschiedlicher Erfahrungen erreicht wurde.

Wihrend der Befragung kann nicht verhindert werden, dass auch die Meinung bzw. Wahrneh-
mung des Interviewers iiber das Thema in das Gesprach mit einlie3t. Merkmale qualitativer
Interviews sind Offenheit, Kommunikativitdt und Flexibilitdt (s. Methodik, Kapitel 2.1), d. h.
das Gesprich entwickelt sich in einer fortlaufenden Interaktion zwischen Forscher und Pro-
banden. Wihrend des Gespréchs soll der Fragende auf Hinweise und Aussagen reagieren und
das Gespriach leiten. So kann nicht vermieden werden, dass schon wéhrend der Befragung ers-
te Interpretationen entstehen und das Ergebnis beeinflussen. Es muss hinzugefiigt werden,
dass auch die Erfahrung und Kompetenz des Forschers Einfluss auf die Qualitdt der Inter-

views und somit die Ergebnisse haben.

In Interviews ist stets die Gefahr sozial erwiinschten Antwortverhaltens gegeben. In Frage 7
(,,Wie beraten Sie die Frauen hinsichtlich PND*) wurden auffillig homogene Antworten ge-
geben. Dies konnte darauf hinweisen, dass die Antworten eher dem theoretischen Ideal als der
Realitdt in der Praxis entsprechen. Vorteil der angewandten zusammenfassenden Inhaltsanaly-
se ist, dass sich aufeinander beziehende und {iber das gesamte Material verstreute Paraphrasen
zusammengefasst werden (s. Methodik, Kapitel 2.5). Somit kdnnen auch an anderer Stelle
auftretende Hinweise, die die Antworten anderer Fragen ergéinzen oder beschreiben, hinzuge-

zogen werden und ein der Realitdt ndher liegendes Bild der Antwort zeichnen.

Vierzehn Teilnehmer in einer Befragung scheint eine geringe Anzahl zu sein. Doch die quali-
tative Forschung speist sich aus dem Inhalt und der Menge des gesprochenen Materials. An
einem bestimmten Punkt ist eine gewisse Sattigung erreicht, ab dem keine neuen Informatio-
nen mehr auftreten. In qualitativen Interviews geht es im Gegensatz zur quantitativen For-
schung nicht darum, Aussagen aufgrund ihrer Héufigkeit zu bewerten. Die qualitative For-
schung verfolgt einen induktiven Ansatz. Es sollen Bereiche erschlossen, Aspekte aufgezeigt
und Hypothesen aufgestellt werden, die durch weitere wissenschaftliche Forschung dann né-
her untersucht werden koénnen. Hierzu wiirde sich die quantitative Forschung eignen, um ge-

fundene Ergebnisse und aufgestellte Hypothesen zu bestétigen oder zu verwerfen.
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Die Darstellung der Einschridnkungen der Studie soll zeigen, dass die vorgetragenen Ergebnis-
se keine 100 %ige Sicherheit fiir sich beanspruchen. Die sorgfiltig iiberlegte Rekrutierung der
Teilnehmer, die Adaption und Verwendung des erprobten halbstandardisierten Fragebogens
von Jacobsen und O'Connor sowie die ausfiihrliche und regelkonforme Durchfiihrung der zu-
sammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring bilden aber eine sehr gute Voraussetzung, um

die Ergebnisse als durchaus valide, reliabel und objektiv zu betrachten.

4.2 Interpretation und Diskussion einzelner Aspekte

Primiére Zielsetzung der Arbeit war es, mittels Darstellung der Schwierigkeiten im Entschei-
dungsprozess bzgl. der PND den Bedarf an Unterstiitzungsleistung des medizinischen Perso-
nals zu ermitteln. Im Folgenden sollen drei Punkte (psychische Belastung der PND/ Komple-
xitdt der PND/ Medikalisierung der Schwangerschaft) als besondere Aspekte der Schwierig-
keiten hervorgehoben werden, um sie durch weitere Unterpunkte zu erldutern und zu diskutie-
ren. Dabei sollen — auch im Lichte des aktuellen Stands der Forschung — der Bedarf diskutiert
und Verbesserungsvorschlage bzw. Moglichkeiten entwickelt werden, um diese Schwierigkei-

ten zu reduzieren.

4.2.1 Psychische Belastung durch die PND

Zentraler Punkt der Ergebnisse hinsichtlich der Schwierigkeiten ist die potenzielle psychische
Belastung durch die PND fiir die Frauen. Eine schwerfallende Antizipation mdglicher Konse-
quenzen mit belastenden psychosozialen Aspekten und das undurchschaubare Thema an sich
konnen unterschiedliche Reaktionen bei den Frauen hervorrufen. Alle Befragten sehen die

Gefahr der Verunsicherung und Hilflosigkeit.

Auftillig sind die unterschiedlichen Wahrnehmungen und Handlungsweisen der verschieden
Berufsgruppen. Die Gynikologen erkennen die potenzielle psychische Belastung durch die
PND. Als ideale Beratung beschreiben sie ein ausfiihrliches, empathisches und auf die indivi-
duellen Bediirfnisse der Frau gerichtetes Gesprich (s. Frage 7 und 8). Dennoch scheinen sie in
der Praxis nicht entsprechend zu handeln. Sie geben an, den Schwangeren die Belastung ab-
nehmen zu wollen, indem sie die Frauen durch die Schwangerschaft leiten, ohne dieses The-
ma in allzu groem Umfang anzusprechen. Die anderen Befragten sehen hier einen deutlichen
Anderungsbedarf. Aufgrund der potenziellen Belastung wollen sie die ausfiihrliche, adiquate
und mit Fokus auf die psychosozialen Aspekte gerichtete Beratung umgesetzt sehen.

Bei Betrachtung dieser Tatsache ergeben sich folgende drei Fragen:
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1) Verstéirkt eine ausfiihrliche und auf die psychosozialen Aspekte fokussierte Beratung

die Verunsicherung und schadet somit den Schwangeren?

2) Sind die Gynékologen das fiir diese Beratung geeignete Fachpersonal?

3) Wie konnte eine ausfiihrliche und auf die psychosozialen Aspekte fokussierte Bera-

tung gewéhrleistet werden?

Zul)

Diese Frage ist mit vorliegenden Ergebnissen schwer zu beantworten. Interessanterweise be-
tonen auch die Gyndkologen in Frage 7 (,,Wie beraten Sie die schwangeren Frauen hinsicht-
lich der PND?*) die psychosozialen Aspekte. Sie wollen im Beratungsgesprich die Bediirfnis-
se der Frau evaluieren und einen Anstof3 zur Reflexion (iiber die eigene Situation, den person-
lichen Willen, die Konsequenzen der unterschiedlichen Optionen und ein mogliches positives
Ergebnis) geben. Hieraus ldsst sich schlieen, dass die Gynédkologen eine solche Art der Bera-
tung fiir theoretisch sinnvoll und nicht schidlich halten. Expertenstimmen weisen explizit auf
eine ausfiihrliche, addquate und hilfestellende Beratung hin, die rechtzeitig, d. h. vor der
Durchfiihrung samtlicher Screeningtests, erfolgen soll (vgl. Zimmermann 2004: S. 118 f und
Diirig 2004a: S. 158). Mehrere Studien zeigen, dass eine intensive Auseinandersetzung mit ei-
nem Thema in einem Entscheidungsprozess keinen Einfluss auf die Angstlichkeit hat. Loh
und Mitarbeiter (2007b) zeigen dies fiir Entscheidungsprozesse in Gesundheitsfragen allge-
mein. Hunter und Mitarbeiter (2005) belegen dies auch fiir das Thema der PND. Bekker und
Mitarbeiter (2003) rdumen mit ihren Ergebnissen ein, dass eine ausfiihrliche Beratung in der
PND inklusive DA negative Emotionen bei den Frauen wihrend des Gespriachs auslosen
kann. Dies konnte von den betreuenden Arzten als unangenehm empfunden werden und einen
Grund darstellen, weshalb sie eine ausfiihrliche Beratung meiden wiirden. Dennoch zeigen die
Autoren bessere Entscheidungsstrategien der Frauen durch eine solche Beratung mittels eines
DA. Green und Mitarbeiter (2004) zeigen in ihrem HTA-Bericht iiber psychosoziale Aspekte
des genetischen Screening in der Schwangerschaft, dass ein Zuwachs an Kenntnis keinen Zu-

wachs an Angstlichkeit bedeutet.
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Fazit:

Es kann davon ausgegangen werden, dass eine ausfiihrliche, addquate und mit Fokus auf die
psychosozialen Aspekte ausgelegte Beratung nachhaltig keine Verstirkung der Verunsiche-
rung und Angstlichkeit der Frauen verursacht und die Frauen vielmehr in ihrer Entschei-

dungsfindung unterstiitzt.

Zu?2)

Trotz der Befiirwortung der ausfiihrlichen Beratung zu PND von Seiten der Gynikologen
muss bezweifelt werden, ob diese Beratung in den gyndkologischen Praxen und dem klini-
schen Alltag umgesetzt wird. Woopen gibt in ihrer Stellungnahme (2005) zur laufenden Stu-
die ,,Psychosoziale Beratung vor, wihrend und nach der Prédnataldiagnostik® mit {iber 400
Frauen an, dass fast die Hilfte der Frauen keine oder nur eine unzureichende Aufklédrung und
Beratung vor Durchfiihrung der PND erhalten hétte. Auch aus mehreren Angaben in den In-
terviews der vorliegenden Studie zu Zeitaufwand, praktischem Vorgehen, Rollenverstindnis,
Schwierigkeiten im Entscheidungsprozess und Hindernissen in der Beratung kann geschlos-
sen werden, dass diese ausfiihrliche Beratung in den Praxen derzeit nur in wenigen Fillen
stattfindet. Es stellt sich daher die Frage, ob die Gyndkologen das dafiir geeignete Fachperso-
nal sind, die notwendigen Ressourcen besitzen und eine solche Beratung in den Funktionsbe-

reich dieser Arzte fallt.

Um diese Fragen zu erortern, sollen nachfolgend mehrere Aspekte betrachtet werden.

Zeitmangel:

Eine Hebamme und zwei Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen geben Zeitmangel als
Hindernisfaktor fiir die Unterstiitzung der Frauen an. Von den Gynikologen erwéhnt nur einer
den Zeitmangel als erschwerenden Faktor. Die angegebene Dauer eines Beratungsgesprichs
betrdgt bei den Gyndkologen zwischen zwei und 15 Minuten (s. Frage 7). Die genannten In-
halte eines idealen Beratungsgesprichs sind neben den psychosozialen Aspekten auch die
ausfiithrliche Aufklarung iiber die statistische Risikowahrscheinlichkeit der Frau, ein Kind mit
Fehlbildung bzw. Chromosomenanomalie zu gebdren, die verschiedenen Moglichkeiten der
PND inklusive ihrer Vor- und Nachteile und die Aussagekraft der Untersuchungen. Es muss
bezweifelt werden, dass diese Fiille an Information innerhalb der angegebenen Zeit bespro-
chen werden kann. Der befragte Gynédkologe, der in der Klinik arbeitet und Fruchtwasserun-

tersuchungen durchfiihrt, bestdtigt dies. Fiir mehr als: "Sie haben den Zettel [Einwilligung;
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Anm. F. P.] gelesen, ne?! Und unterschrieben? Dann machen wir das." (Gyn2, 8:45) bleibe

thm vor der Durchfiihrung einer Amniozentese keine Zeit.

Zustandigkeit der Aufklarung:
Hinzu kommt die Unklarheit {iber die Zustindigkeit der Aufkldrung. Ein Gynékologe sieht

die Zustindigkeit fiir eine Aufkldrung bei demjenigen Arzt, der die Diagnostik durchfiihrt
(s. Frage 7). Im Gegensatz dazu bemingelt ein anderer Gynédkologe als DEGUM II-Qualifi-
zierter, viele betreuende Gynédkologen wiirden hoffen, dass er als Spezialist und Durchfiihren-
der der Untersuchungen die Frauen aufklire. Er fiigt hinzu, dass dies meistens zu spit sei und

nur zeige, dass diese Arzte sich ihrer Aufklirungspflicht entzégen (s. Frage 16).

Rollenverstindnis der Gynikologen:

Die anderen Befragten kritisieren einhellig das Rollenverstandnis der Gynikologen: sie seien
in threr Beratung unsensibel, wiirden die Frauen in ithrer Verunsicherung alleine lassen, nicht
neutral agieren und eher zur PND dridngen (s. Frage 8). Die Gynékologen selbst befiirworten
in schwierigen Fillen eine leitende Rolle. Sie wollen emotional beistehen und in Fillen der
Unschliissigkeit die filhrende Rolle ibernehmen. Sie rdumen ein, dass es schon aufgrund der
Wortwahl (,,Missbildungsschall, ,,die Methoden/Tests anbieten oder empfehlen*) und des
hoch emotionalen Themas schwierig sei, eine neutrale Position einzunehmen. Auch die drin-
gende Rolle wird in manchen Aussagen deutlich: , Wir miissen jetzt ja eh viel Blut abnehmen,
dann machen wir das [Triple Test; Anm. F. P.] doch auch noch. Sie sind doch schon... Die
[Frauen; Anm. F. P.] wissen iiberhaupt nicht, wie ihnen geschieht. Erst wenn sie hinterher auf
der Strale stehen, fangen sie wieder an nachzudenken.” (Hebl, 39:50) oder: ,,"Sie koénnen
sich [...] dafiir entscheiden, in der 13. oder 14. SSW, den sogenannten frithen Missbildungs-
schall zu machen. [...] Denken Sie dariiber nach, ob Sie es wollen. Ist nicht wenig Geld", aber
es lohnt sich. Es lohnt sich!” Das sage ich auf jeden Fall, denn die [Frauen; Anm. F. P.] sind
so was von entlastet, die sind beruhigt.“ (Gyn6, 34:15) Die unbewusste und hochstwahr-
scheinlich nicht beabsichtigte Manipulation wird auch an folgendem Beispiel deutlich: ,,Ich
glaube, dass die Mehrheit relativ unbedarft in die Schwangerschaft reingeht. Dass man dann
vom Arzt konfrontiert wird: “Wenn sie alles tun wollen, damit Sie ein gesundes Kind kriegen,
dann miissen Sie das und das machen” und man macht das ohne zu reflektieren, was man da
eigentlich macht. (Sonst2, 33:39) Ein Gynédkologe sieht in diesem Wunsch nach einem ge-
sunden Kind den Vorteil der PND: ,,Ich finde die PND nicht schlecht. Nehmen wir folgendes

! Mit dem frithen Missbildungsschall ist hier der Nackentransparenztest gemeint. Dieser wird derzeit nur als

IGeL und somit kostenpflichtig angeboten (s. Einleitung, Kapitel 1.1.2.2.1).
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Beispiel: Ein Paar wiinscht sich sehnlichst ein Kind. Aber jedes Mal geht es schief. Wiinschen
sich 100 % ein gesundes Kind. Deshalb sollte man es machen.* (Gyn5, 10:38) Diese Aussa-
gen suggerieren, dass allein die Diagnostik das Kind gesund macht. Dass bei positiver Dia-
gnostik in den liberwiegenden Féllen die Schwangerschaftsterminierung und somit der Ver-
lust des heranwachsenden Fetus® die einzige ,,Therapie* darstellt, ist den meisten Frauen zu
diesem Zeitpunkt wahrscheinlich nicht bewusst. Auch Zimmermann (2004: S. 119) merkt an,
dass die augenscheinliche Verbesserung der perinatalen Morbiditit und Mortalitidt durch PND
nur eine Scheinverbesserung sei, da die fiir diese Endpunkte hauptsichlich verantwortlichen

Schwangerschaften vorzeitig abgebrochen wiirden.

Die Aussagen machen deutlich, dass die Tendenz zu einer paternalistischen Rolle des Arztes
(s. Einleitung, Kapitel 1.1.3) vorhanden ist. Als Fachmann behélt allein der Arzt die Kontrolle
iiber die Information und entscheidet nach bestem Wissen und Gewissen flir das Wohl der
schwangeren Frauen. Hinzu kommt der Anspruch an sich selbst oder die Uberzeugung, die
Betreuung und somit die Verantwortung fiir die Frau alleine schultern zu miissen. Trotz des
Wissens um die psychosoziale Problematik und die Komplexitidt des Themas halten sich die
Gynikologen fiir kompetent und geeignet, dieser Problematik alleine zu begegnen. Nur ein
Gynékologe weist auf weitere Beratungsmoglichkeiten auerhalb der Praxis hin. Die Tatsa-
che, dass wesentlich mehr Amniozentesen durchgefiihrt als Gesprache in Beratungsstellen in
Anspruch genommen werden, entspricht dieser Feststellung. Die Arzte scheinen keine Berei-
che abgeben zu wollen. Sei es aufgrund von Selbstwertgefiihlen, wie es ein Vertreter anderer
relevanter Berufsgruppen ausdriickt (s. Frage 9), aufgrund von Autoritdtsgefiihlen oder Miss-
trauen gegeniiber anderen Berufsgruppen: ,,Natiirlich konnen die hingehen [zu Beratungsstel-
len; Anm. F. P.]. Aber je mehr Leute mit der Thematik beschéftigt sind, desto mehr haben sie
eine verschiedene Meinung. Aber wo sitzt die Frau? Glaube ich meinem betreuenden Frauen-
arzt oder glaube ich, was die Beratungsstelle sagt? [...] Auf einem geraden Weg erreichen Sie
Ihr Ziel eher.”“ (Gyn5, 35:41) — die Gyndkologen verspiiren die alleinige Verantwortung fiir
das Wohl der Patienten und wollen die Frauen im gut gemeinten Sinne vor zu vielen Meinun-
gen schiitzen. Die Kenntnis der Professionalitit psychosozialer Beratung und die Einstellung
des Arztes, dass eine solche Beratung seiner betreuten Schwangeren tatsichlich helfen und
ihn selbst dariiber hinaus entlasten konnte, scheinen unterreprédsentiert zu sein. Es darf aber
auch nicht die Tatsache iibersehen werden, dass letztendlich der betreuende Arzt die Konse-

quenzen zu tragen hat (s. auch unten: ,juristischer Druck®). Womoglich ein unterschitzter
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Grund, die Verantwortung von vornherein nicht teilen zu wollen. Es wire interessant, dies ni-

her zu betrachten.
Ein weiterer Grund fiir die Ausiibung der paternalistischen Rolle konnte auch der Einfluss ex-
terner Faktoren sein. So sprechen die Befragten den wirtschaftlichen und den juristischen

Druck an, der auf den Arzten laste.

Wirtschaftlicher Druck

Aus den Aussagen wird deutlich, dass sich der Arzt aufgrund eng bemessener Budgetierung
immer mehr nach der wirtschaftlichen Effizienz richten muss. Eine ausfiihrliche, Zeit intensi-
ve Beratung kann derzeit nicht addquat abgerechnet werden und scheint ein bedeutendes Hin-
dernis fiir eine ausreichende Unterstiitzung zu sein (vgl. Woopen 2005). Eindriicklich ist auch
das Beispiel des Gynédkologen, der in der Klinik Amniozentesen durchfiihrt: ,,Wenn ich da an-
fange, ihr [der Frau; Anm. F. P.] dann was zu erzédhlen [addquate Aufkldrung; Anm. F. P.],
wiirde die Hilfte davon das nicht mehr machen, und davon kénnen wir nun auch nicht leben."

(Gyn2, 7:15)

Juristischer Druck

Eine noch gréBere Dimension erreicht der juristische Druck. Die in der Offentlichkeit unter
dem Stichwort ,,Kind-als-Schaden‘ bekannte Debatte wird in Deutschland seit den 80er Jah-
ren gefiihrt. Damals billigte der Bundesgerichtshof in stindiger Rechtssprechung Eltern
grundsitzlich einen Unterhaltserstattungsanspruch zu, wenn die unerwiinschte Geburt des
Kindes die Folge einer schuldhaften &rztlichen Pflichtverletzung war. Es ist anzumerken, dass
dabei primér nicht von Interesse war, ob das Kind gesund oder mit Behinderung geboren wur-
de. Beispiele von fehlerhafter Sterilisation oder fehlerhafter Verordnung von Empféngnisver-
hiitung wurden ebenso angefiihrt (vgl. Riedel 2003). Auch in der heutigen Zeit wird Klagen
gegen Arzte mit Unterhaltserstattungsanspriichen stattgegeben (s. Urteil des VI. Zivilsenats
vom 18. Juni 2002 - VI ZR 136/ 01; OLG Miinchen). Dabei sind jedoch eindeutige Behand-
lungsfehler von Bedeutung sowie die Annahme, dass bei Vermeidung des Behandlungsfehlers
ein Abbruch der Schwangerschaft erfolgt und von der Rechtsordnung erlaubt gewesen wire.
Pflicht des Arztes ist es, Entwicklungsstéorungen und Fehlbildungen des Kindes zu erkennen
und die Mutter dariiber umfassend aufzukldren und zu beraten. Riedel (2003) betont, dass die
Gynékologen nicht verpflichtet seien, die Geburt behinderter Kinder zu vermeiden und zum

Abbruch zu raten. Der Arzt handle nicht pflichtwidrig, wenn er zum Verzicht auf einen Ab-
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bruch ermuntere. Die Autorin sieht aber ebenfalls, dass sich durch die Rechtssprechung bei
den ohnehin schon verunsicherten Arzten die Tendenz ausbreitet, mdglichen Vorwiirfen un-
terlassener Beratung und Untersuchung entgegen zu wirken, indem sie zur Diagnostik und bei
positiver Diagnostik sogar zum Abbruch der Schwangerschaft dringen. Damit iibereinstim-
mend sind folgende Aussagen befragter Gynikologen: ,,Wir miissen die Frauen darauf an-
sprechen, weil es in den Mutterschaftsrichtlinien drin steht. Wir wéren nicht gut beraten,
wenn wir uns nicht danach richten wiirden. Denn wenn eine Patientin [...] ein Trisomie 21-
Baby zur Welt bringt, und sie ist liber nichts beraten worden — und das finde ich dann wieder
nicht richtig, aber — dann sind wir dran. D. h. die Beratung muss erfolgen und damit nehmen
wir der Patientin auch ein bisschen die Unbefangenheit, was ich {iberhaupt nicht gut finde.*
(Gyn6, 4:31) und ,,Ich kann nicht alles sehen, deswegen miissen wir zusitzlich einen U-Schall
machen. [...] und wir miissen all die Amniozentesen, Triple Tests, Nackentransparenz-Mes-
sungen anbieten. Wenn wir das nicht tun, kann man uns oder mich immer... "Warum haben
Sie das nicht gemacht?” ist dann die Frage, wenn es zu einem Schadensersatz kdme." (GynS,
4:43) Eine Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen will diese Angst vor juristischen Kon-
sequenzen nicht gelten lassen, kein Arzt miisse aggressiv auf PND hin beraten: ,,Die Haftung
erfolgt in der Regel bei fehlerhafter Aufklarung, was dann passiert, wenn ich iiber etwas nicht
aufklare, wenn ich es hitte tun miissen oder wenn ich falsch aufklire, oder bei fehlerhaften
Untersuchungen. Also wenn ich im U-Schall nicht sehe, dass ganze zwei Extremitéten fehlen,
dann ist das wirklich keine qualitative U-Schalluntersuchung und dann ist das auch eine feh-
lerhafte U-Schalluntersuchung und dann muss der Arzt, der das tut, auch dafiir einstehen."
(Sonst4, 36:22) Es gehe um Aufklarungspflichten iiber, nicht um Empfehlungen zu Méoglich-
keiten medizinischer Versorgung und Diagnostik. ,,Aufkldren, was es alles gibt. Und dann
vorsichtig, allgemein schauen, wie die Frau sich im Gesprich verhilt, wie sie nachbohrt, sie
weiter nachfragt, wie wichtig ihr die Sache ist. Und dann kann man ja im Detail weiter voran-

schreiten.” (Sonst4, 27:53)

In der Vergangenheit gefillte Gerichtsurteile scheinen die Gynikologen zu verunsichern und
die Beratung und Rollenausiibung der Arzte stark zu beeinflussen. Unter aktueller Rechtslage
muss aber ein Gynikologe bei ordentlicher Aufkldrung tliber die Moglichkeiten und guter

Durchfiihrung der eventuell veranlassten Untersuchungen keine Haftung befiirchten.
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Fazit:

Ob die Gynikologen das geeignete Personal sind und die geeigneten Ressourcen aufweisen,
um eine ausfiihrliche und auf die psychosozialen Aspekte fokussierte Beratung durchzufiih-
ren, kann nicht vollstdndig beantwortet werden. Es scheinen externe Faktoren vorzuliegen, die
diese Umsetzung erschweren. Genauso scheint aber auch das Selbstverstindnis der Arzte eine
Entlastung in diesem Bereich durch z. B. Ubernahme der Beratung durch neutrale Dritte zu

verhindern.

Zu 3)

Es erscheint nahe liegend, genannte externe Faktoren zu verdndern, um eine ausfiihrliche und
auf die psychosozialen Aspekte fokussierte Beratung zu gewihrleisten. Inwieweit der wirt-
schaftliche Druck gesenkt werden kann, vermag vorliegende Arbeit nicht zu beantworten. Im
Zuge der Spezialisierung, High-tech-Gerdtemedizin und immer kostspieligerer Diagnostik-
und Therapieverfahren, wird es fiir Arzte und Gesundheitspolitiker eine iiberaus schwierige,
aber zugleich wichtige Aufgabe sein, die Beratung und das arztliche Gespriach nicht zu ver-
nachldssigen und ihnen entsprechend auch wirtschaftlich-finanziell einen héheren Stellenwert
beizumessen. Auch der Faktor Zeitmangel wiirde dadurch andere Gewichtung erhalten. Hin-
sichtlich des juristischen Drucks stellt sich die Frage, ob eine Anderung der rechtlichen Rah-
menbedingungen tatsdchlich notwendig ist. Wie oben dargelegt, entsteht die Problematik we-
niger aus der konkreten Rechtssprechung, sondern vielmehr aus dem Umgang der Arzte mit
ihr. Hier konnte man ausfiihrlichere Informationen oder juristische Stellungnahmen bzw. Ur-
teilskommentare an die Arzte bringen, um die Furcht vor juristischen Konsequenzen einzu-
didmmen. Es bliebe abzuwarten, ob sich hiermit Verdnderung in der Art und Weise der Bera-
tung einstellen wiirden. Wahrscheinlich wird ein Arzt sich stets auf der sicheren Seite fiihlen,
wenn er Untersuchungen veranlasst bzw. empfehlend darauf hinweist. Die schwerwiegenden
Konsequenzen eines juristischen Urteils werden wohl weiterhin eine ausreichende Einschiich-

terung bleiben.

Als zentraler Ansatzpunkt fiir die Gewéhrleistung einer ausfiihrlichen und auf die psychoso-
zialen Aspekte fokussierten Beratung ist die Einbindung professioneller psychosozialer Bera-
tungsstellen in die drztliche Beratung. Hierfiir ist die Verbesserung der Kommunikation und
Kooperation innerhalb der Berufsgruppen von hoher Bedeutung. Zusitzlich soll iiberlegt wer-

den, ob eine Verpflichtung zur psychosozialen Beratung niitzlich wére.



Diskussion 126

Kommunikation und Kooperation innerhalb der Berufsgruppen

Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass die drei Berufsgruppen neben den Gynédkologen
einhellig die Arzte kritisieren und diese wiederum unterschwellig ein Misstrauen gegeniiber
den Hebammen und dem Beratungspersonal hegen, wenn sie keine Notwendigkeit in einer
externen Betreuung sehen (s. oben, Rollenverstiindnis). Die schon oben erwihnte Uberlegung,
dass eine professionelle psychosoziale Beratung der Schwangeren tatsidchlich helfen und den
Arzt sogar entlasten konnte, miisste den Gyndkologen nahe gebracht werden. Gleichzeitig
diirften aber auch andere Berufsgruppen sich den Gynékologen nicht verschlieBen und mehr
Kooperationsbereitschaft zeigen. Als Vorbild konnen psychosomatische Arbeitsgruppen die-
nen, die erfolgreich in gyndkologischen Kliniken tétig sind. Auch regelmafig stattfindende
wissenschaftliche Tagungen zeigen gute Kooperationsmdglichkeiten zwischen psychosoma-
tisch ausgerichteten ,,Somatikern® und Vertretern der psychischen Féacher (vgl. Rhode et al.
2003). Als besonderes Beispiel soll das Modellprojekt ,,Psychosoziale Beratung vor, wihrend
und nach Prénataldiagnostik als Kooperation zwischen den Universititskliniken zu Bonn und
Essen und einer Pranatalmedizinpraxis in Diisseldorf und den Schwangerschaftsberatungsstel-
len Diakonisches Werk, Arbeiterwohlfahrt und Donum vitae genannt werden, das 2002 ins
Leben gerufen wurde. Primér wird hier die Integration einer psychosozialen Beratung in die
arztlichen Aufkldrung und Beratung nach Mitteilung eines positiven Ergebnisses einer PND
angestrebt. Eine durchgefiihrte Evaluation® mittels Befragung der Schwangeren zeigt eine
deutliche Entlastung der Frauen durch die eigenstindige psychosoziale Beratung. Insbesonde-
re der Raum fiir Emotionen, das persdnliche Verstindnis des Beratungspersonals und das An-
gebot weiterer Unterstlitzung waren den Frauen eine Hilfe. Die Autorinnen der Studie leiten
aus den Ergebnissen ab, dass psychosoziale Beratung selbst bei ausreichender zeitlicher Ver-
fiigbarkeit und Qualifikation des Arztes einen eigenstdndigen Wert mit einem eigenen profes-
sionellen Profil und Verantwortungsbereich hat, der integrativer Bestandteil der prénataldia-
gnostischen Versorgung sein sollte. Erwdhnenswert ist die Aussage von mehr als der Hélfte
der Frauen (n > 400), dass sie anderen Schwangeren eine solche Beratung auch schon vor der
PND empfehlen wiirden. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit unterstreichen diese Emp-
fehlungen. Selbstverstindlich muss individuell abgewogen werden, inwieweit und wie tief-

greifend eine solche Beratung schon zu Beginn der Schwangerschaft eingesetzt wird. Eine en-

* Das Projekt wurde von Anfang 2003 bis Ende 2005 fiir drei Jahre wissenschaftlich begleitet. Verantwortliche
Autorinnen sind A. Rhode und C. Woopen. Leider ist noch keine Publikation der Studie verdffentlicht, doch
Stellungnahmen (Woopen 2005, Dorn et al. 2005) und Informationsseiten im Internet (www.femina.uni-bonn.de

vom 30.08.2007) kénnen eingesehen werden.
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gere Zusammenarbeit zwischen Beratungsstellen und Gynékologen auch schon vor Durchfiih-

rung der PND hitte folgende Vorteile:

Wie im Ergebnisteil ausgefiihrt, wissen viele Frauen nicht von dem kostenfreien Angebot der
Beratungsstellen. Jede Frau und ihr Partner sind nach § 2 SchKG dazu berechtigt, dieses An-
gebot wahrzunehmen. Meistens ist die gynédkologische Praxis der erste und einzige Kontakt
fiir schwangere Frauen. Durch die Integration der Beratungsangebote in die Praxen werden

die Frauen von Anfang an auf die Moglichkeit aufmerksam gemacht.

Eine rdumliche Néhe bedeutet ein niederschwelliges Angebot fiir die Frauen. Die Moglichkeit
einer professionellen psychosozialen Beratung in den Raumlichkeiten der gynikologischen

Praxen kann die Hemmschwelle fiir die Frauen, externe Angebote zu nutzen, herabsetzen.

Die Errichtung von Zentren mit interdisziplindrer Zusammenarbeit (neben der Integration von
Beratungsstellen ist auch die Kooperation mit Hebammen, Humangenetikern, u. a. zu nennen)
unterstiitzt neben der Nutzung auch die Kommunikation der verschieden Fachrichtungen. Ein
hiufigerer Austausch innerhalb der Disziplinen verbessert die ganzheitliche Betreuung. Die
einzelnen Fachrichtungen profitieren durch die Informationen anderer Fachrichtungen. Sie
konnen somit besser informiert die Schwangeren gezielter und den individuellen Bediirfnissen

der Frau entsprechend betreuen.

Das Misstrauen innerhalb der verschiedenen Fachrichtungen wird durch eine enge Zusam-
menarbeit abgebaut. Die Disziplinen konnten ihre Arbeitsweisen gegenseitig betrachten, ver-
folgen und miteinander absprechen. Sie kdnnten sich von der Professionalitidt und Kompetenz
des anderen iiberzeugen und somit Kommunikationsbarrieren und Vorurteile abbauen. Ge-
meinsame Fortbildungen, Treffen und Kongresse konnten gemeinsame Ideen und Ziele for-

dern.

Durch eine Anerkennung der Professionalitit des anderen und Verteilung der Aufgaben kann
die Verantwortung fiir die betreute Schwangere geteilt werden, wodurch die einzelnen Fach-

richtungen entlastet werden.



Diskussion 128

Beratungspflicht

In der offentlichen Diskussion wird hédufig die Forderung nach einer (externen, psychosozia-
len) Beratungspflicht laut. Wenngleich auch in dieser Frage die Forderungen sich meistens
auf die Beratung nach Erhalt eines positiven Befundes (also nach der Durchfithrung der PND)
richtet, kann iiberlegt werden, ob eine Beratungspflicht nicht auch schon vor der Durchfiih-
rung der PND eingefiihrt werden soll und somit auch vor der Entscheidung, ob eine PND
iiberhaupt durchgefiihrt werden soll oder nicht. Die Mehrzahl der befragten Gynikologen die-
ser Arbeit lehnt die Wahrnehmung eines externen Beratungsangebots ab. Dennoch sind sie
sich einig, dass die édrztliche Beratung bzw. Aufkldrung rechtzeitig und vor der PND erfolgen
soll. Mehrere Befragte von den restlichen Interviewten halten eine externe Beratung vor der
Entscheidung zur PND fiir sehr sinnvoll (s. Frage 9 und 15). Eine Stimme befiirwortet die ob-

ligatorische Beratung.

Aufgrund des vorhandenen Misstrauens der Arzte gegeniiber dem Beratungsangebot sollte
iiberlegt werden, ob eine solche Verpflichtung dem Arzt-Schwangeren-Verhéltnis und damit
der Betreuung der Schwangeren von Seiten des Arztes nicht sogar schadet. Wenn der Arzt die
Beratungsangebote nicht fiir sinnvoll und hilfreich ansieht, wird er deren Ergebnisse und
Empfehlungen weniger ernst nehmen und auf diese keine grofle Riicksicht in seiner Betreu-
ung nehmen. Es kann zu Dissonanzen und zur Unzufriedenheit im Arzt-Schwangeren-Ver-
héltnis kommen und damit die Betreuung verschlechtern. Auch Woopen bezweifelt in ihrer
Stellungnahme die Effizienz einer solchen Verpflichtung: ,,Eine Bindung der Kosteniibernah-
me fiir eine PND an eine psychosoziale Beratung [...] wiirde das Arzt-Patientinnen-Verhiltnis
eher belasten: Der Arzt wiirde die Patientin aus 6konomischen Griinden zur Inanspruchnahme

dieser Beratung driingen statt sie aus Uberzeugung dazu zu motivieren.“ (Woopen 2005: S. 4)

Fazit:

Eine ausfiihrliche und auf psychosoziale Aspekte fokussierte Beratung kann durch eine Inte-
gration von professioneller psychosozialer Beratung in die Schwangerschaftsbetreuung ge-
wihrleistet werden. Die Integration wiirde die Betreuung verbessern und auch den einzelnen
Fachdisziplinen helfen. Den individuellen Bediirfnissen entsprechend kann eine solche Bera-
tung rechtzeitig vor der Durchfiihrung der PND vorgenommen werden. Die Errichtung von
Zentren in Zusammenarbeit mehrerer Fachrichtungen (Beratungsstellen, Hebammen, Human-
genetiker, u. a.) unterstiitzt die Frauen in ihrer Entscheidungsfindung und Konfliktbewalti-

gung. Die Frage nach der Beratungspflicht kann nicht ganz gekldrt werden. Die Notwendig-
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keit der Beratung steht der Uberlegung gegeniiber, dass eine aus freien Stiicken gewihlte Be-
ratung bzw. die Empfehlung zur Beratung aus eigener Uberzeugung des Arztes bessere Er-

gebnisse der Betreuung hervorbringt als eine Verpflichtung zu derselben.

4.2.2 Komplexitit der PND

Ein weiterer wichtiger Aspekt der Schwierigkeiten ist die Komplexitit der PND. Kein einheit-
liches Vorgehen in den Praxen, der Mangel an Hintergrundwissen sowohl der Frauen als auch
des medizinischen Personals und unterschiedliche Meinungen zu den Vor- und Nachteilen der
einzelnen Optionen erschweren die Entscheidungsfindung und konnen die Frauen wieder in

Verunsicherung und Hilflosigkeit fiihren.

Informationsdschungel

Angesichts der aktuellen Lage in der Praxis kann von einem Informationsdschungel gespro-
chen werden, den die Frauen in ihrer Schwangerschaft durchdringen miissen. Aus der Befra-
gung zeigt sich, dass verschiedene Tests abhéngig von der jeweiligen Praxis den Frauen zur
Risikoabschitzung empfohlen werden (s. Frage 5). Die Kosteniibernahme durch die Kranken-
kassen ist nicht ganz einheitlich geregelt. Manche Gynékologen lassen den Nackentranzpa-
renztest auf Kasse laufen, und es werden unterschiedliche Preise fiir die IGe-Leistungen ge-
nommen. Den Frauen werden unterschiedliche Meinungen zu den jeweiligen Tests und Unter-
suchungen zugetragen. Frage 3b und 4 zeigen, wie unterschiedlich die Meinungen iiber und
Wahrnehmungen der einzelnen Optionen, Untersuchungen und Tests sind. Hinzu kommt der
Mangel an Hintergrundwissen der Frauen. Dies alles zeigt die Schwierigkeit fiir die Frauen,

sich in den ,,Angebotslisten zurechtzufinden.

Griinde fiir das unterschiedliche Vorgehen der Praxen liegen u. a. im Fehlen von Qualitéts-
kontrollen, klaren Richtlinien und aktuellen Standards. Mittels des Drei-Stufen-Konzepts ver-
sucht die Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin zwar die Qualitit der Ultra-
schalldiagnostik und eine flichendeckende Versorgung derselben sicher zu stellen (s. Metho-
dik, Kapitel 2.3.1 Rekrutierung der Gynékologen). Die Untersuchungen zur Risikoabschét-
zung (z. B. NT-Messung) fallen aber nicht unter diese Qualitdtskontrolle. Da sie keine Kas-
senleistungen sind, unterliegen sie keiner Dokumentationspflicht, d. h. es werden weder Da-
ten zentral gesammelt, registriert noch ausgewertet. Somit konnen Tests oder Untersuchungen
zur Anwendung kommen, die keiner Kontrolle oder Aufsicht unterliegen. Gerade im Bereich

der Evaluationstests, deren Ergebnisse von unterschiedlichen Computerprogrammen mithilfe
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der Hinzunahme verschiedener Parameter errechnet werden, ist eine Qualitdtskontrolle nur
schwer durchzufiihren. Richtlinien zur prinatalen Diagnostik von Krankheiten und Krank-
heitsdispositionen der Bundesédrztekammer gibt es aus dem Jahre 1998. Diese wurden nur un-
wesentlich im Jahre 2002 und 2003 gedindert (vgl. BAK 2003). In ihnen wird zur Risikoab-
schitzung allein der Triple Test angesprochen. Durch die Entwicklung von weiteren genaue-
ren Tests (s. Einleitung) in den letzten Jahren verliert der Triple Test immer mehr an Bedeu-
tung. Eine Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
(DGGQG) von 2004 fordert die Verbesserung von Beratung und Qualitétssicherung im Zusam-
menhang mit der PND. Zum Vorgehen in der PND beschreibt die Gesellschaft einen Ent-
scheidungsbaum mit drei Alternativen: 1. ein individuelles Risikoprofil erstellen (Evaluati-
onstests), 2. es soll eine Diagnose gestellt werden (direkte invasive Diagnostik) oder 3. es be-
steht kein Interesse an PND, Recht auf Nicht-Wissen. Die Fachgesellschaft geht nicht ndher
auf die verschiedenen Evaluationstests ein. Aussagen von Befragten der vorliegenden Studie,
dass eine Aktualisierung der Richtlinien oder Stellungnahmen von Berufsverbianden zum kon-
kreten Vorgehen in der PND notwendig sind und auch eine Hilfe fiir die Gyndkologen wéren,

sind verstandlich.

Fazit:

Unterschiedliche Angebote und verschiedene Vorgehensweisen in den Praxen verunsichern
die Frauen. Eine ausreichende Datenlage bzgl. Effizienz und Sicherheit der einzelnen Tests ist
nicht vorhanden. Aktualisierte Richtlinien, konkrete Stellungnahmen und eine bessere Daten-
erhebung wiirden ein einheitlicheres Vorgehen, eine bessere Nachvollziehbarkeit, Kontrolle

und Evaluation der PND f6rdern und den Frauen in ihrer Entscheidungsfindung unterstiitzen.

Kenntnisse des medizinischen Personals

Die Komplexitit der PND scheint auch das medizinische Personal nicht ganz erfassen zu kon-
nen. Ryder (1999) zeigt in einer Befragung von Hebammen, dass Ausbildungsbedarf bzgl. der
Kenntnisse um die Evaluationstests besteht. Neben den Indikationen, Durchfiihrung, Risiken
und Nebenwirkungen inklusive potenzieller psychosozialer Konsequenzen der Tests soll auch
besonderer Wert auf das Wahrscheinlichkeitsverstindnis und die Aussagekraft der Untersu-
chungen gelegt werden. Bramwell und Carter (2001) zeigen diesen Kenntnismangel bei Heb-

ammen und Gynikologen.
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Besonders die Untersuchungen zur Risikoabschdtzung sind in ihren Wahrscheinlichkeitsaus-
sagen schwer zu deuten. Bramwell und Carter heben dies besonders hervor und kritisieren die
Einfiihrung solcher Risikoabschédtzungen, wenn die Wahrscheinlichkeitsaussagen aufgrund
von Verstidndnisfehlern mehrheitlich nicht richtig gedeutet werden konnen. Diese Problematik
ist nicht nur in der PND bekannt. Gigerenzer (2004) beschreibt die Probleme im Umgang mit
Wabhrscheinlichkeitsangaben in seinem Buch ,,Das Einmaleins der Skepsis®. Er zeigt anschau-
lich, wie verwirrend die Prozentangaben von Sensitivitét, Spezifitdt und FPR sein kénnen und
dadurch falsche Einschétzungen der Testergebnisse entstehen — auch beim medizinischen Per-
sonal. Dementsprechend wiinschen sich einige Befragte der vorliegenden Studie leicht ver-
stdndliches Erkldarungsmaterial fiir die Interpretation der Prozentangaben. Sie erhoffen sich
dadurch ein besseres Verstindnis der Risikoeinschitzung. Ein Bespiel aus einem Interview
mit einem Gynékologe soll die wichtige Bedeutung dieser Risikokommunikation darstellen:
"Es ldsst sich eine gewisse Erleichterung konstatieren, indem man sie [die Frauen; Anm. F.
P.] auf die wirklichen tatsdchlichen Risiken aufmerksam macht. [...] Bei der 20-Jahrigen ist es
[das Risiko, ein Kind mit Trisomie 21 zu bekommen; Anm. F. P.] 1:1000, bei der 40-Jdhrigen
ist es 1:80-100*'. Das in Briichen ausgedriickt ergibt einen riesigen Unterschied im Nenner.
Das bedeutet aber in Prozentzahlen 99 % und 99,9 %, da ist der Unterschied plotzlich nicht
mehr so gro3. D. h. indem ich mich entscheide, Patienten anhand von Dezimalzahlen, also in
Prozentzahlen, aufzukldren oder anhand von Briichen, erreiche ich ne vollig andere Entschei-
dungssituation. Also ich mache das ja immer mit 99 und 99,9 %, damit wir wissen, liber was
wir iiberhaupt reden.” (Gyn6, 5:09) Gigerenzer argumentiert genau entgegengesetzt: Durch
Verwendung von natiirlichen Haufigkeiten (was den Bruchzahlen entspricht, also 1:1000 oder
1:100, etc.) konne man leichter die Wahrscheinlichkeiten ermitteln bzw. sich vorstellen (vgl.
Gigerenzer 2004: S. 70 ff). Der eben zitierte Gynikologe hat Recht in der Behauptung, dass
die Verwendung von Prozentzahlen eine gewisse Erleichterung bewirkt. Doch der Gynékolo-
ge muss sich damit der Kritik stellen, dass es thm dabei nicht um ehrliche Aufklidrung geht.
Will er der Frau die Wahrscheinlichkeit ehrlich verstdndlich machen oder will er sie unbe-

dingt beruhigen, auch um den Preis, dass sie das Risiko unterschétzt?

In den Interviews kam nicht genau zur Sprache, wie die Professionellen die verschiedenen
Tests deuten bzw. den Frauen das Ergebnis erldutern und welche Aussagekraft sie den Unter-

suchungen beimessen. Genaue Angaben zur Sensitivitit, Spezifitdt und FPR wurden in weni-

2! Das Risiko einer 20-Jihrigen, ein Kind mit Trisomie 21 zu bekommen, liegt nach Angaben von Zimmermann
zwischen 0,052 und 0,075 %, also ca. zwischen 1:2000 und 3:4000. Das Risiko einer 40-Jdhrigen wird zwischen
0,893 und 1,064 % (ca. 1:100) angesetzt (vgl. Zimmermann 2004: S. 124).
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gen Fillen gemacht (s. Fragen 4/ 5/ 6). Es muss hinzugefiigt werden, dass nicht explizit da-
nach gefragt wurde. Die Gynédkologen nannten hierzu richtige Angaben. Von den restlichen
Befragten kam in mehreren Féllen die Aussage, dass die Tests keine hundertprozentige Si-
cherheit haben wiirden. Dass trotz eines negativen Ergebnisses immer ein Restrisiko bestehe,
ein Kind mit Fehlbildung bzw. Chromosomenanomalien zu bekommen. Von keiner befragten
Person wurden aber genaue Aussagen zu den Fragen gemacht: ,,Wie groB3 ist die Wahrschein-
lichkeit, dass mein Kind eine Fehlbildung bzw. Chromosomenstorungen hat, wenn das Tester-
gebnis positiv ist (positiver pradiktiver Wert)?, und: ,,Wie groB} ist die Wahrscheinlichkeit,
dass mein Kind gesund ist, wenn das Testergebnis negativ ist (negativer pradiktiver Wert)?*
Eine Frau, die Untersuchungen bzw. Tests eingeht, muss wissen, mit welcher Gewissheit sie
sich auf die Ergebnisse verlassen kann. Es wire interessant zu untersuchen, ob und wenn ja,

wie genau die Betreuer den Schwangeren die Testgiite erkldren.

Auch bzgl. der Risiken und Nebenwirkungen der verschiedenen Untersuchungen kamen we-
nige konkrete Angaben (s. Frage 4). Die Gynédkologen und die Vertreter anderer relevanter
Berufsgruppen beziffern das Risiko eines Aborts (Fehlgeburt) aufgrund einer Amniozentese
zwischen 0,2 und 1 %. Ein Gynékologe gibt an, es noch nie erlebt zu haben. Das Risiko von
Nebenwirkungen, wie vaginalen Blutungen, Fruchtwasserabgang und Infektionen wird nicht
quantitativ benannt. Das Beratungspersonal und die Hebammen quantifizieren weder das Ri-
siko einer Fehlgeburt noch anderer Nebenwirkungen. Sie sprechen von schweren Komplika-
tionen und von Fehl- und Todgeburten, zu denen es kommen konne. In der Literatur werden
Risikoangaben zu Fehlgeburten nach Amniozentese zwischen 0,5 und 1 % gemacht (s. Einlei-

tung, Kapitel 1.1.2.2).

Fazit:

Kenntnisse liber Indikationen, Prozedere, Risiken und Nebenwirkungen inklusiver potenziel-
ler psychosozialer Konsequenzen und Aussagekraft der Tests bzw. Untersuchungen sind unter
dem medizinischen Personal nicht ausreichend vorhanden. Bei den Gyndkologen scheint der
Mangel vor allem in der Deutung der Wahrscheinlichkeitsangaben und Aussagekraft der Un-
tersuchungen zu liegen, beim Beratungspersonal und den Hebammen auch im genauen Wis-
sen zu Risiken und Nebenwirkungen der Untersuchungen. Ein gréferes Angebot an bzw. Nut-
zung von Fortbildungen, Informationsmaterial und Fachliteratur zu diesen Punkten kdnnte die

Beratung und Aufkldrung des medizinischen Personals verbessern.
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Effizienz von Screeningmethoden

Die Wirksamkeit und den Nutzen von Screeninguntersuchungen zu erortern ist nicht das Ziel
der vorliegenden Arbeit. Dennoch soll kurz auf die Problematik von Screeningverfahren in
der PND eingegangen werden, da sowohl in der Forschung als auch in der durchgefiihrten Be-
fragung Stimmen die Effizienz von Screeningverfahren in der PND anzweifeln und hinterfra-

gen.

Die WHO erstellte 1968 Prinzipien fiir die Durchfiihrung eines Screening (vgl. Wilson/Jung-
ner 1968). Daraus abgeleitet sind die aktuellen Kriterien des National Screening Komitee in
GrofBbritannien (2003). Nach ihnen ist allgemein ein Screening dann als sinnvoll zu betrach-
ten, wenn die gesuchte Erkrankung relevant, prinzipiell erkennbar und effektiv behandelbar
ist. Durch das Screening soll ein Grofteil der Betroffenen in einer Population ohne groflen
Aufwand und Schaden unter vertretbaren Kosten erkannt werden. Zusétzlich soll die friithe Er-
kennung asymptomatischer, aber bereits erkrankter Individuen einen Behandlungsvorteil ge-

geniiber dem Abwarten der Krankheitssymptome erbringen.

Speziell fiir die PND stellt Kiirzl (2004) in seinem Beitrag ,,Grundlagen diagnostischer Tests
und Screeningverfahren® zu einem Lehrbuch der Geburtshilfe die Frage nach der Verhéltnis-
maBigkeit der aktuellen Screeningsituation in der PND und fordert, ,,dass die Empfehlung zu
einer Screeninguntersuchung wohl iiberlegt werden muss. (S. 113) Kiirzl kritisiert, dass
Sreeningtests ohne den Nachweis von Effektivitit ein- oder weitergefiihrt werden. Er weist
nachdriicklich auf die Realitdt unerwiinschter Nebenwirkungen hin: ,,Bei ca. 800 000
Schwangerschaften im Jahr (Minimalschidtzungen nach der Geburtenzahl in Deutschland fiir
1996) miissten bei durchgehender Anwendung des Triple Tests [...] mit einer FPR von 5 %
rund 40 000 Schwangere pro Jahr ein falsch-positives Ergebnis verarbeiten.” (S. 114) Bram-
well und Carter (2001) kritisieren wie oben erwédhnt die Anwendung solcher Tests, wenn die
Wabhrscheinlichkeitsaussagen aufgrund von Verstdndnisfehlern mehrheitlich nicht richtig ge-
deutet werden konnen. In durchgefiihrter Befragung gibt ein Vertreter anderer relevanter Be-
rufsgruppen zu Bedenken, dass Tests mit solch geringen Positiv-Pradiktiven-Werten® erst gar

nicht angewendet werden diirften.

Eine Voraussetzung fiir ein Screening ist die effektive Behandelbarkeit der gesuchten Erkran-

kung. Hier tritt die Frage auf, inwieweit man die Schwangerschaftsterminierung, die in den

22 PPW: die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Testergebnis tatsichlich erkrankt zu sein bzw. ein Kind mit

Fehlbildung/Chromosomenanomalien zu bekommen.
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meisten Fillen die Konsequenz einer positiven Diagnostik darstellt, als Therapie betrachtet.
Nicht die Erkrankung bzw. Gesundheit des Fetus’, sondern die Gesundheit der schwangeren
Frau muss somit als Zielparameter gewertet werden. In Hinblick auf die zukiinftige psychi-
sche Belastung der Frau durch das behinderte Kind wird die Abtreibung als Therapie betrach-
tet.

Wie schon in der Einleitung erwdhnt, wurden die Vorteile des pranatalen Nachweises einer
fetalen Fehlbildung oder Chromosomenstorung (rechtzeitige Vorbereitung/ Planung der Ge-
burt an einem speziellen Zentrum/ Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs) kaum im
Rahmen von Studien untersucht. In den Interviews der vorliegenden Arbeit wird den Scree-
ninguntersuchungen der Vorteil der Beruhigung zugesprochen (s. Frage 4). Untersuchungen
zu den klinischen Effekten von Screeningprogrammen zeigen dagegen erniichternde Ergeb-
nisse. Ein HTA-Bericht von Green und Mitarbeitern iiber psychosoziale Aspekte des geneti-
schen Screnning zeigt einen deutlichen Anstieg der Angstlichkeit bei Erhalt eines positiven
Ergebnisses (2004). Bei Erhalt eines negativen Ergebnisses ist jedoch keine signifikante Beru-
higung der Frauen feststellbar. Es muss weiter untersucht werden, ob im Bereich der PND die
Voraussetzung fiir Screeningprogramme gegeben ist, sie ohne groen Aufwand und Schaden

durchfithren zu konnen.

Ein deklariertes Ziel der Tests fiir eine Risikoabschidtzung ist die Verminderung der Anzahl
von (unnétiger) invasiver Diagnostik (vgl. Zimmermann 2004). Mit den Evaluationstests
konnte man im Vergleich zu dem alleinigen Parameter Alter das Risiko genauer bestimmen,
Schwangere mit einem erhohten Risiko identifizieren und somit weniger Frauen dem Risiko
der Amniozentese und Chorionzottenbiopsie aussetzen. Dieses Ziel wird auch als Vorteil der
Risikoevaluation in den Interviews genannt (s. Frage 4). Interessanterweise scheint aber ge-
nau das Gegenteil der Fall zu sein. Die Anzahl der von der GKV finanzierten invasiven Dia-
gnostik (Amniozentese und Chorionzottenbiopsie) hat sich von 1991 bis 2003 fast verdoppelt
(Quelle: Zentralinstitut fiir die kassenérztliche Versorgung; vgl. Nippert 2004). Wahrend An-
fang der 90er Jahre knapp iiber 40 000 und Ende der 90er Jahre 70 000 invasive Untersuchun-
gen vorgenommen wurden, wurden Ende 2003 80 000 invasive Untersuchungen durchge-
fiihrt. Nippert (2004) spricht als Griinde der Steigerung neben rechtlichen Entscheidungen
und Abbau von Nachfrageiiberhingen/ Kappazititserweiterung auch die gesteigerte Primar-

nachfrage durch Schwangere und die angebotsinduzierte Nachfrage an.
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Unter der Gruppe der Frauen, die zu dem Entschluss kommen, dass sie mit einem behinderten
Kind nicht leben und sich eine Abtreibung vorstellen kdnnen, kann ein Risikoevaluationstest
die Anzahl der Durchfiihrung invasiver Diagnostik vermindern. In einer solchen Gruppe
konnte der Vorteil greifen, dass ein Test die Frauen mit erhohtem Risiko identifiziert. Frauen,
die ein niederes Risiko aufweisen, konnte von der risikoreichen Durchfiihrung einer Amnio-

zentese abgeraten werden.

Bei den anderen Frauen muss man vorsichtig herangehen. Es ist zu beachten, dass durch die
Risikoevaluationstest auch die jliingeren Frauen an die Moglichkeit der Amniozentese heran-
gefiihrt werden. Mittels alleinigen Parameters Alter wiirden die jungen Frauen fiir die Amnio-
zentese nicht in Betracht kommen — andere Risikokonstellationen nach Katalog A/ B des
Mutterpasses ausgeschlossen. Wie schon mehrfach erwihnt, spielt das Alter fiir die Indikation
von Risikoevaluationstests keine Rolle. Alle Schwangeren egal welchen Alters miissen iliber
die Moglichkeiten der PND aufgekldrt werden. Interessanter Weise lassen eher die jungen
Schwangeren Risikoevaluationstests durchfiihren. In einer Reprasentativbefragung ,,Schwan-
gerschaftserleben und Prénataldiagnostik® der BZgA (2006) geben 45 % der 18- bis 24-jdhri-
gen Frauen an, den Triple-Test in Anspruch genommen zu haben. Mit steigendem Alter sinkt
die Inanspruchrate. Bei den Frauen zwischen 35 und 39 Jahren sind es 26 % und nur noch
13 % in der dltesten Schwangerengruppe. Somit wird die Anzahl der Amniozentesen bei den
dlteren Frauen und den Frauen, die sich oben genannten Entschluss sicher sind, reduziert. Bei
den jiingeren kann davon ausgegangen werden, dass durch die Einfithrung der Risikoevaluati-
onstests die Anzahl der Amniozentesen gestiegen ist. Es wére interessant, dies ndher zu be-
trachten, um eine differenzierte Aussage bzgl. des Einflusses der Risikoevaluationstests auf

die Anzahl der Amniozentese zu erhalten.

Fazit:

Wie oben erwihnt, wire es fiir vorliegende Arbeit zu umfangreich, die Wirksamkeit und den
Nutzen von Screeningprogrammen in der PND zu eruieren. Dennoch zeigt sich schon durch
Darstellung weniger Punkte, wie umstritten diese Programme sind und wie bedacht mit ihnen
umgegangen werden muss. Die Kontroverse um Vor- und Nachteile erschwert die Meinungs-
bildung fiir die schwangeren Frauen und somit die Entscheidungsfindung in der PND. Ein ste-
ter Appell an die Arzte, sorgfiltig mit der Indikation der Screeningtests umzugehen, und eine

intensive Auseinandersetzung und Diskussion mit bzw. {iber die Programme inklusive weite-
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ren Evaluationen und wissenschaftlichen Untersuchungen konnten eine differenzierte und ad-

dquate Beratung und Aufkliarung fordern.

4.2.3 Medikalisierung der Schwangerschaft
Als weiterer interessanter Aspekt der Schwierigkeiten kam in den Interviews die ,,Medikali-

sierung der Schwangerschaft* zur Sprache.

Ein Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen deutet auf die Medikalisierung hin, wenn er
sich um eine zu starke Beratung und Betreuung in der Schwangerschaft allgemein sorgt. Die
Schwangerschaft werde zu schnell zu einer Krankheit gemacht und nicht mehr als natiirliches
Ereignis empfunden (vgl. Frage 17). Eine Mitarbeiterin der Beratungsstellen denkt, dass sich
ein Teil der Frauen keine groen Gedanken mache. Er nehme die PND im Rahmen der Mut-
terschaftsrichtlinien in Anspruch und setze sich mit der Thematik nicht auseinander. Sie kon-
ne sich Verdringung oder Verleugnung als Abwehrmechanismen vorstellen (s. Frage 13).
Konnte nicht auch genannte Medikalisierung ein Grund dafiir sein? Auch Kolip (2000) postu-
liert, dass die Frauen ihren schwangeren Korper in die Obhut standardisierter Normalitétsvor-
stellungen geben und sich von seiner Natiirlichkeit entfremden. Die Autorin meint, dass so-
wohl der Blick der Frau auf den schwangeren Korper als auch die Interpretation von Korper-
prozessen sich durch den medizinischen Apparat verdndern. Kolip spricht von Einschrinkung

der Selbstbestimmung.

Durch den rasanten Zuwachs an medizinischen Untersuchungen in der Schwangerschaft
(Brockmann und Reichard; 2000, sprechen von einem Zuwachs um 500 % zwischen 1977
und 1997) ist diese Medikalisierung wohl kaum zu verhindern. Genauso scheint auch der
»lechnische Imperativ eine Rolle zu spielen. Beeinflusst durch die Maxime: ,,Handle so,
dass keine der Dir zu Gebote stehenden technischen Moglichkeiten ungenutzt bleibt!* (vgl.
Jonas 1979 und Weizenbaum 1978), fillt es schwer, die immer weiter entwickelten Tests aus-

zuschlagen.

Die Frauen konnen in einen Gewissenskonflikt geraten. Zum einen wollen sie die Natiirlich-
keit der Schwangerschaft erhalten und die Gesundheit des Kindes nicht anzweifeln. Zum an-
deren fiirchten sie den Vorwurf, bei eventueller Erkrankung des Kindes nicht verantwortungs-
voll gehandelt zu haben, wenn sie nicht alle Moglichkeiten ausschopfen. Ein befragter Gyna-

kologe der vorliegenden Studie meint, dass es besser wire, wenn gegebene Moglichkeiten
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nicht vorhanden wiren, ,,dann muss die Frau keine Entscheidung féllen, die viele nicht in der
Lage sind zu entscheiden.* (s. Frage 1, Gyn2, 19:55) In einer Befragung von iiber 1200 Frau-
en, die eine PND-Untersuchung durchfiihren lieBen, wird diese Meinung bestitigt: 38,2 % der
Frauen stimmten folgender Aussage uneingeschrankt zu: ,,Friiher, als es die vorgeburtlichen
Untersuchungen noch nicht gab, hatten es die Frauen einfacher, weil sie sich nicht fiir oder

gegen eine Untersuchung zu entscheiden brauchten.* (vgl. Nippert 2004)

Die Medikalisierung ist wahrscheinlich schwer aufzuhalten. Es liegt am betreuenden Perso-
nal, hier den idealen Mittelweg zu finden. Vermutlich ist es fiir den betreuenden Arzt leichter,
die Untersuchungen einfach zu empfehlen und durchzufiihren, in der Hoffnung, ein gutes
(d. h. negatives) Ergebnis zu erhalten. Es ist vorstellbar, dass der Gynékologe die potenzielle
psychische Belastung der Frauen kaum in seiner Betreuung erfédhrt und somit leichter unter-
schlagen kann. Dies wiirde das Vorgehen der Arzte erkliren. Der geringe Teil, in dem die
Arzte von der psychischen Belastung der Frauen erfahren, kann als in Kauf zu nehmende Ne-

benwirkung der Untersuchungen angesehen werden.

Oben angefiihrte Aussage eines Vertreters anderer relevanter Berufsgruppen beinhaltet die
Sorge um zu viel Beratung und Betreuung. Die Gynédkologen sprechen mehrmals die Furcht
vor zu viel Gewichtung der Beratung und vor Einmischung von zu vielen Personen bzw. Mei-
nungen an (vgl. Ergebnisse, Kapitel 3.4). Auch eine iibergewichtete psychosoziale Beratung
unterstiitzt und verstirkt die Medikalisierung der Schwangerschaft. Es soll nochmals betont
werden, dass die angesprochenen Schwierigkeiten und besonders die hervorgehobene psychi-
sche Belastung der Frauen ein potenzielles Szenario darstellen. Es kann davon ausgegangen
werden, dass die Mehrheit der Frauen unbeschwert durch die Schwangerschaft geht. Dennoch
muss berlicksichtigt werden, dass fast die Hélfte aller Frauen und insbesondere die jiingeren
davon Optionen der PND in Anspruch nehmen (s. oben). Somit ist die Moglichkeit fiir be-

schriebene Aspekte durchaus und in nicht geringem Malle vorhanden.

Fazit:

Die Medikalisierung der Schwangerschaft ist weit voran geschritten. Dies beinhaltet Konflikt-
potenzial, da die Schwangerschaft als ein natiirliches, nicht krankhaftes, ja sogar mit Freude
erwartetes Ereignis betrachtet werden will. Man kann es als zentrale Schwierigkeit fiir das be-
treuende Personal ansehen, hier den richtigen Weg zu finden, beunruhigte und hilfsbediirftige

Frauen zu identifizieren, ihnen die angemessene Beratung zukommen zu lassen und nicht alle
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schwangeren Frauen von vornherein mit iiberméfBiger Betonung der psychischen Belastung
erst recht zu verunsichern. Hierbei ist wahrscheinlich die Erfahrung und Kompetenz des be-
treuenden Personals von Bedeutung. Professionelle psychosoziale Beratung in den gynikolo-
gischen Praxen, die Frauen niederschwellig und freiwillig in Anspruch nehmen koénnen, wire

auch hierbei eine sinnvolle Unterstiitzung.
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S Zusammenfassung und Schlussfolgerung

5.1 Zusammenfassung der Arbeit

Die vorliegende Arbeit beleuchtet Entscheidungsprozesse in der Prinataldiagnostik (PND) so-
wie die Beratung bzw. Betreuung von schwangeren Frauen hinsichtlich derselben. Primares
Ziel dieser Arbeit ist es, den Unterstiitzungsbedarf der an Entscheidungen bzgl. der PND be-

teiligten Berufsgruppen zu ermitteln.

Wihrend der Schwangerschaft wird eine Frau mit dem Thema PND konfrontiert. Im Rahmen
der Mutterschaftsrichtlinien muss sie von ihrem betreuenden Gynédkologen zu den Risiken
von Fehlbildungen und Chromosomenanomalien aufgekldrt und iiber die Mdglichkeiten der
PND beraten werden. Sowohl unter den Fachleuten als auch in der Offentlichkeit wird die Be-
ratung und Aufkldrung zur PND als schwierig bewertet. Durch Aufdecken der Schwierigkei-
ten, denen beide Seiten — die schwangeren Frauen und das sie betreuende Personal — im Ent-
scheidungsprozess gegeniiberstehen, wird in vorliegender Arbeit der Bedarf an Unterstiit-
zungsleistungen ermittelt. Ferner wird betrachtet, welche Gruppe von Frauen und Betreuern
iiberhaupt der Unterstiitzung bedarf, ob eventuell vorhandene Interventionen diesem Bedarf

gerecht werden und welche Art von Unterstiitzungsleistung angewendet werden kann.

Dazu wurden sechs Gyndkologen, zwei Mitarbeiterinnen von Beratungsstellen, zwei Hebam-
men und vier Vertreter anderer relevanter Berufsgruppen befragt, die aufgrund ihrer berufli-
chen Tétigkeiten mit Entscheidungssituationen in der PND konfrontiert werden. Die Befra-
gung wurde mittels halbstrukturierter qualitativer Interviews auf Basis der ,,Preliminary needs
assessment“-Methode nach Jacobsen und O Connor (1999) durchgefiihrt, und die Interviews
anschliefend mithilfe der ,,zusammenfassenden Inhaltsanalyse* nach Mayring (1988) ausge-

wertet.

Laut den zentralen Ergebnissen der Arbeit liegen die Griinde fiir Beratungsschwierigkeiten
seitens des medizinischen Personals in der fehlenden Kommunikation/ Kooperation zwischen
den einzelnen Berufsgruppen (Gyndkologen, Hebammen, Beratungspersonal), in externen
Faktoren, wie dem juristischen und wirtschaftlichen Druck, und im Mangel an Qualitidtskon-

trollen und Fort- und WeiterbildungsmafBnahmen. Unterstlitzungsmoglichkeiten fiir an Ent-
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scheidungen bzgl. der PND beteiligte Berufsgruppen finden sich hauptséchlich in einer inten-
siven Qualitdtskontrolle und einer besseren Kommunikation/ Kooperation zwischen den Be-

rufsgruppen.

Schwierigkeiten im Entscheidungsprozess bzgl. PND fiir die Frauen resultieren aus der poten-
ziellen psychischen Belastung und der Komplexitit der PND. Somit bedarf es bei den Frauen
an professioneller psychologischer Beratung und detaillierter Information iiber die Mdoglich-

keiten der PND.

Ferner wird gezeigt, dass zur Verbesserung der Betreuung der Schwangeren jede der befrag-

ten Berufsgruppen (Gynidkologen, Beratungspersonal, Hebammen) selbst Unterstiitzung be-

darf.

Da jede Frau nach den Mutterschaftsrichtlinien auf das Thema PND angesprochen werden
muss, ist es sinnvoll, auch allen Frauen Unterstiitzung anzubieten. Es wird aber deutlich, dass
die Frauen die oben beschriebenen Schwierigkeiten mit verschiedener Intensitéit empfinden
und unterschiedlich wahrnehmen. Es muss individuell ein addquates Mal3 gefunden werden,

wie intensiv und ausfiihrlich das Thema besprochen wird.

Es fehlt deutlich an Interventionen, die auf die Unterstlitzung des betreuenden Personals im
Beratungsprozess ausgerichtet sind. Nur wenige Programme bzw. Projekte sind bekannt, um
die Unterstiitzung der an Entscheidungen bzgl. der PND beteiligten Berufsgruppen zu verbes-

sern.

Bestehende Programme und Interventionen fiir die schwangeren Frauen wie z. B. Informati-
onsmaterialien, externe psychosoziale Beratung, etc. sind vorhanden und kénnten dem Bedarf
gerecht werden. Es mangelt aber an der Prisenz in den Praxen und der Offentlichkeit und so-

mit an der Verwendbarkeit derselben.

Neben der Verbesserung der Rahmenbedingungen gilt es, die Kommunikation/ Kooperation
zwischen den Berufsgruppen zu verbessern. Dies konnte durch eine integrierte professionelle
psychosoziale Beratung und Betreuung in den gyndkologischen Praxen erfolgen. Mittels Ent-

scheidungshilfen, die den Fokus auf die psychosozialen Konsequenzen einer PND setzen und
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detaillierte Informationen zu den Moglichkeiten der PND beinhalten, konnte die Unterstiit-

zung sowohl der Frauen als auch der beteiligten Berufsgruppen verbessert werden.

5.2 Schlussfolgerungen

5.2.1 Schlussfolgerung fiir die Forschung

In Kapitel 2.2.2 der Methodik wird auf die Ziele einer Bedarfsermittlung eingegangen. In den
Einschrankungen (Kapitel 4.1) wird eingerdumt, dass nicht alle Ziele mit vorliegender Arbeit
erreicht werden konnten. Wie aber schon erwihnt, kdnnen die gefundenen Ergebnisse eine
Hilfe sein, diese Ziele zu erreichen. Hierbei soll neben einer Bedarfsermittlung als Vorstufe
der Entwicklung von Entscheidungshilfen besonders auf die Evaluation bereits vorhandener
Interventionen hingewiesen werden. Gefundene Ergebnisse dieser Arbeit konnen bei zukiinf-
tigen Evaluationen verwendet bzw. beriicksichtigt werden. So konnte z. B. untersucht werden,
ob vorhandene Entscheidungshilfen und andere Interventionen geniigend Riicksicht nehmen
auf die psychosozialen Konsequenzen der einzelnen PND-Mallnahmen, oder ob Interventio-
nen fiir das betreuende Personal eine verbesserte Qualitdtskontrolle und eine Kooperation in-

nerhalb der verschiedenen Berufsgruppen zum Ziel haben.

Von grofler Bedeutung ist die Versorgungssituation zur PND. Wie in den Ergebnissen deut-
lich wird, ist kein einheitliches Vorgehen in den Praxen vorzufinden. Es mangelt an Datener-
hebung, Evaluationen und genereller Erfassung des Versorgungsgeschehens in der PND. Die
Screeningprogramme scheinen in ihrem Nutzen und ihrer Wirksamkeit noch nicht vollstindig
bestitigt zu sein. Hier 6ffnet sich ein breites Feld, in dem weitere Untersuchungen einen pro-

duktiven Beitrag zur Verbesserung in der Schwangerenunterstiitzung leisten konnten.

5.2.2 Schlussfolgerung fiir die Praxis

Als zentrale Schlussfolgerung fiir die Praxis ist die Notwendigkeit einer engeren Kooperation
und Kommunikation zwischen den einzelnen Berufsgruppen zu nennen. In vorliegender Ar-
beit wird hauptsichlich die Zusammenarbeit von Arzten, Hebammen und Beratungsstellen
genannt. Genauso konnen aber auch weitere Berufsgruppen an einer Mitarbeit interessiert

sein, wie z. B. Humangenetiker, Medizinethiker, Politiker, u. v. m.
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Eine integrierte professionelle psychosoziale Beratung in den gynékologischen Praxen wiirde
diese Zusammenarbeit und Kommunikation fordern und die Frauen in ihrem Entscheidungs-

prozess unterstiitzen.

Um die Implementierung und Verbreitung von vorhandenen Entscheidungshilfen und Infor-
mationsmaterial zu verbessern, ist es wichtig, alle Berufsgruppen in die Entwicklung solcher
Interventionen mit einzuschlieBen. Somit kdnnten die Vorurteile und das Misstrauen gegen-
iiber bzw. innerhalb der einzelnen Berufsgruppen abgebaut und die Akzeptanz der verschiede-

nen Interventionen vergroBert werden.

Als weitere Schlussfolgerung ist eine verbesserte Aus-, Fort- und Weiterbildung des medizini-
schen Personals zu nennen. Fiir die Gruppe der Gynidkologen ist die Kenntniserweiterung im
Bereich der Risikokommunikation von Bedeutung, bei den anderen Befragten ist der Fokus
neben erstgenanntem auch auf das grundsitzliche Wissen um die verschiedenen PND-Mog-
lichkeiten zu richten. Auch dies konnte Vorurteile und Misstrauen unter den Berufsgruppen

abbauen und die Beratung von schwangeren Frauen verbessern.
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7 Anhang

Preliminary Needs Assessment (nach Jacobsen/ O’Connor 1999)
Fragebogen Arzte

Guten Morgen /Mittag/ Abend. Mein Name ist Florian Pfeiffer und ich bin Doktorand in der
Abteilung Medizinische Soziologie des Institutes fiir Arbeits- und Sozialmedizin der Univer-
sitdt zu Koln. Wir fiihren Interviews zur Bedarfsermittlung von Arzten, Fachpersonal und
schwangeren Frauen in gemeinsamen Entscheidungsprozessen im Bereich der Prédnataldia-
gnostik durch.

In diesem Interview werde ich Thnen einige Fragen zu Entscheidungen stellen, die schwange-
re Frauen um die 35, und die frei von anderen Risikofaktoren sind, in diesem Bereich treffen
miissen. Der Begriff Prénataldiagnostik soll sich hier auf die Diagnostik von Chromosomen-
anomalien beschrinken.

Die Ergebnisse dieser Studie sollen dem besseren Verstindnis des Bedarfs an Information und
Unterstiitzung aller Beteiligten in gemeinsamen Entscheidungsprozessen dienen.

Die Informationen, die wéhrend des Interviews erhoben werden, unterliegen natiirlich dem
Datenschutz und wir unterliegen der Schweigepflicht. Angaben, die einen Riickschluss auf
Ihre Person ermoglichen, werden in allen Auswertungen und Publikationen anonymisiert.

Das Interview wird zwischen ca. 30 und 45 Minuten dauern.

Das Interview ist grob in drei Teile gegliedert: Im ersten Teil beziehen sich die Fragen auf die
Wahrnehmung der schwierigen und wichtigen Entscheidungen von Seiten der Frauen und
Arzte. Im zweiten Teil wird nach Personen gefragt, welche auBer den Frauen und dem medi-
zinischen Fachpersonal noch am Entscheidungsprozess teilnehmen und der dritte Teil schliel3-
lich stellt Fragen nach den Ressourcen, auf die schwangere Frauen in einem solchen Entschei-
dungsprozess zuriickgreifen.

I Wichtige Entscheidungen

1.

Mich interessiert besonders die Auseinandersetzung mit dem Thema Prénataldiagnostik beim
Erstkontakt der Schwangeren mit ihrem Gyndkologen, bzw. am Anfang der Schwangerschaft.
Die momentane Lage sieht ja folgendermaflen aus: das Risiko fiir ein behindertes Kind mit
Chromosomenanomalie steigt mit zunehmendem miitterlichen Alter, sodass jeder Schwan-
gern liber 35 eine prénatale Diagnostik angeboten und auch von der Kasse bezahlt wird. Die
Diagnostik wird auch vor dem 35. Lebensjahr ohne Vorliegen eines erhohten Risikos fiir
Chromosomenanomalien durchgefiihrt, wenn dies die Frau wiinscht. In diesem Fall hat die
Schwangere selbst die Kosten zu tragen.

Mit diesem Hintergrundwissen: wie schwierig und auch wichtig beurteilen Sie die Auseinan-
dersetzung mit dem Thema Prinataldiagnostik und die Entscheidung fiir oder gegen die PND
fiir die Frauen?
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2.

Was macht aus Threr Sicht die Entscheidung in der Prianataldiagnostik einer Chromosomenan-
omalie fiir die Frauen so schwierig?

(fallen Thnen konkrete Beispiele aus IThrer Praxis ein?)

3. Wahlmoglichkeiten in der PND
a) Welche Optionen bzgl. des Umgangs mit der Prdnataldiagnostik einer Chromosomenan-
omalie hat aus Threr Sicht eine Frau in dieser Situation?

b) Welche Griinde gibt es fiir die verschiedenen Optionen?

4,
Wo sehen Sie als Arzt/ Arztin/ Hebamme/ Beratungspersonal die wichtigsten Vor- und Nach-
teile der verschiedenen Optionen?

5.
Welche Tests zur Risikoevaluation und welche invasive Diagnostik bieten Sie den Frauen an/
kennen Sie?

6.
Welche sind fiir Sie wichtigsten Vor- und Nachteile der einzelnen Untersuchungen?
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7.
Wie beraten Sie die schwangeren Frauen hinsichtlich der Prianataldiagnostik einer Chromoso-
menanomalie, d. h. was beinhaltet bei Thnen eine Beratung?

8.

Welche Rolle in dieser Entscheidungsfindung iibernehmen normalerweise Sie als Arzt/ Arz-
tin/ Hebamme/ Beratungspersonal?

(fallen Ihnen konkrete Beispiele aus Ihrer Praxis ein?)

9.

Welche Faktoren erschweren fiir Sie die Unterstiitzung der schwangeren Frauen im Entschei-
dungsprozess?

(fallen Thnen konkrete Beispiele aus IThrer Praxis ein?)

10.

Welche Faktoren erleichtern Thnen die Unterstiitzung der schwangeren Frauen im Entschei-
dungsprozess (oder wiirden sie erleichtern)?

(fallen Ihnen konkrete Beispiele aus Ihrer Praxis ein?)
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IT Erfassung von anderen an der Entscheidung Beteiligten

11.
Wer auler Thnen und der schwangeren Frau nimmt am Entscheidungsprozess noch teil?
(fallen Thnen konkrete Beispiele aus IThrer Praxis ein?)

12.
Welche Rolle iibernimmt diese Person?
(fallen Thnen konkrete Beispiele aus IThrer Praxis ein?)

13.

Wie weit, glauben Sie, mochten die Frauen von anderen Personen in ihrer Entscheidung be-
einflusst und beraten werden?

(fallen Ihnen konkrete Beispiele aus Ihrer Praxis ein?)

III Ressourcen

14.

Wie verhalten sich schwangere Frauen im Entscheidungsprozess bzgl. Prianataldiagnostik ei-
ner Chromosomenanomalie?

(fallen Ihnen konkrete Beispiele aus Ihrer Praxis ein?)

15.
Was hilft/ wiirde den Frauen helfen, diese Entscheidung leichter zu treffen?
(fallen Ihnen konkrete Beispiele aus Ihrer Praxis ein?)
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16.
Was hindert die Frauen daran, diese Entscheidung zu treffen?
(fallen Thnen konkrete Beispiele aus IThrer Praxis ein?)

17.
Ich werde Thnen nun einige Moglichkeiten auflisten, welche manchen betroffenen Frauen den
Entscheidungsprozess erleichtern. Welche davon halten Sie fiir sinnvoll?

Beratung durch Fachpersonal, wenn ja wer?

Diskussionsrunden von Betroffenen, wenn ja, welche Art oder welche Organisation konnte
sie durchfiihren

Informationsmaterial
Wenn ja, welche Art von Medium
7. Broschiiren

8. Video
9. CDROM
10. Internet

11. andere, welche

18.
Wenn ja, wer sollte IThrer Meinung nach die Informationen aufbereiten
6. Mediziner und Fachpersonal
7. Beratungsstellen
8. Apotheken
9. Pharmaindustrie
10. Verbédnde
11. Regierung
12. Krankenversicherungen
13. andere
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19.

Mit meinen Fragen bin ich jetzt fertig. Haben Sie noch weitere Anmerkungen/ Vorschlége,
wie man die Unterstiitzung von schwangeren Frauen in Entscheidungsprozessen bzgl. der Pra-
nataldiagnostik einer Chromosomenanomalie weiter verbessern konnte?

Soziodemographische Angaben

20.
Alter

21.
Geschlecht

22.
Nationalitit

23.
Profession

24.
Praxis oder Klinik

25.
Rolle/ Stellung und Erfahrung des Befragten in der Praxis/ Klinik/ Institut

Ich danke herzlich fur Ihre Mitarbeit!
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