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PRANATALE DIAGNOSTIK

Interdisziplindre Tagung vom 11. und 12. Dezember 1998 an der Paulus-Akademie Ziirich

VORGEBURTLICHE UNTERSUCHUNGEN -

IN DER BERATUNG

Von Christine Amrein

Die Veranstalter der Tagung von Mitte Dezember an der

Paulus-Akademie in Ziirich luden zu einem Erfahrungs- und Gedankenaus-

tausch zwischen Personen ein, welche an Beratungsgesprachen beteiligt

oder daran interessiert sind. Die Fragestellung konzentrierte sich dabei be-

wusst auf die individualethische Ebene und konkrete Beratungsprobleme.

Ausgangspunkt war das gemeinsame Bemiihen um gute Beratung, welche

den Bediirfnissen und der Situation der Ratsuchenden angemessen ist.

n ihren Begrussungsworten wies Ruth

Baumann-Hblzle, Sozialethikerin und
Prasidentin des Vereins «Ganzheitliche
Beratung und kritische Information zu
pranataler Diagnostik» darauf hin, dass
in einer pluralistischen Gesellschaft gelin-
gendes Leben nicht mehr auf einem all-
gemeinen und allgemein gultigen Sinn-
entwurf fir das Leben basiere, sondern
dass jeder Einzelne seinem Dasein ein in-
dividuelles Fundament zugrunde legen
misse. Jeder Mensch muss Lebensent-
scheidungen treffen, mit denen er auch
spater leben kénne und wolle. So ist der
Entscheid flr eine prénatale Diagnostik
und ihre maglichen Konsequenzen Teil
des Sinn- und Lebensentwurfes einer
Frau/eines Paares. Es ist jedoch nicht nur
ein Entscheid fir den eigenen Lebensent-
wurf, sondern stellvertretend fiir das Le-
ben eines werdenden Menschen. Umso
wichtiger ist es deshalb, dass Mutter/El-
tern bei diesen Entscheidungen unter-
stitzt und begleitet werden. Gute Bera-
tung und Unterstitzung im Prozess pra-
nataler Diagnostik muss sich in erster Li-
nie an den Ressourcen des je individuel-
len Paares, an der je individuellen Situa-
tion der Ratsuchenden orientieren und
darf nicht geleitet sein von gesellschaft-
lichen Zwangen und Vorgaben. Nur im
personlichen Gespréach und im interdiszi-
plindren Austauch von Wissen und Er-
fahrung kann gute Beratung gelingen.

Keine eigentlichen «Patienten»

In seinem Grundsatzreferat zum Ta-
gungsthema stellt Christian Kind, leiten-
der Arzt fir Neonatologie am Kantons-
spital St. Gallen, zu Beginn die pranatale
Diagnostik der heilenden (kurativen) und
der vorbeugenden (praventiven) Medizin
gegeniiber. Bei medizinischen Kon-
sultationen sucht stets ein Patient einen
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Arzt auf, der aufgrund einer Diagnose
eine Therapie oder eine vorbeugende
Massnahme einleitet. Bei der pranatalen
Diagnostik gibt es keinen eigentlichen
«Patienten». Beim Arztbesuch wird mit
immer ausgekltigelteren diagnostischen
Mitteln nach Auffalligkeiten beim Fotus
gesucht. Die schwangere Frau nimmt da-
bei eine Doppelrolle ein, sie bestimmt ei-
nerseits Uber ihr eigenes Leben, anderer-
seits Giber das Leben des werdenden Kin-
des. Haufig ist nicht klar, wem letztlich
eine «Therapie» zugute kommt. Wenn
eine Therapie beim FGtus nicht méglich
ist, wird die Frau mit dem «Therapiean-
gebot» und der «vorbeugenden Mass-
nahme» eines Schwangerschaftsabbru-
ches konfrontiert.

Warum und wie kommt es zu prédna-
talen Untersuchungen, wenn es doch in
der Regel keinen «Patienten» gibt, den
man heilen oder vorbeugend therapieren
kann? Kind skizzierte vier Situationen, in
denen eine pranatale Diagnostik bean-
sprucht wird:

a) Im Falle einer familidren Belastung
kénnen betroffene Eltern oft schon bei
der Planung einer Schwangerschaft ei-
nen Genetiker konsultieren.  Diese
pra-konzeptionelle Beratung ermdéglicht
ein ausfihrliches, personliches Gesprach
und eine Entscheidungsfindung ohne
Zeitdruck.

b) Beim abnormen \Verlauf einer
Schwangerschaft ist das diagnostische
Vorgehen — in der Regel durch einen spe-
zialisierten Frauenarzt — als arztliche Re-
aktion auf eine bestehende, akute Notsi-
tuation der schwangeren Frau zu verste-
hen. Eine solche pranatale Diagnostik er-
folgt gezwungenermassen unter hohem
zeitlichen Druck.

¢) Zunehmend haufiger fuhrt die
Angst vor einem behinderten Kind zu ei-
ner pranatalen Diagnostik, auch da, wo
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urspriinglich keine Notlage erkennbar ist.
In diesem Fall ist der Anlass zur vorge-
burtlichen Untersuchung meist eine psy-
chisch bedingt vorhandene persénliche
Betroffenheit (Angst, Unsicherheit, per-
sonliches Wunschdenken, gesellschaftli-
cher Druck usw.).

d) Immer mehr Bedeutung erlangt das
generelle Screening im Rahmen der
Schwangerenvorsorge. Solche Untersu-
chungen werden ohne begriindeten Ver-
dacht auf eine gesuchte Stérung durch-
geflihrt, unabhdangig von einer personli-
chen Betroffenheit, einer akuten Notlage
oder einer medizinischen Indikation.
«Pranataldiagnostik verwandelt sich zu-
nehmend aus einem Hilfsmittel zur Kon-
fliktlésung in der Individualmedizin in
eine Massnahme der offentlichen Ge-
sundheitsvorsorge, verstanden als Forde-
rung und Planung der kollektiven Ge-
sundheit auch auf Kosten individuellen
Lebens»  (Baumann-Hdlzle/Kind 143,
Hervorhebung im Original).

Vier ethische Grundprinzipien

Um eine gute genetische und prénatale

Beratung zu gewadhrleisten, postulierte

der Referent vier ethische Grundprinzipi-

en fur beratendes Handeln:

1. Gutes tun: Pranatale Diagnostik, Be-
ratung und Begleitung ist stets eine
Gratwanderung, denn was der/den
einen nutzt, kann der/den anderen
schaden. Berater und Begleiterinnen
des pranataldiagnostischen Prozesses
mussen versuchen, bestmogliche Lo-
sungen flr die Einzelne/n anzubieten
und die Betroffene/n in ihren Ent-
scheidungen zu unterstitzen.

2. Nicht schaden: Pranatale Beratung
muss mit viel Gespur und Feingefthl
durchgefuhrt werden, um in dieser
fur die Mutter/Eltern schwierigen Si-
tuation nicht noch zusatzliche uner-
wiinschte Nebenwirkungen zu provo-
zieren.

3. Autonomie respektieren: Prdnatale
Diagnostik kann nur mit der infor-
mierten Zustimmung der Schwange-
ren durchgefiihrt werden. Dies setzt
umfassende, fundierte Information
voraus. Der Vorschlag einer pranata-
len Untersuchung darf nicht Empfeh-



lung, sondern muss Aufforderung
zum  selbstverantworteten Entscheid
sein.

4. Gerechtigkeit wahren: Nutzen und
Nachteile eines gesundheitsfordern-
den Programmes sollten gerecht ver-
teilt sein. Die begrenzten Mittel im
Gesundheitswesen mussten so ge-
recht und nutzbringend wie moglich
eingesetzt werden. Dabei stehen sich
jedoch universelle gesellschaftliche
Forderungen und individuelle persén-
liche Entscheidungen gegenlber, was
die Beratenden oft in fast unlésbare
Konfliktsituationen bringt. Das Dilem-
ma zwischen Individuum und Gesell-
schaft wird Gberdies verscharft durch
pranataldiagnostische Hindernisse
wie Zeitmangel, Ausbildungsdefizite,
Honorierungsfragen, Beratungskon-
flikte u.a.m.

Optimale Beratung bei prdanataler Dia-
gnostik in Situationen individueller Be-
troffenheit sollten im Rahmen unseres
Gesundheitssystems  realisierbar  sein,
auch wenn der Ubergang von der pater-
nalistischen Betreuung zur einfiihlsamen,
aber distanzierten Beratung noch heute
vielen Arzten und Arztinnen, aber auch
vielen Schwangeren grosste Miihe berei-
et

Das zweite Referat der Tagung galt dem
Thema

«Pranatale Diagnostik in der
Schweiz: Daten und Fakten»

Aufgrund von reichhaltigem demogra-
phischem Zahlenmaterial Gber die Repro-
duktion beim Menschen (z.B. Mutter-/
Kindersterblichkeit, Lebend-/Fehl-/Totge-
burten, Geburten von Kindern mit Ent-
wicklungsstérungen) zog Roland Zim-
mermann, leitender Arzt am Universitdts-
spital Zdrich, ein erstes Fazit: Nicht Pré-
nataldiagnostik sollte fir eine Schwan-
gerschaft zentral sein, sondern pré-kon-
zeptionelle Beratung, denn diese kénne
ohne Zeitdruck durchgefihrt werden
und schon vor dem Entscheid fir eine
Schwangerschaft in  vielen  Fragen
Kldrung bringen. Leider sei jedoch bei
den meisten jungen Paaren vor einer (ge-
wollten oder ungewollten) Schwanger-
schaft wenig oder gar kein Interesse an
Reproduktionsfragen vorhanden. Somit
bleibe nach wie vor die pranatale Dia-
gnostik das Mittel der Wahl, um Risikoel-
tern oder Eltern in Notsituationen beizu-
stehen.

In der Schweiz existieren fiir Pranatal-
diagnostik weder gesetzliche Grundla-
gen noch (akademische) Richtlinien oder
Empfehlungen von Fachgesellschaften
(ein Entwurf zu einem Bundesgesetz
Uber genetische Untersuchungen am
Menschen st zurzeit in Vernehmlas-

sung). Pranatale Beratung wird durchge-
fihrt von Frauendrzten und Allgemein-
praktikern, von Pranatalmedizinern an ei-
nem Zentrum oder von Genetikern. An-
hand der Resultate verschiedener Erhe-
bungen erlduterte der Referent die Auf-
gaben der genannten Fachleute. Sein
zweites Fazit: Pranatale Diagnostik ist
heute aus der gynakologischen Praxis
nicht mehr wegzudenken (Ultraschall,
Laboruntersuchungen). Sie darf jedoch
den Muttern/Eltern nicht Fesseln anle-
gen, sondern muss ihnen helfen, eine
gltickliche Schwangerschaft erleben zu
kénnen. Dies ist heute, laut Zimmer-
mann, im technischen Bereich dank der
Zuverlassigkeit von Apparaten und La-
bors gewahrleistet. Leider mangelt es je-
doch noch in vielen Praxen und an vielen
Zentren an der Qualitat der personlichen
Beratung, an der zwischenmenschlichen
Kommunikation, und leider lassen sich
auch im Bereich der Pranataldiagnostik
immer wieder schwarze Schafe finden,
die der Sache Schaden zuftigen kénnen.

“ Jeder Mensch muss
Lebensentschei-
dungen treffen,
mit denen er auch
spater leben kann

und will. ”

Wie kann/soll gute Beratung bei pranata-
ler Diagnostik ablaufen? Wie lassen sich
Konflikt- und Dilemmasituationen im
Rahmen vorgeburtlicher Untersuchun-
gen losen? Diese Fragen wurden im An-
schluss an die beiden Referate in ver-
schiedenen Gruppen diskutiert. Weitere
Impulse fur die Kreisgesprache lieferte
der Film «In guter Hoffnung — Uber die
Angst vor einem behinderten Kind», in
welchem vier Frauen — drei davon Mditter
behinderter Kinder — tber ihre Erfahrun-
gen mit Arzten und Spitalern, mit Bera-
tung und/oder fehlender Beratung
wahrend der Schwangelschaft und nach
der Geburt ihres (behinderten) Kindes er-
zahlen.

In den Diskussionsgruppen fanden
sich Hebammen, Pflegerinnen, Heil- und
Sozialpadagoginnen, betroffene Teilneh-
merlnnen (behinderte Menschen, Eltern,
Familienangehorige von  behinderten
Menschen), Arztinnen, Psychologinnen
zusammen, um gemeinsam nach Kriteri-
en flr gute Beratung bei pranataler Dia-
gnostik zu suchen. Aus diesen Gruppen-
gesprachen lasst sich zusammenfassend
folgendes festhalten:

Gute Beratung soll rationale, intellek-
tuelle und emotionale Komponenten im
Beratungsgesprach berticksichtigen. Die
Ratsuchenden sollen ein Recht haben auf
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umfassende Information und breites
Wissen — aber auch das Recht auf
Nicht-Wissen —, und sie sollen letztlich
ihre Entscheidungen autonom und ohne
Beeinflussung treffen kénnen. lhre Anlie-
gen missen ernst genommen werden,
die Beratenden sollen mit ihnen offen
und ehrlich Gber alle Fragen reden, ihnen
Konflikt- und Dilemmasituationen ohne
«falsche»  Ricksichtnahme  aufzeigen
und mit ihnen nach konstruktiven Lésun-
gen suchen. Gute Beratung soll interdis-
ziplinar und partnerschaftlich sein und
darf nicht von wirtschaftlichen, politi-
schen und/oder weltanschaulichen Inter-
essen beeinflusst werden.

Die Zusammenarbeit gut qualifizierter
Fachpersonen ist ganz entscheidend, da
dadurch ~ far  die  hilfesuchenden
Frauen/Paare die Hemmschwellen fir
eine Beratung gesenkt werden konnen.
Dabei ist es unabdingbar, dass in einem
interdisziplindren Beratungsteam Trans-
parenz herrscht, dass Ratsuchende wenn
notig an andere Stellen weitergewiesen
werden koénnen und sollen, dass Mog-
lichkeiten fiir neue Formen der Beratung
jederzeit offenstehen. Auch Offentlich-
keitsarbeit und integrative Bemiihungen
mussen Teil der Aufgabe eines Beratung-
steams sein. Es muss helfen, Wider-
spriiche aufzudecken — zum Beispiel Kin-
derwunsch vs. Autonomie, Integration
vs. Abtreibung usw. — sowie in der Of-
fentlichkeit das Recht auf Anders-Sein
vertreten.

Das Beratungsteam muss sich stets
bewusst sein, dass es nicht in einem Va-
kuum operiert, sondern seine Arbeit in
einem gesellschaftlich-kritischen Umfeld
leistet, in welchen wieder vermehrt eu-
genische Tendenzen auszumachen sind
(Machbarkeitswahn, Entsolidarisierung,
Fremdbestimmung usw.). Fir eine gute
Beratung mdlssen also Strukturen ge-
schaffen werden, welche gegenseitige
Solidaritdt erméglichen und welche hel-
fen, die Entscheidungsfindung der Ratsu-
chenden zu stiitzen und zu begleiten.

Hilfe bei der Beratung bei vorgeburtli-
chen Untersuchungen kann das gleich-
namige Dossier mit Texten und Richtlini-
en zur Beratung sowie einer ausfhrli-
chen Literaturliste geben. Es ist zum Preis
von Fr. 23.— zu beziehen bei der Schwei-
zerischen Zentralstelle fir Heilpadagogik,
Obergrundstrasse 61, CH-6003 Luzern
(Bestellnummer D 57).
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