Die Anwendungsproblematik
der vorgeburtlichen Diagnostik

Einleitung

Die pranatale Diagnostik (PD) numerischer und struktureller
Chromosomenaberrationen’, die bekannteste ist die Trisomie
21, auch Down-Syndrom genannt, gehort seit iiber 25 Jahren
zum Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen fiir
Risikoschwangerschaften (z. B. beim altersbedingten Risiko
fur das Down-Syndrom). Die Zahl der Schwangerschaften,
bei denen eine PD durchgefiithrt wird, steigt seitdem
kontinuierlich (1).

Entscheidend zur Ausweitung der PD in den alten
Bundeslindern trug ein Urteil des Bundesgerichtshofes in
1984 bei, nachdem ein Arzt einen Pflichtverstofs begeht,
wenn er eine Schwangere mit einem erhshten Risiko fiir ein
Down-Syndrom nicht auf die Méglichkeit einer PD hinweist.
Eine Frau, die aufgrund dieses Pflichtverstofles ein Kind mit
Down-Syndrom zur Welt bringt, hat Anspruch auf Schaden-
ersatz.

Heute ist die Entwicklung in Deutschland, Westeuropa
und den USA durch die Ausweitung der Mdoglichkeiten der
Risikospezifizierung, insbesondere fiir Chromosomenano-
malien und Neuralrohrdefekte (Anenzephalie, Spina bifida)
fur bisher als unauffillig geltende Schwangerschaften,
gekennzeichnet. Ausgelost wurde dieser Trend durch die
Weiterentwicklung bildgebender Verfahren (Ultraschall) und
die Entwicklung von Testverfahren (z. B. der sog. Triple-
Test), die bestimmte biochemische Marker im miitterlichen
Blut bestimmen und daraus Risiken fiir eine Chromosomen-
stérung oder fiir einen Neuralrohrdefekt beim Kind ableiten.

Es ist davon auszugehen, dass die Verfahren zur Risiko-
spezifizierung in nicht unerheblichem Mafe Anteil an den
zu Beginn der goer Jahre beobachtbaren erheblichen
Steigerungsraten von mehr als 40 % (2) im Bereich der
invasiven PD hatten.

Hinzu kommen kénnte in Zukunft eine weitere
Ausweitung des vorgeburtlichen Diagnostikpotentials auf
molekulargenetischer Ebene. Hier wiirde es sich um die
Einfithrung von Testangeboten zum Nachweis des Triger-
status fiir bestimmte genetisch bedingte Erkrankungen fiir
Schwangere mit durchschnittlichem, d. h. nicht erkennbar
erhohtem Risiko handeln. Hier ist in Deutschland allerdings
eine viel groflere Zuriickhaltung zu beobachten als in
anderen, insbesondere angelsichsischen Lindern (3, 4).

All die genannten Verfahren erméglichen mit technisch
relativ geringem Aufwand, das Angebot an vorgeburtlicher
Diagnostik auf immer mehr Schwangere auszudehnen.

1 Verinderung der Anzahl oder der Struktur von Chromosomen, d. Red.
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Wahrscheinlich wird in Zukunft jede Schwangere vor die
Entscheidung gestellt, ob sie Testverfahren zur genetischen
Risikospezifizierung in Anspruch nehmen mochte oder
nicht. Da die meisten vorgeburtlich diagnostizierbaren
Anomalien und Erkrankungen bisher nicht therapierbar
sind, sind die Handlungsoptionen fiir eine Schwangere nach
dem Nachweis eines betroffenen Kindes durch die PD in der
Regel auf zwei Optionen begrenzt: die Schwangerschaft
fortzusetzen, oder die Schwangerschaft abzubrechen. Diese
Begrenztheit erzeugt den selektiven Charakter der PD.

Die Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch bei einer
diagnostizierbaren Erkrankung oder Fehlbildung wird durch
vielfiltige, sozio-kulturelle Norm- und Werthaltungen
geprigt und variiert in unterschiedlichen Kulturen, aber auch
in unterschiedlichen gesellschaftlichen Schichten. Nicht
zuletzt wird die Einstellung aber auch durch die konkrete
Lebenssituation von Frauen in Familie und Beruf geprigt.

Nachfolgend sollen verschiedene Problembereiche und
gesellschaftliche Sichtweisen, die mit der PD verbunden
sind, erortert werden. Dabei handelt es sich um Probleme
der Qualititssicherung, insbesondere der Verhiitung der
iibereilten Einfithrung von Testverfahren und der Sicher-
stellung des ,informed consent* (s.u.), um die psycho-
sozialen Auswirkungen der PD auf Schwangere und um
mégliche soziale Folgen wie z. B. eine langfristige
Verianderung der Einstellung zu angeborenen Behinde-
rungen und Erkrankungen. Dies erfolgt anhand von
empirischen Erhebungen, die in Deutschland und inter-
national durchgefiihrt wurden.

Defizite in der Anwendung
genetischer Testverfahren in der PD

Bei der Anwendung genetischer Testverfahren oder von
Verfahren, die der genauen Spezifizierung méglicherweise
vorhandener genetischer Risiken dienen, konnten bisher vor
allem folgende Defizite beobachtet werden:

- vorzeitige Einfithrung von Testverfahren, d. h. bevor die
Zuverlissigkeit und Giiltigkeit der Testanwendung und der
Ergebnisse klinisch hinreichend gesichert sind, werden
Tests bereits angewendet. Die Einfithrung des Triple-Tests
ist ein Beispiel fiir dieses Problem;

- ungeniigende Erbringung von Beratungsleistungen vor und
nach PD, insbesondere mangelnde Respektierung des
sinformed consent, d. h. der informierten und selbst-
bestimmten Einwilligung der Schwangeren in die Durch-
fithrung prénataler Testverfahren.



Ultraschall und Triple-Test haben es erméglicht, das An-
gebot der PD auf immer mehr Schwangere ohne ein a priori
erkennbares, erhohtes Risiko fiir eine angeborene Fehlbil-
dung oder Chromosomenstérung auszudehnen. In Deutsch-
land breitete sich der Triple-Test zu Beginn der goer Jahre
ungehemmt schnell aus und entgegen den Moratorien
wissenschaftlicher Fachgesellschaften, die fiir eine prospek-
tive wissenschaftlich kontrollierte Studie mit der Moglichkeit
der vorhergehenden und nachfolgenden genetischen
Beratung plidierten (5). Nach Untersuchungen des Instituts
fiir Humangenetik Miinster waren in 1992 mehr als 50 %
aller auffilligen Triple-Testergebnisse von Schwangeren, die
an das Institut iiberwiesen wurden, falsch, weil bei der
Durchfiihrung des Tests Faktoren, die dessen Ergebnisse
mafgeblich beeinflussten, nicht beriicksichtigt wurden. Dies
waren z. B.: fehlerhafte Bestimmung des genauen
Schwangerschaftsalters, zu frithe oder zu spite Veranlassung
des Tests, Nichtbeachtung miitterlicher Merkmale wie
Korpergewicht oder Erkrankungen (z. B. Diabetes) und das
Vorliegen von Mehrlingsschwangerschaften (6).

Der Triple-Test kann die Wahrscheinlichkeit fiir das
Vorliegen einer Schwangerschaft mit einem Feten mit einem
Down-Syndrom nur mit einer Zuverlassigkeit von 60-65 %
angeben (7). Eine internationale Meta-Analyse von Schwan-
gerschaften, die mittels des Triple-Tests auf ein erhéhtes
Risiko fiir das Vorhandensein eines Kindes mit Down-Syn-
drom getestet wurden, macht den Anteil von falsch-positiven
Testergebnissen deutlich. Von den 57.676 getesteten
Schwangerschaften hatten 3.638 ein falsch-positives Ergeb-
nis, d. h. der Triple-Test ergab einen auffilligen Befund, aber
es lag keine Schwangerschaft mit einem Down-Syndrom vor.
Nach Ultraschallkontrolle blieben 2.347 Schwangerschaften
auffillig, davon nahmen 78 % eine invasive Diagnostik in
Anspruch (8). Wie das Problem der vorzeitigen Einfithrung
genetischer Testverfahren zu l6sen ist, ist bisher weder in
Deutschland noch in den meisten anderen westeuropiischen
Lindern und den USA befriedigend geklirt.

Die oben genannte Untersuchung des Instituts fiir
Humangenetik Miinster ergab zusitzlich, dass die genannten
technischen Mingel in der Durchfiithrung des Tests durch
gravierende Mingel in der Schwangerenbetreuung verstirkt
wurden. Die Mingel in der Schwangerenbetreuung bestan-
den vor allem darin, dass keine oder nur mangelhafte
Information und Beratung der Schwangeren vor der Durch-
fithrung des Tests erfolgte und ebenso mangelhafte Infor-
mation und Beratung nach dessen Durchfithrung. Auffillig
viele Frauen waren nicht dariiber informiert, dass der Test
lediglich eine Risikospezifizierung fiir das mogliche Vor-
liegen eines Down-Syndroms ermdglicht, aber kein diagnos-
tisches Verfahren ist. Die begrenzte Aussagefihigkeit des
Tests wurde nicht mitgeteilt, vor allem nicht die Bedeutung
falsch-positiver Ergebnisse. Es wurde nicht erldutert, fiir
welche genetisch bedingten Stérungen Risiken abgeklart
werden und welche Konsequenzen ein auffilliger Befund
haben kann (z. B. die Abkliarung durch die invasive PD,
moglicherweise verbunden mit der Notwendigkeit, tiber den
Abbruch der Schwangerschaft zu entscheiden). Es dringte
sich der Eindruck auf, dass selbst viele GynikologInnen, die
den Test veranlassten, ihn und die Ergebnisse nicht richtig
verstanden und bei der Mitteilung der festgestellten Risiken
tiberfordert waren.

Dies alles hatte zur Folge, dass Frauen tiber einen auf-
filligen Triple-Test-Befund derartig verunsichert und beun-
ruhigt waren, dass fiir sie nur noch die Abklirung mittels
invasiver PD in Frage kam. Dadurch wurden auch Frauen

zur PD gefiihrt, die die PD urspriinglich nicht wollten. Dazu
sei hier die Aussage einer betroffenen Frau aus der Unter-
suchung zitiert:
Urspriinglich habe ich die Fruchtwasseruntersuchung nimlich
abgelehnt. Vorher bin ich nicht aufgekldrt worden, einfach
Blut abgenommen. Jetzt wegen der Verunsicherung maochten
wir die Untersuchung, ich bin ja nur durch diesen
Befund verunsichert, um sicher zu sein bleibt nun kein
anderer Weg. ..
35 Jahre, 1. Schwangerschaft nach Sterilititsbehandlung.

Durch die Weiterentwicklung der bildlichen Darstellungs-
moglichkeiten des Ultraschalls erlangt der Nachweis einer
verdickten Nackenfalte (der sog. Nackentransparenz) beim
Feten in der 10.-14. Schwangerschaftswoche als Hinweis fiir
eine Chromosomenanomalie immer mehr an Bedeutung.
Die Entdeckungsraten hingen stark von der Ausbildungs-
qualitit der/des Untersuchenden ab und variieren zwischen
weniger als 40 % bis iiber 80 % (9). Die Studie von
MCcFAYDEN ergab, dass die meisten Frauen vor solchen
Ultraschalluntersuchungen nicht angemessen iiber den
Zweck der Untersuchung informiert waren (10).

Die mangelhafte Beratung Schwangerer in der PD wird in
Deutschland und international allerdings generell als ein
Problem der PD gesehen und nicht als ein Problem, das sich
auf die Durchfithrung des Triple-Tests beschrinkt (11).

Landesweite Untersuchungen in Grof3britannien haben
gezeigt wie defizitir die den Schwangeren zur Verfiigung
gestellten Beratungsleistungen in den meisten Bereichen der
PD sind (12). Mangelhafte Qualifikation der BeraterInnen, zu
spite, falsche oder unterlassene Aufklirung der Schwangeren
wurden empirisch belegt. Fiir Deutschland liegen vergleich-
bare Untersuchungen bisher nicht vor. Hier wurden in einer
Befragung von ExpertInnen, die im Rahmen eines Gut-
achtens fuir den Deutschen Bundestag tiber Problembereiche
in der Prinataldiagnostik durchgefiihrt wurde, tiberein-
stimmend als Hauptprobleme mangelnde Aufklirung und
Beratung von Schwangeren, Unkenntnis vieler niederge-
lassener GynikologInnen tiber genetische Krankheitsbilder
und iiber Einsatz- und Aussagegrenzen genetischer
prinataler Diagnosemdglichkeiten genannt (6).

Urspriinglich war bei der Etablierung der PD zu Beginn
der yoer Jahre in den alten Bundeslindern konzeptionell
vorgesehen, dass vor jeder PD und nach jedem Befund eines
betroffenen Feten eine ausfiihrliche Beratung und Informa-
tion der Schwangeren zu erfolgen hat. Viele genetische
Beratungsstellen verdanken diesem Konzept ihre Griindung.
Es sah als Qualititsstandard vor, dass jede Schwangere
mittels Beratung in die Lage versetzt werden sollte, sich
individuell auf der Basis zuverldssiger Information und unter
Berticksichtigung ihrer individuellen Wertmafistibe fiir oder
gegen eine PD entscheiden zu kénnen. Die ausfiihrliche
individuelle Beratung wurde in der weiteren Entwicklung
und Ausweitung der PD in den nachfolgenden Jahren als
durchgingiges Prinzip der Leistungserbringung nicht
aufrechterhalten. Die wenigsten Frauen werden heute noch
vor der PD qualifiziert genetisch beraten. Stattdessen werden
mit relativ geringer Aufklirung und Information mehr
Schwangeren prinatale Untersuchungen angeboten, und es
dringt sich der Eindruck auf, dass haftungsrechtliches
Denken beim Testangebot eine gréflere Bedeutung hat als
die qualifizierte Beratung. Immer mehr scheint die Tatsache
aus dem Blickfeld zu geraten, dass die Entscheidung iiber
eine Inanspruchnahme genetischer Tests in der PD allein bei
der Schwangeren liegt, dass PD nicht automatisch zu
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erfolgen hat, sondern eine informierte Entscheidung

(»informed consent) der Schwangeren Vorbedingung fiir die

Durchfithrung ist.

Sichtweisen und Erfahrungen
von Frauen im Umgang mit der PD

In einer Untersuchung, die von der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft geférdert wurde, wurden zu Beginn der goer
Jahre mehr als 1.200 Schwangere, die eine PD in Anspruch

nahmen, vom Zeitpunkt der Beratung vor der PD an bis hin

zum Vorliegen des Befundes und den danach folgenden
Entscheidungen begleitet und befragt (6, 13)

In dieser Untersuchung geben die meisten Frauen, die
sich mit der Moglichkeit der PD in ihrer Schwangerschaft
auseinander zu setzen hatten, folgende Interessen und
Motivlagen fiir die Inanspruchnahme an:

a) Private Interessen und individuelle Lebenssituation, die
ausschlielich auf die eigene Familie Bezug nehmen:

z. B. erkranktes Kind in der Familie, Familienstand,
Familiengrofe, Partnerschaft, berufliche Situation,
personliche Antizipation des Lebens mit einem behinderten
Kind.

b) Antizipation allgemeiner gesellschaftlicher und sozialer

Diskriminierung durch die Geburt eines behinderten Kindes.

¢) Antizipiertes Mitleid mit einem abstrakt vorgestellten
behinderten Kind, dem eine ,leidvolle Existenz“ erspart
werden soll.

Dazu seien als exemplarische AuRerungen genannt:

Ich bin 39 Jahre, habe drei Kinder, mein Mann ist arbeitslos,
und wir haben eigentlich kein Kind mehr gewollt. Bei einer
ausgesprochen gewiinschten Schwangerschaft, also der
Vorstellung, daf8 man ein zusdtzliches Kind noch in aller
Verantwortung und Kraft aufziehen kann und will, hitte ich
eine vorgeburtliche Untersuchung wahrscheinlich nicht
durchfiihren lassen. Da ich eigentlich auf dem Standpunkt

stehe, dafS ich nicht das Recht habe ,vorgezogene Euthanasie®

vorzunehmen. Aber angesichts der konkreten Situation habe
ich mich trotzdem entschieden, diese Untersuchung machen
zu lassen, da ich mich angesichts der Forderungen, die an
mich gerichtet sind — ich bin Lehrerin mit einer halben Stelle
und kiimmere mich auch viel um unsere drei Kinder — Angst
davor hatte, in meinem Alter ein behindertes Kind zu haben,
obwohl die prinatale Diagnostik uns von diesem Risiko
natiirlich nicht ganz befreien kann.

Lehrerin, 39 Jahre, Indikation: Alter

Fiir mein Kind tdte es mir auch leid, aber falls wirklich etwas

sein sollte, lassen wir einen Abbruch machen. Es ist ja sonst
eine Quailerei fiir das Kind. ... Man ist ja sonst von den
normalen Menschen abgetrennt. ... Man ist ja noch jung,
22 Jahre.

Arzthelferin, 22 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:190

Die in der Beratung zur PD geduflerten duflerst unter-

schiedlichen Wertvorstellungen reichen in ihrer Qualitit und

Dimension von kritischer Reflexion iiber den Umgang mit
den prinatalen Diagnosetechniken und den eigenen
Entscheidungskriterien bis hin zu krassesten Vorurteilen
uiber das Leben Behinderter und der Wiedergabe duflerst
negativer sozialer Stereotype, wie z. B.:
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Aus meiner Sicht miifSte diese Voruntersuchung fiir jede
schwangere Frau zur Pflicht gemacht werden!
Kaufminnische Angestellte, 35 Jahre, Indikation: Alter

Partner: Das ist in der heutigen Zeit ein vermeidbares Risiko.
Behinderte sind nicht zu selbstindigem Leben fihig. ... Es gibt
eine geringe Akzeptanz in der Gesellschaft.

Industriekauffrau, 35 Jahre, Indikation: Alter

Partner: Wenn es das friither schon gegeben hitte, gibe es
weniger kranke Menschen. ... Das Risiko wiirden wir aus dem
Weg raumen. ... Wenn das Kind 20 Jahre alt ist und andere
Leute belasten muf, das ist ein bedauerlicher Zustand.

Friseuse, 37 Jahre, Indikation: Alter

Insgesamt spiegelt sich in dem untersuchten Kollektiv

von mehr als 1.200 Schwangeren das breite Spektrum unter-
schiedlichster Lebensanschauungen und Werthaltungen,
unterschiedlicher persénlicher Erfahrungen und Familien-
situationen wider, wie es in einer pluralistischen Gesellschaft
gegeben ist. Das Spektrum reicht von Frauen, die ein
behindertes Kind haben und kein weiteres wollen, weil sie
wissen, dass sie ein zweites Kind mit dieser Behinderung
nicht mehr verkraften wiirden, iiber Frauen, die sich
aufgrund ihrer Erfahrungen mit einem behinderten Kind
nicht mehr vorstellen kénnen, eine Schwangerschaft mit
einem behinderten Kind abzubrechen, bis hin zu
Schwangeren, die ein kérperbehindertes Kind haben und
auch ein weiteres mit dieser genetisch bedingten Behinde-
rung haben wiirden, dagegen aber kein Kind mit einer
geistigen Behinderung wollen, wie z. B. Trisomie 21.

- Die Mehrzahl (77,1 %) der Frauen, die die PD in Anspruch

nehmen, geben als Grund die Antizipation einer
unzumutbaren Beeintrichtigung ihrer individuellen
Lebensplanung durch ein behindertes Kind an;

« 81,9 % haben sich fiir die vorgeburtliche Untersuchung

entschieden, weil fiir sie die Vorstellung, ein ganzes Leben
lang fiir ein betroffenes Kind sorgen zu miissen, schwer
ertriglich ist;

+ 60,8 % haben sich fiir die vorgeburtliche Untersuchung

entschieden, weil sie annehmen, dass die Geburt eines
behinderten Kindes ihre anderen Kinder benachteiligen
wiirde;

« 55,5 % befiirchten, dass durch die Geburt eines behinderten

Kindes die Beziehung zu ihrem Ehemann/Partner
beeintrichtigt wiirde;

« 41,6 % befiirchten soziale Isolation der Familie durch die

Geburt eines behinderten Kindes und

* 34,5 % befiirchten, dass die Geburt eines behinderten

Kindes ihre finanzielle Situation beeintrichtigen wiirde.

Die konkrete Entscheidungssituation fiir oder gegen eine

PD ist fiir viele Frauen mit Stress, Unsicherheit und Angst
verbunden.

Die psychische Belastung, die Gedanken, die oft unbeschreib-
lich sind, von Gefiihlen hin und her gerissen, und man weifs
gar nicht mehr, wie man sich entscheiden soll. Direkt nach der
Beratung und dem Ultraschall in der Frauenklinik habe ich
die schlimmsten Tage durchgestanden. Die Entscheidung fiel
mir schwer, denn eine Fehlgeburt durch diesen Eingriff hitte
mich sehr schwer belastet und auf eine spdtere psychische
Lebenssituation starken Einfluf$ genommen.

Lehrerin, 37 Jahre, Indikation: Alter



Das ist eine schwere Entscheidung jetzt ... Eine Fehlgeburt
mdchte ich nicht. Ein krankes Kind mdéchte ich auch nicht.
Verkiuferin, 36 Jahre, Indikation: Alter

Es erscheint ihnen, als ob sie nur die Wahl zwischen zwei
Ubeln hitten: Entweder auf den Eingriff zu verzichten und
das Risiko einzugehen, ein Kind mit Down-Syndrom oder
einer anderen vorgeburtlich diagnostizierbaren Erkrankung
zu bekommen, oder den Eingriff vornehmen zu lassen und
dabei das Risiko einer hierdurch ausgel6sten Fehlgeburt
einzugehen.

Mehr als 77 % der befragten Schwangeren stimmen der
AuRerung zu:

Frauen leiden unter den widerspriichlichen Anforderungen der

vorgeburtlichen Diagnostik. Denn sie wollen die Chorion-

zotten- oder Fruchtwasseruntersuchung, um einen geschidig-
ten Fotus zu erkennen und eventuell die Schwangerschaft zu
unterbrechen, aber sie haben auch Angst, dafS der Eingriff
ihrem Kind schaden konnte.

Demgegeniiber stehen Frauen, die zweckrational argu-
mentieren, die die PD bewusst in ihre Reproduktionsplanung
von Anfang an einbezogen haben. Zu dieser Gruppe gehoren
auch Frauen, die die PD aufgrund eines erhohten Risikos fiir
ein monogenetisch bedingtes Leiden oder eine Chromoso-
menstorung bei ihrem Kind in Anspruch nehmen, und
Frauen, die bereits ein behindertes Kind haben.

Folgende Einstellungen und AuRerungen zur Prinatal-
diagnostik sind charakteristisch fiir diese Gruppe:

Ich habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung

entschieden, weil ich bereits ein behindertes Kind habe, das an

einer vererbten Krankheit leidet.

Lehrerin, 34 Jahre, Indikation: Kind mit Mucopolysaccharidose

Da wir bereits ein Kind mit Down-Syndrom und zusitzlicher
Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte und zusdtzlichem Herzfehler
haben, glaube ich, daf es eine andere Situation ist, sich fiir
ein zweites behindertes Kind zu entscheiden oder nicht. Ich
Jjedenfalls hatte keine Kraft mehr fiir ein zweites behindertes
Kind. Was aber nicht heifst, daf wir unser Kind nicht lieben
oder dafl man uns nur Steine in den Weg gelegt hat. Nur bin
ich froh, dafs die bereits vergangenen fiinf Jahre mit dem Kind
hinter uns liegen und nicht mehr vor uns.

Hausfrau, 30 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21

Als besonders belastend und stressreich wird von der
tiberwiegenden Mehrheit (61,8 %) der befragten Schwangeren
die Wartezeit zwischen dem Eingriff und der Ubermittlung
des Befunds empfunden. Diese Wartezeit kann, je nach
Eingriffsverfahren (ob Chorionzottenbiopsie oder Amniozen-
tese), zwischen etwas mehr als einer Woche und in Extrem-
fillen sechs bis sieben Wochen dauern. Ca. zwei Drittel der
Befragten gaben an, dass sie diese Wartezeit als stark bzw.
sehr stark belastend empfanden. Exemplarisch sei dazu
folgende Auferung einer 42-Jihrigen zitiert:

Die Zeitspanne zwischen der Untersuchung und der Bekannt-

gabe des Untersuchungsergebnisses habe ich psychisch uner-

triglich gefunden. Es gab Zeitpunkte volliger Panik.

Als besonders belastend wirkt sich in dieser Zeit die
Unsicherheit aus, ob eine Behinderung als PD-Befund
nachgewiesen wird. Fast 7o % der befragten Frauen geben
an, dass sie persdnlich die Sorge, dass das Untersuchungs-
ergebnis eine Behinderung nachweist, stark bzw. sehr stark

belastete. Verbunden mit dieser Sorge ist die konkrete Angst,

moglicherweise vor der Entscheidung iiber einen Schwanger-

schaftsabbruch im zweiten Trimenon der Schwangerschaft

zu stehen. Uber 80 % stimmten der Meinungsiuferung zu:
Die vorgeburtliche Untersuchung belastet Frauen sehr stark,
weil sie unter Umstdnden Entscheidungen iiber Leben oder
Tod ihres zukiinfligen Kindes fiillen miissen.

In dieser Wartezeit schreitet die Schwangerschaft fort,
und besonders Frauen, bei denen die Amniozentese relativ
spit durchgefiihrt wurde, spiiren Kindsbewegungen. Die
emotionale Bindung an die Schwangerschaft nimmt zu. Zur
Mlustrierung der genannten Daten sei folgende Aussage
einer Schwangeren angefiihrt:

Mir schien die Zeit vom ersten Beratungsgespréich bis zum

Ergebnis der Biopsie viel zu lang. Die Entwicklung meines

Kindes war schon so weit fortgeschritten, auf dem Ultraschall-

gerdt erblickte ich kein nierenformiges Gebilde mehr, sondern

einen richtigen kleinen Menschen mit Armchen und Beinchen,
die sich bewegten. Ich personlich glaube, dafl mit jeder Woche,
in der sich das Kind weiterentwickelt, die Bereitschaft zum

Schwangerschaftsabbruch sinkt.

Floristin/Hausfrau, 40 Jahre, Indikation: Alter

Die meisten Frauen (77,2 %) empfinden dies als die eigent-
liche Zumutung der PD an sie: die Widerspriichlichkeit der
Anforderung, einerseits die Schwangerschaft, das Kind zu
beschiitzen, andererseits potentiell vor der Entscheidung zu
stehen, diese Schwangerschaft abzubrechen. Die potentielle
Abhingigkeit der Schwangerschaft vom Befundergebnis
erzwingt geradezu eine schwer ertrigliche Distanz zur
Schwangerschaft und zum ungeborenen Kind.

Die ,Schwangerschaft auf Probe“ ist eine spezifische
Sekundirfolge der PD. Dazu gab es bisher nur Unter-
suchungen aus den USA; besonders hervorzuheben ist die
Arbeit von Rothman (14), die diesen Begriff auch prigte. Die
Ergebnisse aus den USA werden durch die Untersuchung in
der Bundesrepublik Deutschland bestitigt.

70,7 % der befragten Frauen bejahten, dass die Aulerung

Bevor ich das Untersuchungsergebnis hatte, hatte ich das

Gefiihl, einen bestimmten Abstand zu meiner Schwanger-

schaft wahren zum miissen, falls es durch das Untersuchungs-

ergebnis Probleme geben wiirde
mit ihren personlichen Erfahrungen tibereinstimmt.
52,7 % erklirten, dass ihre personliche Erfahrung mit der
AuRerung

Ich hatte eine ausgesprochene Abneigung dagegen,

Umstandskleider zu kaufen, bevor ich das Ergebnis der

vorgeburtlichen Untersuchung hatte
itbereinstimmt. 400 Frauen (34,9 %) haben, bevor sie das
Untersuchungsergebnis hatten, verschwiegen, dass sie
schwanger sind. 66 % der Frauen, die sich einer invasiven
PD unterzogen haben, bestitigen die Erfahrung, dass die PD
die Schwangerschaft in zwei sehr unterschiedliche Phasen
einteilt: in die Zeit vor dem Untersuchungsergebnis und in
die Zeit der Schwangerschaft danach.

Angesichts dieser Daten zu den Belastungen, die von der
PD fiir die Frauen ausgehen, stellt sich die Frage, warum
Schwangere diese Untersuchung in Anspruch nehmen und
welchen Nutzen sie subjektiv aus dieser Untersuchung
ziehen.

Die Ergebnisse der Untersuchung sind eindeutig. Im
Grunde erwarten die meisten Frauen die Bestitigung, dass
ihr Kind gesund ist. Dass die PD dies eigentlich nicht leisten
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kann, da sie nur bestimmte Befunde ausschliefRen bzw.
bestitigen kann, wird nicht problematisiert und scheint in
der Wahrnehmung vieler Schwangerer nicht wesentlich zu
sein. Fragt man die Frauen nach erfolgtem Eingriff und nach
der Ubermittlung des Befundes, dass beim Kind eine
Chromosomenstérung ausgeschlossen wurde, so bestitigen
die meisten (92,6 %), dass fiir sie im Nachhinein die wesent-
liche Funktion der PD in der Beruhigung liegt. 97,6 %
wiirden in der nichsten Schwangerschaft wieder eine vorge-
burtliche Untersuchung durchfiihren lassen.

Kritische Bewertungen der PD werden nur von einer
Minderheit gedufRert: 13,2 % geben an, dass im Nachhinein
betrachtet fiir sie der ganze Aufwand viel zu grof} war im
Vergleich zu dem, was er ihnen persénlich gebracht hat, und
21,9 % stimmen mit der Meinungsiuflerung

Dadurch, daf es die Moglichkeit der vorgeburtlichen

Untersuchung gibt, werden erst die Angste vor einem

behinderten Kind bei den Frauen hervorgerufen
vollig bzw. mit Einschrinkungen tiberein.

Maégliche soziale Folgen der PD

Wie kaum ein anderes Gebiet der Medizin wird die vorge-
burtliche Diagnostik seit fast 30 Jahren kontrovers diskutiert.
Obwohl sie iiber einen relativ langen Zeitraum praktiziert
wird, hat die mit ihr verbundene Problematik, die Moglich-
keit der Selektion, nichts an Aktualitit verloren.

Fiir viele Kritiker der PD scheinen deren soziale Folgen
vordergriindig auf der Hand zu liegen. Sie werden mit dem
Schlagwort der ,neuen Eugenik“ als eindeutig sozial schid-
lich gekennzeichnet. Oft werden von dieser Kritik Frauen als
Opfer einer dominanten medizinischen Technologie
dargestellt, die ihnen gar keine andere Moglichkeit lieRe, als
die PD in Anspruch zu nehmen und bei positivem Befund
die Schwangerschaft abzubrechen. Andere Male werden
Frauen beziehungsweise Eltern, die die PD in Anspruch
nehmen, als Titer gesehen, als Personen, die die negativen
sozialen Stereotype tiber Behinderte verinnerlicht haben und
PD zur letztendlichen Verwirklichung egoistischer Wunsch-
vorstellungen nach dem perfekten Kind in Anspruch
nehmen: So warnt v. . DAELE:

Die vorgeburtliche Diagnostik droht daher in eine Situation

zu fiihren, in der menschliche Féten mehr oder weniger nur

noch das Selektionsmaterial fiir elterliche Kinderwiinsche sind.

(15)

Andere, insbesondere Sprecher von Behindertenorganisa-
tionen und Selbsthilfegruppen, befiirchten, dass die PD
negative Einstellungen gegeniiber Behinderten verstirkt, weil
Behinderung in zunehmendem Mafle als vermeidbar gilt
und die Geburt derartig behinderter Menschen sozial nicht
gewtinscht wird (16).

Die Realitit der PD dagegen ist in Bezug auf ihre sozialen
Folgen vielschichtig und widerspriichlich zugleich. Sind die
Schwangeren tatsichlich gleichzeitig Opfer des Konkurrenz-
drucks einer Leistungsgesellschaft, des ,ntichternen Kalkiils
einer selektierenden Medizin“ und Titer mit einer indivi-
duellen Wunschkindmentalitit? Vergleicht man die Daten
aus unseren Untersuchungen mit denen anderer Linder
tiber das Entscheidungsverhalten und die Motivlagen von
Frauen zur Inanspruchnahme der invasiven PD, so fillt auf,
dass in Deutschland wie in anderen westeuropdischen
Lindern, zum Beispiel in Danemark, in den Niederlanden
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Tabelle 1 Es ist sozial unverantwortlich, in der Ara der
Prénataldiagnostik wissentlich ein Kind mit
einer schwerwiegenden genetischen
Erkrankung zur Welt zu bringen
% Zustimmung bei 2.903 Genetikern weltweit

Westeuropa %
Deutschland 8
Belgien 50
Déanemark 19
GroRbritannien 21
Finnland 10
Frankreich 30
Niederlande 11
Schweden 17
Schweiz 17
Asien

China 93
Indien 96
Japan 20
Thailand 60
Lateinamerika

Brasilien 56
Kuba 93
Mexiko 78
Peru 79
Venezuela 56
Siideuropa

Griechenland 80
Italien 43
Portugal 55
Spanien 45
Osteuropa

Ungarn 85
Polen 53
RuRland 67
Nordamerika

Kanada 18
USA 26

Wertz DC, Ethical Views of European and Non-European Geneticists:
Results of an International Survey, paper presented at the
European Society of Human Genetics, May 24 1995, Berlin, Germany

und in Grofbritannien etwa konstant 20—25 % der Frauen,
die eine Indikation fiir eine PD haben, die PD nach Beratung
bewusst ablehnen (12, 4). Gleichzeitig gibt es aber unter den
Frauen, die die PD in Anspruch nehmen, auch solche, die
sich dazu von Dritten gedringt fithlen, sowie Frauen, die
nicht angemessen aufgeklirt und priméar durch das
Verhalten ihres Arztes/ihrer Arztin zur Inanspruchnahme
der PD gebracht wurden.

Wird auf Frauen gesellschaftlicher Druck ausgeiibt, die
PD in Anspruch zu nehmen? Dieser Druck wird wahrge-
nommen, wenn auch nicht mehrheitlich. Dazu sei exem-
plarisch die Aussage einer Frau zitiert:

Das Beschimende dabei ist, daf es gar nicht meine eigenen

Kategorien sind, sondern die, die ich im vorauseilenden

Gehorsam gegeniiber anderen antizipiere. Das riihrt daher,

dafS ich den Druck, ein gesundes Kind zur Welt zu bringen,

als sehr stark empfinde. Ich als werdende Mutter bin allein
und ausschliefilich fiir die Gesundheit des Kindes
verantwortlich.

Kaufminnische Angestellte, 35 Jahre, Indikation: Alter



Tabelle 2 Personen mit einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen sollten keine Kinder bekommen,
es sei denn, sie machen Gebrauch von der Prédnatalen Diagnose und dem selektiven

Schwangerschaftsabbruch. Angaben in %

Erwerbstétige Bevolkerung
Deutschland
starke Zustimmung } 15,6 - }
Zustimmung 459 '
Unentschieden S 2 128 w3
Ablehnung } 20,2 e }
starke Ablehnung 55 ’
United Kingdom
starke Zustimmung } 21,9 T }
Zustimmung 347 '
Unentschieden s 168 I B
Ablehnung } 179 SN }
starke Ablehnung 8,7 ’
Portugal
starke Zustimmung } 61,4 i }
Zustimmung 32,8 '
Unentschieden - ms 35 - 52
Ablehnung } 19 > }
starke Ablehnung 04 '

Quelle: ESLA-Studie; Marteau, Nippert

In der oben genannten Untersuchung berichten 124
Frauen (12,6 %), dass sie die vorgeburtliche Untersuchung
durchfiihren lieRen, weil eigentlich alle dies von ihnen
erwarteten. Demgegeniiber sagen 73,4 %, dass dies nicht auf
sie zutrifft.

Die Inanspruchnahme der PD als sozial normkonformes
Verhalten in der Schwangerschaft zu erwarten, scheint in
unserer Gesellschaft in Ansitzen bereits vorhanden zu sein.
Von den Arzten zur Inanspruchnahme der PD gegen eigene
Bedenken bestimmt worden zu sein, geben 17,6 % der
befragten Frauen an. Der Einfluss der FrauenirztInnen auf
das Inanspruchnahmeverhalten, insbesondere bei Frauen
mit Altersindikation, sei es durch den Hinweis, die
Empfehlung oder Uberweisung, ist auRerordentlich grof
und fast so grof wie der Einfluss des Ehepartners:

63,9 % der Frauen geben an, dass auf ihre Entscheidung, die
PD in Anspruch zu nehmen, ihr Frauenarzt beziehungsweise
ihre Frauenirztin starken (34,4 %) beziehungsweise teils-teils
(29,5 %) Einfluss gehabt hat; 71,8 % der Frauen geben an,
dass auf ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu nehmen,
ihr Mann/Partner starken (44,8 %) beziehungsweise teils-
teils (277 %) Einfluss gehabt hat.

In der Diskussion um die sozialen Folgen der PD ist ein
zentraler Punkt die Beflirchtung, dass mit dieser Technik
eugenische Wertvorstellungen und Priferenzen in unserer
Gesellschaft verstirkt werden. Es wird befiirchtet, dass aus
Kostengriinden Leistungen der Solidargemeinschaft fiir
Behinderte eingeschrinkt werden. Weiter wird befiirchtet,
dass sich ein gesellschaftlicher Trend entwickeln wird, der
soziale Probleme von Ungleichheit und Diskriminierung
biologisiert und individualisiert. Auerdem besteht die
Sorge, dass in Zukunft ein subtiler Zwang zur Inanspruch-
nahme von ,Vorsorge“-Leistungen entstehen wird, die ein
prinatales ,Vorchecken“ unerwiinschter genetischer
Merkmale beinhalten, mit der Konsequenz des Schwanger-
schaftsabbruchs bei von der Norm abweichenden Befunden.

Hiufig wird die Humangenetik auf Grund ihrer

Geschichte als Promotor des Versuchs gesehen, mit Hilfe der
Gentechnik die genetische Ausstattung kiinftiger Genera-
tionen zu verbessern und sich dabei der Wunschkind-
Mentalitit von Eltern zu bedienen. Es wird befiirchtet, dass
dadurch in der Gesellschaft verstirkt Wertvorstellungen von
genetischer Normalitit und Gesundheit zum Tragen
kommen, die diejenigen diskriminieren und stigmatisieren,
die von dieser Norm abweichen. Tabelle 1 zeigt, wie sehr
weltweit die Einstellungen von medizinischen ExpertInnen
in unterschiedlichen Kulturen und Gesellschaften zu den
Zielvorstellungen und den Konsequenzen, die mit der PD
verbunden werden, differieren. Es ist anzunehmen, dass die
geduflerten Einstellungen der HumangenetikerInnen der Art
und Weise, wie in den verschiedenen Lindern informiert
und beraten wird, entspricht.

Andere empirische Untersuchungen zeigen, dass insge-
samt in der Bundesrepublik, aber auch in Groflbritannien
und Portugal, eine deutlich geringere verbale Toleranz
gegeniiber Behinderungen und eher Zustimmung zu
eugenischem Gedankengut bei der Allgemeinbevélkerung
beziehungsweise Schwangeren zu finden ist als bei Human-
genetikerInnen. Die Mehrzahl der Allgemeinbevélkerung in
Deutschland (61,5 %) und befragter Schwangeren (64,8 %)
befiirwortet folgende Meinungsiuflerung: , Personen mit
einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen sollten keine
Kinder bekommen, es sei denn, sie machen Gebrauch von
der prinatalen Diagnose und dem selektiven Schwanger-
schaftsabbruch®, wihrend die Mehrzahl der Humangenetike-
rInnen (77,7 %) diese Meinungsiuflerung ablehnt (17)
[Tabelle 2 ].

Dass latente Schuldzuweisungen gegentiiber Schwangeren,
die PD nicht in Anspruch nehmen und bewusst das Risiko
der Geburt eines behinderten Kindes in Kauf nehmen, in
unserer Gesellschaft vorhanden sind, verdeutlicht eine
Zustimmungshiufigkeit von tiber 40 % zu dem Statement:

Eine Frau, die ein Kind mit einer schweren geistigen oder

korperlichen Behinderung zur Welt bringt, weil sie die

BZgA FORUM 1/2-2000 19



vorgeburtliche Untersuchung nicht durchfiihren lassen wollte,
handelt unverantwortlich
(0.g. Untersuchung von 1.200 Schwangeren, die selbst eine
PD in Anspruch nahmen). In der gleichen Befragung
stimmten 31,7 % der Aussage zu:
Genetisch ,fit“ zu sein ist genauso erstrebenswert wie
kérperlich und geistig ,fit“ zu sein.

Mit Einschrinkung stimmten 34,3 % zu, ablehnend duflerte
sich eine Minderheit von 17,2 %. Allerdings sind hier signifi-
kante Unterschiede je nach Ausbildungsgrad der Schwan-
geren vorhanden. Je niedriger das Ausbildungsniveau, umso
eher findet sich Zustimmung zu dieser Einstellung.

87 % der befragten Frauen stimmten der Meinungs-
juflerung

Behinderte gehoren eigentlich auch in diese Welt und sollten

akzeptiert werden. Aber ich personlich, sofern ich das mit

Hilfe der vorgeburtlichen Untersuchung entscheiden kann, will

kein behindertes Kind haben
vollig (52,8 %) bzw. mit Einschrinkung (34,2 %) iiberein.

Wichtig ist anhand der vorliegenden Daten zu erkennen,
dass die Allgemeinbevélkerung iiber die sozialen Probleme,
die mit der Anwendung der PD verbunden sein koénnen,
gering aufgeklirt ist. Je weniger aufgeklirt eine Bevolkerungs-
gruppe in unserer Kultur ist, umso eher scheint sie bereit,
einer eugenischen Werthaltung zuzustimmen und zu erwar-
ten, dass Personen mit genetischen Risiken keine Kinder
bekommen sollten, es sei denn, sie machen Gebrauch von
der PD beziehungsweise dem selektiven Schwangerschafts-
abbruch. Weiterhin ist es wichtig zu erkennen, dass die PD
in unserer Gesellschaft auf diese latent vorhandenen
Einstellungen und Werthaltungen trifft. Daraus ergibt sich,
wie wichtig Aufklirung und Diskussion iiber die Zielvor-
stellungen dieser Techniken sind. Frauen miissen sich auch
fiir die Geburt eines behinderten Kindes entscheiden kénnen,
ohne dass sie damit Sanktionen zu befiirchten haben, und
ohne dass die Transferleistungen der Gesellschaft fur die
Gruppe der Frauen, die bewusst ein behindertes Kind zur
Welt bringen, in Frage gestellt werden.

Frauen diirfen nicht zur Inanspruchnahme der PD
gedringt werden. Umgekehrt gilt allerdings auch, dass
Frauen, die die PD in Anspruch nehmen, nicht von der
Gesellschaft unter Rechtfertigungsdruck gesetzt werden
diirfen.

Irmgard Nippert

Professor Dr. Irmgard Nippert leitet die Arbeitsgruppe
Frauengesundheitsforschung am Institut fiir Humangenetik
der Westfilischen Wilhelms-Universitit Miinster. Sie ist als
Gutachterin, u.a. fiir den Deutschen Bundestag, tdtig und
betreibt nationale wie internationale Forschungsprojekte.
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