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Abstract

In recent years prenatal diagnostics evolved into an established element of prenatal care in
Austria as well. However, its implementation is accompanied by discussions about its
problematic ethical aspects, which occasionally get rather passionate. This study, which is
part of a more comprehensive project on “Genetic Testing and Changing Images of ‘Human
Life”, funded by the Austrian Research Promotion Agency within its GEN-AU Program,
analyses qualitative interviews with affected women, physicians and other health care
professionals about their experiences with prenatal diagnostics and late term abortion in
clinical practice of prenatal care. Besides the fact that prenatal diagnostics has become
standard routine in Austria, which builds easily on a well-established program of prenatal
care, the study shows the strong ambivalences of, and constraints for all actors, which
emanate and are mutually enforced amongst other factors by the “care” and “desire for a
perfect child”.

For more information please refer to: www.ihs.ac.at/steps/humanlife/english/home.html.

Zusammenfassung

Pranataldiagnostik hat sich auch in Osterreich in den vergangen Jahren zu einem festen
Bestandteil der Schwangerenbetreuung entwickelt. Thre Durchsetzung verlauft jedoch nicht
ohne Diskussion, sondern ist von einer mitunter heftigen Kontroverse um ihre ethisch
problematischen Aspekte begleitet. Die vorliegende Studie, die Teil einer gréReren von der
Osterreichischen Forschungsforderungsgesellschaft im GEN-AU-Programm  geférderten
Studie zu genetischem Testen und Anderungen der sprachlichen Bilder vom menschlichen
Leben ist, analysiert qualitative Interviews mit betroffenen Frauen, Medizinerlnnen und
Angehdrigen anderer Kranken- und Pflegeberufe, in denen diese tber ihre Erfahrungen mit
Pranataldiagnostik und Spatabbruch in der klinischen Praxis berichten. Neben dem
Umstand, dass Pranataldiagnostik zur normalen Routine der Schwangerenbetreuung
geworden ist, zeigt die Studie die fur alle Beteiligten bestehenden Ambivalenzen sowie
wechselseitigen Zwénge und Selbstzwange, die sich unter anderem aus der ,Sorge um®*,
und dem ,Wunsch nach einem perfekten Kind“ ergeben. Weitere Informationen:
www.ihs.ac.at/steps/humanlife/index.html.

Keywords
Prenatal diagnostics, late term abortion, clinical practice, women, Austria
Schlagworter
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.ES gibt heute kaum ein Down-Syndrom, das wir nicht damit
rauskriegen” (Pranataldiagnostiker).

.Dann geht man nach Hause und dann schluckt man. Weil man erst
mal nicht weil3, wie man damit umgehen soll“ (Patientin).

.ES  passieren irrsinnig oft  Schuldzuweisungen (Uber
Préanataldiagnostik, Anm. d. A.) und ich denke mir, davon musste
man wegkommen. (...) Schuldzuweisungen, die dann letztlich die
Frauen spliren, die in der Pranataldiagnostik  unter
Entscheidungszwang stehen* (Psychologin).

.ch glaube (...), dass wir uns viel mehr Probleme schaffen,
wesentlich dramatischere Probleme schaffen, als wir jemals erwartet
haben“ (Diplomkrankenpflegerin).

Einleitung

Préanataldiagnostik (PND) ist ein sich rasch entwickelnder Komplex von Diagnosemethoden
aus Ultraschall, Untersuchungen des miutterlichen Blutes, Fruchtwasser-Analysen,
Zelluntersuchungen u. a. (BMGFJ 2008), deren Ziel es ist, festzustellen, ob beim Foétus
bestimmte Fehlbildungen vorliegen.

Das Risiko, ein Kind mit Behinderungen zur Welt zu bringen, liegt bei ca. 3 %. Davon
kénnen 0,5 % durch PND festgestellt werden. Die restlichen 2,5 % kénnen entweder durch
PND nicht festgestellt werden, bzw. sind durch Geburtskomplikationen verursacht (BMGFJ
2008: 7).

PND ermdglicht verschiedene Handlungsoptionen:

e Bei einigen Fehlbildungen sind in den letzten Jahren therapeutische Eingriffe
moglich geworden, z.B. fetoskopische Eingriffe, intrauterine Bluttransfusionen,
direkte Eingriffe am Fetus. Das ungeborene Kind ist damit zu einer neuen Art von
Patientin geworden (,Fetus als Patient*). Die moderne Geburtshilfe ist zur
fetomaternalen Medizin, d.h. Mutter und Kind einbeziehend, erweitert worden
(ebd.).

e Bei medizinischen Behandlungen von Kindern, die mit Fehlbildungen geboren
werden, ermdglicht PND bessere Ergebnisse, da sie frihzeitig interdisziplinare
Zusammenarbeit ermdglicht sowie hilft, den optimalen Geburtsmodus und -

zeitpunkt zu bestimmen. Dadurch - und die Wahl des Geburtsortes, der die
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notwendige Infrastruktur bereitstellt - kdnnten Neugeborene unmittelbar nach der
Geburt durch die jeweiligen Spezialistinnen optimal behandelt werden. Dartber
hinaus bleibt Eltern bis zur Geburt des Kindes geniigend Zeit, sich psychisch mit der
,Situation danach* auseinanderzusetzen (Osterreichische Gesellschaft fur Pra- und
Perinatale Medizin 2009).

e Bei Vorliegen eines auffélligen Befundes kann die Entscheidung getroffen werden,
eine Schwangerschaft fortzusetzen oder abzubrechen. Fehlbildungen kénnen schon
in einem sehr frihen Schwangerschaftsstadium aufgezeigt werden, zu einem
Zeitpunkt an dem ein eventueller Abbruch noch ,unkomplizierter* und ,seelisch
weniger belastend" ist. (Osterreichische Gesellschaft fiir Pra- und Perinatale Medizin
2009).

Die Entwicklung der PND setzt in den 1960er- und 1970er-Jahren ein. In den 1970er-Jahren
setzte sich die PND als medizinisches Instrument der Friherkennung genetisch bedingter
Behinderungen durch. Die in Osterreich (bliche Schwangerenvorsorge im Rahmen der
Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen hat zur routineméafigen Verwendung nicht-invasiver PND
(siehe weiter unten) beigetragen. Sie gilt heute als fester Bestandteil der
Schwangerenvorsorge und ist fir schwangere Frauen nahezu selbstverstandlich geworden
(Rothacher 2007). Diese Ansicht teilt auch Wolf: ,die Anwendung pranataler
Diagnoseverfahren erscheint (...) als selbstverstandlich und als Gebot der Vernunft, das
infolge des wissenschaftlichen Fortschrittes nicht mehr in Frage gestellt werden kann* (2008:
544). Folgt man der Website der Osterreichischen Gesellschaft fiir Pra- und Perinatale
Medizin (2010), so wollen Frauen "so frih wie méglich und so sicher wie mdglich" Gber die
Entwicklung ihres ungeborenen Kindes Bescheid wissen. Mit PND kénnen Arztinnen diesem
Wunsch Rechnung tragen.

Die Durchsetzung der PND ist jedoch nicht ohne Diskussion verlaufen, sondern ist auch von
einer heftigen Kontroverse ethischer Probleme begleitet (Haker 2002: 63), auf die auch die
eingangs erwahnten Zitate eines Préantaldiagnostikers, einer Patientin, einer
Diplomkrankenpflegerin und einer Psychologin hinweisen. In der ¢ffentlichen, politischen und
wissenschaftlichen Debatte werden dabei unter anderem folgende Bereiche kontrovers
diskutiert (vgl. z. B. Haker 2002: 113-124).

e Probleme der Beratung von, und Entscheidungsfindung durch Frauen

e Stigmatisierung und Diskriminierung von Behinderung

e Missverhéltnis von Diagnostik und Therapiemdglichkeiten

e Zunahme spater Schwangerschaftsabbriche

e Maoglichkeit der Schadigung von Féten durch invasive Tests

e Veranderung des Krankheitsbegriffs und Interpretation des Gesundheitsbegriffs

durch ,Lebensqualitat”
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e Veranderung der Rahmenbedingungen fir arztliches Handeln durch rechtliche
Risiken (Haftung der Arztinnen, ,wrongful birth®)

e Veranderungen ethischer Werte und Leitprinzipien (Menschenwtrde)

1.1 Fragestellung

Im Zentrum des Projektes ,Genetic Testing and Changing Images of Human Life* (LIFE)
steht die Untersuchung sprachlicher ,images of human life* (IHL) und deren Veré&nderung
uber die letzten 30 Jahre.! Dazu werden soziale Praktiken in der klinischen und politischen
Doméne von Pranataldiagnostik (PND), Praimplantationsdiagnostik (PID), In-Vitro-
Fertilisation (IVF) und Schwangerschaftsabbruch vergleichend untersucht. Der Fokus wird
im LIFE Projekt auf diese Bereiche gelegt, weil in ihnen sprachliche IHL produziert und
reproduziert werden.

Dieser Bericht stellt die empirischen Ergebnisse des Teilprojektes dar, das sich IHL in der
klinischen Doméne der PND und des Spatabbruchs widmet. Er présentiert die Analyse der
Ergebnisse der durchgefiihrten Interviews. In diesem Bericht sind folgende Fragestellungen
zentral:

e Welche sozialen Praktiken sind fur das Entstehen bestimmter IHL relevant?
e Wie und mit welchen Auswirkungen sind Frauen in diese sozialen Praktiken involviert?

e Welche Perspektiven bestehen aus Sicht von Patientinnen, Arztinnen, Beraterinnen,

Forscherlnnen, Psychologlnnen?
e Welche Rolle spielen dabei die Partner der Patientinnen?

e Welche IHL gehen implizit und explizit aus diesen sozialen Praktiken hervor?

1.2 Methoden

Zur Beantwortung der Fragestellungen fiihrte Mariella Hager zwischen Janner 2009 und
Janner 2010 in Osterreich 17 leitfadengestiitzte, qualitative, face to face Interviews mit
betroffenen Frauen und Vertreterinnen relevanter Berufsgruppen und Fachrichtungen durch,
die Erfahrungen mit den Themen PND und Spétabbruch haben (vgl. Anhang). Die Befragten
waren:

e 8 Frauen, die wahrend ihrer Schwangerschaft unterschiedliche Erfahrungen mit
PND gemacht haben

e 6 Medizinerinnen (3 Pranataldiagnostikerinnen, 2 Gyndkologlnnen,1 Kinderarzt)

e 1 Psychologin

¢ 1 Hebamme

! Fiir weitere Informationen zum Projekt und andere Publikationen siehe die Website www.ihs.ac.at/steps/humanlife/
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e 1 Diplomkrankenpflegerin

Hauptaugenmerk bei der Auswahl der Interviewpartnerinnen lag auf der Gegeniiberstellung
der Perspektive von betroffenen Frauen und Medizinerinnen, bei letzteren vor allem solchen,
die PND durchfihren. Um eine umfassende Sicht auf PND zu erhalten, wurden ergénzend
auch jeweils ein Interview mit einem Kinderarzt, einer Hebamme sowie je einer Psychologin
und einer Diplomkrankenpflegerin gefiihrt, die mit PND und Spétabbriichen befasst sind.

Begonnen wurde die Suche nach Interviewpartnerlnnen mit einer Recherche der Websites
Osterreichischer Einrichtungen, die PND anbieten. Die identifizierten Expertinnen wurden per
E-Mail kontaktiert und um ein Interview gebeten. Dariiber hinaus erfolgte die Rekrutierung
von Gesprachspartnerinnen, insbesondere der betroffenen Frauen, dber ein
Schneeballsystem aus personlichen Kontakten und Empfehlungen. Die Bereitschaft zu
Interviews war insgesamt sehr grof3, die Uberwiegende Mehrheit der Angefragten bekundete
Interesse an der Studie und erklarte sich zur Mitarbeit bereit.

Die Interviews fanden in Kliniken und Ordinationen, im Nebenzimmer eines Restaurants, in
den Wohnungen der Befragten und am Institut fur Hohere Studien statt. Die Interviews
dauerten zwischen 45 Minuten und zwei Stunden. Sie wurden mit Einverstandnis der
Interviewpartnerinnen auf Tonband aufgezeichnet. Lediglich zwei Befragte wollten das
Gesprach nicht aufnehmen. In diesen Fallen wurden ausfiihrliche Gesprachsprotokolle
erstellt. Alle anderen Interviews wurden vollstéandig transkribiert. Ergénzend wurden zu allen
Interviews Beobachtungsprotokolle erstellt, um Eindriicke und Beobachtungen nonverbalen
Verhaltens festzuhalten.

Neben den Interviews wurden auch andere qualitative Methoden der empirischen
Sozialforschung verwendet, die sich wie selbstverstandlich aus den Interviews ergaben. Die
Interviews ,vor Ort* ermdglichten, ergédnzende Eindriicke zu den in den Gespréachen
diskutierten Themen zu sammeln. Haufig schlossen sich an die Interviews Fuhrungen durch
Behandlungszimmer, Warte- und Laborrdume an. Diese trugen zu einem besseren
Verstandnis der Arbeitsablaufe der Expertinnen und der Situation und Perspektive von
Betroffenen bei. Die in den Beobachtungen gesammelten Eindriicke wurden in zuséatzlichen
Protokollen dokumentiert. Interviews und teilnehmende Beobachtung sind nicht voneinander
zu trennen und flieRen gemeinsam in dieses Papier ein.

Daneben wurden im Zuge der Suche nach geeigneten Interviewpartnerinnen auch Websites
von PND Instituten analysiert. Auch diese Analysen wurden in der Studie bericksichtigt.

Die Abschriften, Beobachtungs- und Gedankenprotokolle wurden im Rahmen einer
interpretativ deskriptiven Inhaltsanalyse analysiert. Sie wurden nach den relevanten
Schwerpunkten und Fragestellungen des Projektes durchgesehen und - nach deren Bildung
- Themen und Kategorien zugeordnet. Letztere wurden unter Bezugnahme auf die
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Sichtweisen der unterschiedlichen Akteure interpretiert und diskutiert. Dabei lag der Fokus
auf der Darstellung des Typischen, dem Herausarbeiten von RegelméaRigkeiten und Ublichen
Praktiken.

Trotz der individuellen Charakteristika der Fallgeschichten der betroffenen Frauen lassen
sich RegelmaRigkeiten des Schwangerschaftsverlaufs und -ausgangs aufzeigen. Diesen
RegelméRigkeiten wird in einer ausfihrlichen Typologie mit Falldarstellungen Rechnung
getragen (Haas/Scheibelhofer 1998).

Ziel der Typologie ist es, verallgemeinernde Aussagen uUber Schwangerschaftsbiographien
zu treffen und typische aufzeigen zu kdnnen. Verallgemeinerung wird dabei nicht Uber
Reprasentativitat, sondern tber das Typische erzielt. Die Typenbildung ist dabei Instrument
der Analyse und Darstellung der Fallbeispiele und qualitativen Daten. Die Typologie soll der
Heterogenitat und Individualitdt von Schwangerschaft und PND Rechnung tragen. Dies
geschieht, indem Individualfélle (welche als exemplarisch fir viele Frauen mit hnlichen
Biographien gelten sollen) genau geschildert und analysiert werden.

Auch bei geringer Fallzahl konnte nach eingehender Analyse der detailliert geschilderten
Schwangerschaftsverlaufe und ergénzender Literaturstudie eine Typologie erstellt werden.
Einschrankend ist zu sagen, dass Schwangerschaftsverlaufe zumeist als Misch- und nicht
als Reintypen vorkommen.

Das Feld der PND ist breit, unterschiedliche Berufsgruppen aus dem medizinischen und
nicht-medizinischen Bereich wie Kinderarztinnen, Gynékologlnnen, Radiologinnen,
Labormitaberbeiterinnen, Krankenschwestern, Psychologinnen, Psychotherapeutinnen,
Sozialarbeiterinnen und Seelsorgerinnen arbeiten darin mit unterschiedlichen Aufgaben und
Fokus. Auch die befragten Frauen schilderten eine grof3e Bandbreite von Erfahrungen. Sie
berichteten von unauffalligen Befunden und problemlosen Schwangerschaften, aber auch
von traumatischen Erfahrungen mit belastenden Verdachtsmomenten und Spatabbruch.
Durch die Auswahl an Interviewpartnerinnen konnte in dieser Fallstudie ein breites Bild der
PND in Osterreich gezeichnet werden, das medizinische Fakten, rechtliche Aspekte sowie
personliche Wertigkeiten, Angste, Visionen, Wiinsche einschlief3t.

1.3 Danksagung

Wir mdchten uns bei einer Reihe von Institutionen und Organisationen bedanken, die uns
diese Studie ermdoglicht haben. Zunéchst gilt unser Dank der FFG; nicht nur fur die
Finanzierung des Projektes im Rahmen des GEN-AU Programmes, sondern auch fir die
stets unterstitzende Abwicklung des Projektes.

Bedanken mdchten wir uns auch beim wissenschaftlichen Beirat des GEN-AU Programmes
fir seine anregende Kritik im Rahmen der Projektevaluierung. Dies gilt auch fir unseren
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Projektbeirat, mit dem wir die Ergebnisse der Studie in zwei Projektworkshops und im
individuellen Austausch intensiv diskutiert haben. Dem Beirat gehérten an: Univ.-Prof. Mag.
Dr. Markus Hengstschlager (Medizinische Universitat Wien), Karin  Schéber
(Psychotherapeutin in freier Praxis), Mag. Dr. Andrea Strachota (Universitat Wien), Prof. Dr.
Andreas Frewer (Medizinische Hochschule Hannover), Dr. Christine Hauskeller (University
of Exeter), Dr. Silja Samerski (Universitdt Hannover), Dr. Andrea Stockl (University of East
Anglia), Dr. Bronislav Szerszynski (University of Lancaster). lhre Kommentare haben uns
immer wieder zur Reflexion unserer Arbeit herausgefordert und waren fir die Entwicklung
unseres Projektes sehr wertvoll. Bedanken méchten wir uns auch bei Univ.-Doz. Dr.
Christoph Mandl fiuir die Moderation der Projektworkshops.

Unser Dank gilt auch unseren Kolleginnen Peter Biegelbauer, Anna Szyma und Daniel
Lehner fir die gute Zusammenarbeit im Projektteam. Danken mochten wir auch Klara Janjic
und Vanessa Langwiesner fir ihre Unterstitzung der Projektarbeit wahrend ihrer Teilnahme
an der GEN-AU Summer School 2009. Dank gilt auch Claudia Jandrisic fir die
gewissenhafte Transkription der zahlreichen Interviews und Andrea Haslinger fur das
sorgfaltige Lektorat.

Ganz besonderes bedanken wir uns bei allen Interviewpartnerinnen, die sich fir unsere
Studie zur Verfigung gestellt haben und uns so Einblick in dieses sehr personlich erlebte
und mit starken Emotionen verbundene Thema gegeben haben. Ohne ihre groRRzlgige
Unterstitzung wéare diese Studie nicht mdglich gewesen!

1.4 Aufbau der Fallstudie

Nach einem kurzen Abriss einer Einfihrung in die Methoden der PND, einer Darstellung der
Geburtenentwicklung und Schwangerenvorsorge in Osterreich sowie eines Uberblicks iiber
Anbieter und Institutionalisierung von PND in Osterreich erfolgt eine Darstellung von
Erfahrungen mit PND aus der Sicht verschiedener Akteurlnnen. Diese umfasst schwangere
Frauen, Gyndakologlnnen und Prénataldiagnostikerinnen, Krankenpflegepersonal, einen
Kinderarzt, eine Hebamme und eine Psychologin. Daran folgt eine Darstellung der Rolle des
Partners der Schwangeren in der PND aus der Perspektive der Interviewten. Der Bericht
schlieBt mit Schlussfolgerungen, die sich auf die zentralen Fragestellungen des LIFE
Projektes beziehen.
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2 Methoden der PND

PND wird ab der elften Schwangerschaftswoche (SSW) durchgefiihrt, um die Entwicklung
des Fetus sowie eventuelle Fehlentwicklungen und/oder seinen genetischen Status zu
diagnostizieren. PND soll entweder bestatigen (und damit der Schwangeren Sicherheit
geben), dass sich das ungeborene Kind normal entwickelt oder (im Falle eines auffalligen
Befundes) ermdglichen, dass die im jeweiligen Fall als richtig erachteten MalRnahmen
gesetzt werden kodnnen. Damit soll ermdglicht werden, die jeweiligen Entscheidungen
maoglichst ohne Zeitdruck zu treffen und therapeutische Interventionen so friih wie méglich
setzen zu kénnen.

PND-Tests konnen nach Grad der Invasion® in den Korper der untersuchten Frau in zwei
Kategorien geteilt werden:

e nicht-invasive Testmethoden, das sind z. B. Ultraschalldiagnostik, Hormontests am
mutterlichen Blut, Analyse von fétalen Blutzellen im matterlichen Blut.

e invasive Testmethoden, z. B. Amniozentese, Chorionzottenbiopsie.

Wahrend nicht-invasive Tests der Risikoabklarung dienen, werden invasive Tests zur
Abklarung von auffalligen Vorbefunden nicht-invasiver Tests durchgefihrt.

2.1 Nicht-invasive Tests

Im Verlauf der Schwangerschaft kénnen eine Reihe von nicht-invasiven Tests durchgefuhrt
werden:

e Bereits in den ersten zwolf Schwangerschaftswochen (SSW), das heif3t, wahrend
des ersten Drittels der Schwangerschaft - im sogenannten Trimenon - kann eine
Ultraschalluntersuchung durchgefiihrt werden. Diese hat mehrere Ziele, namlich:
.Bestatigung der Schwangerschaft, Nachweis von Mehrlingen, Untersuchung der
Eihautverhéltnisse, Ausschluss von Eileiterschwangerschaft oder Erkennen von
Fehlbildungen, Registrieren des Herzschlages und Klarung vaginaler Blutung. Es
wird die Scheitel-SteiR-Lange des Kindes gemessen, womit der errechnete
Geburtstermin bestéatigt oder korrigiert werden kann“ (BMGFJ 2008: 10).

e Zwischen der 11. und 14. SSW kann mittels Ultraschall (fast immer Uber die
Bauchdecke) die Dicke der Nackenfalte (Gewebeflissigkeit im Nacken) beim Fetus
gemessen werden. Dies gibt Hinweise auf Down-Syndrom (Trisomie 21), andere
Chromosomenveranderungen sowie Herzfehler. Mit dieser Methode, die Hinweise

liefert, werden ca. 70 % der Kinder mit Down-Syndrom identifiziert (ebd.).

2 Invasion bedeutet ,eindringen®.
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e Im gleichen Zeitraum kann ein Combined-Test durchgefiihrt werden. Dabei wird
beim Kind in einer Kombination von Nackendickemessung, Alter der Schwangeren
und einem Hormontest des mutterlichen Blutes die Wahrscheinlichkeit einer
Chromosomenveranderung (Trisomie 21, 13 und 18) errechnet. Beim Combined-
Test sind Uber 90 % der Schwangerschaften mit einem Down-Syndrom aufféllig
(ebd.).

e Zwischen der 16. und 18. SSW wird auch der sogenannte Triple-Test angeboten.
Dabei werden im mitterlichen Blut drei Hormone bestimmt und unter
Berlicksichtigung des Alters der Schwangeren die Wabhrscheinlichkeit fur
Chromosomenverénderungen, wie Down-Syndrom, errechnet. Aufgrund seiner
geringeren Aussagekraft wurde der Triple-Test jedoch zum Grof3teil bereits vom
Combined-Test abgel6st.

e Zwischen der 20. und 22. SSW wird das sogenannte Organscreening angeboten.
Dabei wird mittels Ultraschall Uber die Bauchdecke die Anatomie des Kindes
untersucht. Es werden ,,Gehirn, Herz, Nieren, Harnblase, Lunge, Magen und Leber
sowie die Extremitaten und Kdorperkonturen auf Auffalligkeiten untersucht (ebd. 12).

e Waéhrend der gesamten Schwangerschaft finden je nach Erfordernis - das von den

behandelnden Arztinnen definiert wird - begleitende Ultraschalluntersuchungen statt.

2.2 Invasive Tests

Die invasive Diagnostik umfasst Methoden, in deren Verlauf in den Kérper der untersuchten
Frau eingedrungen wird. Die am haufigsten durchgefiihrten Verfahren sind Amniozentese
(Fruchtwasserpunktion) und Chorionzottenbiopsie (Untersuchung des Plazentagewebes)
(Strachota 2006: 13). Beide kommen wegen des relativ hohen Fehlgeburtsrisikos - 0,5 % bis
2 % bei Chorionzottenbiopsie und 0,5 % bis 2 % bei Amniozentese (BMGFJ 2008: 13) - in
der Regel nur dann zum Einsatz, wenn nicht-invasive Untersuchungsergebnisse eine
erhéhte Risikowahrscheinlichkeit ergeben haben.

2.2.1 Amniozentese

Bei der Amniozentese - sie wird im Regelfall zwischen der 15. und 18. SSW durchgefihrt,
kann aber auch zu einem spéateren Zeitpunkt der Schwangerschaft durchgefuhrt werden -
wird mit einer Hohlnadel durch die Bauchdecke der Schwangeren gestochen und aus der
Fruchtblase Fruchtwasser entnommen. Die darin enthaltenen kindlichen Zellen werden im
Labor kultiviert. Anschlie3end werden Anzahl und Struktur der Chromosomen bestimmt. Der
Befund liegt nach =zwei bis drei Wochen vor. Hauptindikation fir genetische
Fruchtwasseruntersuchungen ist nach wie vor das Down-Syndrom (ebd.). Bei bestimmten
Fragestellungen sind auch eine Analyse der DNA und biochemische Untersuchungen
moglich (BMGFJ 2008: 13).
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Fur die schwangere Frau und ihren Partner bedeutet die Wartezeit eine starke psychische
Belastung (vgl. weiter unten). Innerhalb von drei Tagen kann jedoch ein Schnellbefund
(FISH-Test) auf die drei haufigsten Chromosomenstdérungen (Trisomie 21, Trisomie 18 und
Trisomie 13) geliefert werden. Dies st kein Ersatz fur die konventionelle
Chromosomenanalyse und wird in der Regel in einigen Labors als Paralleltest angeboten.

2.2.2 Chorionzottenbiopsie

Durch die Untersuchung des Plazentagewebes (Chorionzotten), die zwischen der 11. und
14. SSW durchgefiihrt werden kann, kénnen Chromosomenveranderungen hinsichtlich Zahl
und Struktur eindeutig nachgewiesen oder ausgeschlossen werden. Dazu werden kindliche
Zellen durch Punktion direkt aus dem Mutterkuchen gewonnen. Die Ergebnisse der
Untersuchung der Chromosomen (bei bestimmten Fragestellungen auch der DNA) liegen
schon nach wenigen Tagen vor, da die Zellen des Mutterkuchens leichter und schneller
untersucht werden kdnnen als dies bei der Amniozentese der Fall ist.

2.3 Konsequenzen eines positiven Befunds

Wird eine Fehlbildung des Fetus diagnostiziert, bestehen fiir die schwangere Frau zwei
Mdglichkeiten der Entscheidung:

e Vorbereitung und Durchfihrung von therapeutischen Interventionen vor und/oder
nach der Geburt des Kindes.

e Abbruch der Schwangerschaft

Die schwangere Frau steht vor der schwierigen Frage, die Schwangerschaft fortzusetzen
oder zu beenden. Sie wird aufgeklart, welche medizinischen Mdglichkeiten bestehen und
was sie bei Abbruch und Fortfiihrung der Schwangerschaft erwarten kann.

2.3.1 Spatabbruch

Unter Spéatabbruch wird ein Schwangerschaftsabbruch nach der 12. SSW verstanden
(Osterreichische Gesellschaft fiir Pra- und Perinatale Medizin 2002). Er wird nach Diagnose
schwerer Fehlbildungen des Kindes durchgefiihrt. Dazu wird die Geburt kiinstlich eingeleitet,
das Kind kommt entweder tot zur Welt oder verstirbt kurz danach. Aufgrund des
fortgeschrittenen Stadiums der Schwangerschaft ist der Spéatabbruch fir Frauen in der Regel
eine grof3e Belastung (vgl. weiter unten).

2.3.2 Fetozid

Werden beim Fetus erst im spateren Stadium der Schwangerschaft, d. h. nach der 22. SSW,
schwere Fehlbildungen festgestellt, kann ein Fetozid durchgefiihrt werden. Dabei kommt ein
von der Osterreichischen Gesellschaft fir Pra- und Perinatale Medizin 2002 vereinbartes
Konsensus-Statement ,Fetozid“ zur Anwendung (vgl. Anhang). Fetozide dirfen demnach nur


http://www.perinatal.at/sites/praenataldiagnostik_invasivediagnostik_fish.html
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nach Beratung in interdisziplinaren Teams erfolgen. Diese bestehen wu.a. aus
Spezialistinnen der Ultraschalldiagnostik, Padiatrie, Urologie und Kinderchirurgie.

2.3.3 Akzeptanz und Therapie

Wird beim ungeborenen Kind eine schwerwiegende Fehlbildung festgestellt, welche die
Lebensqualitat lediglich beeintrachtigt, besteht fir die schwangere Frau die Mdglichkeit, das
Kind trotzdem zur Welt zu bringen.

Insgesamt stehen den durch PND diagnostizierten Fehlbildungen jedoch wenige pranatale
Therapiemoglichkeiten  gegeniiber. In manchen Fallen koénnen therapeutische
Interventionen, wie zum Beispiel Operationen beim Fetus, schon wahrend der
Schwangerschaft durchgefiihrt werden. Ublicherweise beginnen die Therapiemdglichkeiten
nach der Geburt (Haker 2002: 102).

Die Vorbereitungen fur eine Therapie nach der Geburt des Kindes werden in speziellen
Kompetenzzentren getroffen. Bei manchen behandelbaren Fehlbildungen ist es daher
notwendig, in einem solchen Kompetenzzentrum zu entbinden, damit das Kind unmittelbar
nach der Geburt von einem spezialisierten Team versorgt werden kann.

2.4 PND im Verlauf der Schwangerschaft

Je nach Ausmal3, Zeitpunkt, Art und Ergebnis der PND kdnnen verschiedene Verlaufstypen
von Schwangerschaften unterschieden werden. Diese Kategorisierung erhebt keinen
Anspruch auf Vollstandigkeit, sondern soll die haufigsten Typen darstellen.

e Entscheidungstypus 1: Die bewusste Verweigerin

e Entscheidungstypus 2: Die bewusste Wahlerin (teilweise Verweigerung),
Ablehnung Combined-Test, Organscreening negativ (unauffallig)

e Entscheidungstypus 3: Die Anwenderin

e Verlaufstypus 1: Die Beruhigte. Combined-Test negativ (kaum Risiko),
Organscreening negativ (unauffallig)

e Verlaufstypus 2: Die Erschitterte. Combined-Test positiv (hohes Risiko), invasive
Tests negativ (Diagnose unauffallig), Organscreening negativ (unauffallig)

e Verlaufstypus 3: Schwangerschaftsabbruch. Combined-Test positiv (hohes Risiko),
invasive Tests positiv (auffallig), Ultraschall, weitere Untersuchungen, Feststellung
einer Fehlbildung, Schwangerschaftsabbruch.

e Verlaufstypus 4: Die Akzeptierende. Combined-Test positiv (hohes Risiko),
invasive Tests positiv (auffallig), Ultraschall, weitere Spezialuntersuchungen, positiv

(aufféllig), Feststellung einer Fehlbildung, Einleitung einer Therapie.
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Auf konkrete Fallbeispiele von Frauen, die den einzelnen Verlaufstypen entsprechen
werden, wird weiter unten noch eingegangen.

Tabelle 1: PND und Schwangerschaft

1. Trimenon |

« Ultraschall
« Serum
{z.B. Triple-Test)
» Chorionzotten-
biopsie
« Amniozentese
» Plazentapunktion

1

Spezielle Diagnostik

T « Ultraschall

« Fetoskopie
+ Kordozentese

L J * o
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3 Geburten und Schwangerenvorsorge in Osterreich

3.1 Geburten

In den 1980er- und 1990er-Jahren lag die Zahl der Lebendgeburten in Osterreich bei
durchschnittlich 90.000 pro Jahr, wobei in den Jahren 1982 (94.840) bzw. 1992 (95.302)
Hochstwerte verzeichnet wurden. Seitdem ist die Zahl der Lebendgeburten zuriickgegangen.
Im Jahr 2001 wurde mit 75.458 Lebendgeburten in Osterreich die bislang geringste
registrierte Geburtenzahl verzeichnet. Seither ist kein einheitlicher Trend erkennbar. Dem
Anstieg des Jahres 2002 (78.399) folgte ein Riickgang im Jahr 2003 auf 76.944. 2004
erfolgte ein neuerlicher Anstieg auf 78.968. In den Jahren 2005 (78.190) und 2006 (77.914)
waren erneut Ruckgange zu verzeichnen. Im Jahr 2007 sank die Geburtenzahl auf 76.250
und stieg im Jahr 2008 wieder auf 77.752 (Statistik Austria 2009).

3.2 Risikogeburten

Die Anzahl der Risikoschwangerschaften und damit die Zahl der Schwangerschaften, in
welchen der intensive Einsatz pranataldiagnostischer MafRnahmen empfohlen wird, sind
insgesamt stark angestiegen. Das hat mehrere Griinde.

3.2.1 Zunehmendes Alter der Gebarenden

In den letzten Jahrzehnten ist das Alter der Gebéarenden angestiegen. Wahrend in den
1980er-Jahren das Durchschnittsalter bei 26,4 Jahren (bzw. 24,3 Jahren bei Erstgeburten)
lag, lag das Durchschnittsalter im Jahr 2008 bei 29,9 Jahren (bzw. 28,1 Jahren bei
Erstgeburten). Die steigende Anzahl &lterer Mitter trdgt zur Zunahme der Zahl an
Risikoschwangerschaften bei. Interviewte Medizinerinnen berichteten von ihrer Erfahrung,
dass die Zahl der alteren Gebéarenden und damit die Anzahl der Risikoschwangerschaften
aufgrund des Alters zugenommen habe (z.B. A3: 4).°

3.2.2 Zunehmende Zahl an Mehrlingsgeburten

In den letzten Jahren ist ein Anstieg an Mehrlingsschwangerschaften verzeichnet worden.
1.006 Mehrlingsgeburten im Jahre 1998 stehen im Jahre 2008 bereits 1.324
Mehrlingsgeburten gegentber (Statistik Austria 2009). Dieser Anstieg, der gleichbedeutend
ist mit einem Anstieg der Risikoschwangerschaften, durfte auf den vermehrten Einsatz von
IVF-Behandlungen zuriickzufiihren sein.

3Ein interviewter Frauenarzt bezeichnet es dartiber hinaus u. a. aus medizinischen Grunden fir Mutter und Kind als
problematisch, dass das Alter von Schwangeren, die durch IVF ein Kind erwarten, oftmals sehr hoch ist. (A4: 946).
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3.2.3 Technische Weiterentwicklung

Die Diagnosemethoden fir Risikofaktoren wahrend der Schwangerschaft wurden
weiterentwickelt. Neue Risiken werden als solche eingestuft, sind friher und in einem
groReren Ausmal? feststellbar.

3.2.4 Anderungen in der Definition von Risikoschwangerschaften

Vormals giltige Indikationen wie Alter der schwangeren Frau oder familiare Vorbelastungen
sind bei der Anwendung von PND heute weniger relevant. In der Genetik der 70er-Jahre galt
das Alter der Frau als genetisch begrindete Indikation fir PND. Ab dem 35. Lebensjahr
wurde von einem erhohten Risiko ausgegangen. Bei familidrer Indikation war fir die
Anwendung von PND ausschlaggebend, dass in Familien, in denen bereits angeborene
Fehlbildungen (Chromosomenanomalien, Neuralrohr- und Stoffwechseldefekte) aufgetreten
sind, ein erhdhtes Risiko fur Fehlbildungen bei Nachkommen entsteht (vgl. Zierler et al.
1981: 75, in: Wolf 2008: 542)

Heute unterscheiden Gynékologlnnen zwischen Niedrigrisiko- und Hochrisiko-
schwangerschaften. Die Osterreichische Gesellschaft fir Pra- und Perinatale Medizin sieht
es als Hauptaufgabe der modernen Schwangerenhilfe, moéglichst friih Niedrigrisiko- von
Hochrisikoschwangerschaften zu unterscheiden und entsprechend zu betreuen.

Bei Schwangeren ohne erkennbares Risiko sollen nach den Richtlinien der Osterreichischen
Gesellschaft fir Pré- und Perinatale Medizin medizinisch-technische Untersuchungen
maoglichst zuriickhaltend und gezielt angewendet werden. Schwangere mit bestimmten
Risikofaktoren (z. B. Mehrlingsschwangerschaften, Fehlbildungen, Risiko fir Gestose,
mutterliche Erkrankungen, Risikofaktoren in der Vorgeschichte, usw.), sollen eine mdglichst
umfassende und intensive Betreuung erhalten. Vor allem folgenden schwangeren Frauen
wird PND so frih wie mdglich, also bereits in der Frihschwangerschaft, empfohlen
(Osterreichische Gesellschatft fiir Pra- und Perinatale Medizin 2009):

¢ Frauen mit erhéhtem Risiko, ein Kind mit genetischen Fehlbildungen zu bekommen
(z. B. wenn eine schwere Erbkrankheit in der Familie besteht)

e Frauen, die nach 35 schwanger werden oder

e Frauen, deren Partner Gber 50 ist

e Frauen, bei denen bei einer Ultraschalluntersuchung eine Auffélligkeit entdeckt wird
(z. B. Organfehlbildung, Flussigkeitsansammlung im Nackenbereich des Babys)

e Frauen, die bereits mehrere Fehlgeburten hatten

e Frauen, die bereits ein Kind mit Chromosomenschaden geboren haben

Alle etablierten Untersuchungs- und Behandlungsmethoden sollen zum Einsatz kommen.
Falls erforderlich, sollen Risikoschwangerschaften in speziellen Kompetenzzentren mit
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entsprechender Ausstattung betreut und entbunden werden (Osterreichische Gesellschaft
fiir Pré- und Perinatale Medizin 2009).

Zusammenfassend hat die absolute Zahlen an Geburten in den letzten Jahren zwar
abgenommen, die Zahl an Risikogeburten hat jedoch aufgrund zunehmenden Alters der
Gebarenden, zunehmenden Mehrlingsschwangerschaften, technischen Weiterentwicklungen
und geénderten Definitionen von Risikoschwangerschaften zugenommen. Damit hat auch
die PND vermehrt an Bedeutung zugenommen.

3.3 Mutter-Kind-Pass

Im folgenden Abschnitt wenden wir uns der Frage zu, auf welche etablierten Strukturen der
Schwangerenvorsorge PND trifft und aufbauen kann.

3.3.1 Geschichte

Der Mutter-Kind-Pass ist ein Instrument der Schwangerenvorsorge und soll dazu beitragen,
gesundheitliche Risiken fur die schwangere Frau und ihr Kind zu erkennen. Bei seiner
Einflhrung im Jahr 1974 stand die Verringerung der damals im europaischen Vergleich
hohen Sauglingssterblichkeit im Vordergrund. Mittlerweile steht allerdings die Friherkennung
von  Krankheiten und  Fehlbildungen des Kindes im  Mittelpunkt. Das
Untersuchungsprogramm wurde in den letzten drei Jahrzehnten mehrfach verandert und
erweitert.

Im Mutter-Kind-Pass vorgesehene Untersuchungen werden heute von nahezu allen
schwangeren Frauen in Anspruch genommen. Das hat zum einen damit zu tun, dass die
Untersuchungen kostenlos sind, auch in Fallen in denen die schwangere Frau nicht
krankenversichert ist. Zum anderen hat es auch damit zu tun, dass die Inanspruchnahme mit
finanziellen Anreizen verbunden ist. Die Einhaltung der vorgesehenen Untersuchungen war
zunéchst Voraussetzung fir die Auszahlung der Geburtenbeihilfe. Nach deren Abschaffung
nahm die Zahl der Inanspruchnahmen der Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen deutlich ab,
sodass 1997 wieder ein finanzieller Bonus fir Schwangere im AusmalR von € 145,40
angeboten wurde, die Untersuchungen durchfihren zu lassen. Seit 2002 gilt, dass das
Kinderbetreuungsgeld bei Nichteinhaltung von zehn vorgesehenen Untersuchungen ab dem
20. Monat des Bezuges um die Halfte gekdrzt wird.

Mit einer ab 1. Janner 2010 glltigen Mutter-Kind-Pass-Verordnung wurden die
vorgeschriebenen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen erweitert. Es wurde ein HIV-Test, ein
oraler Glukosetoleranztest zur Diagnose von Schwangerschaftsdiabetes sowie eine weitere
Ultraschalluntersuchung zwischen der 8. und 12. SSW aufgenommen. Die Mdglichkeit der
Durchfiihrung einer ergdnzenden Spezial-Ultraschalluntersuchung (Nackenfaltenmessung)


http://de.wikipedia.org/w/index.php?title=Geburtenbeihilfe&action=edit&redlink=1
http://de.wikipedia.org/wiki/Kinderbetreuungsgeld
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zwischen der 8. und 12. SSW wurde bereits in der MuKiPassV-Novelle 2008 vorgesehen.4
Zum Teil wurden diese Untersuchungen auch schon bisher durchgefihrt, allerdings nicht
routinemé&Rig bei allen Frauen. Die Inanspruchnahme der Untersuchungen war nicht
Voraussetzung fur die Weitergewahrung des Kinderbetreuungsgeldes in voller Hohe. Die
Aufnahme in den Mutter-Kind-Pass hat zum Ziel, diese Untersuchung mdglichst
flachendeckend durchzufiihren.

Anders als alle anderen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen sind Ultraschalluntersuchungen
nicht an die Auszahlung des Kinderbetreuungsgeldes gekoppelt (Bundesgesetzblatt fur die
Republik Osterreich 2009). Somit steht es im Prinzip jeder Schwangeren frei, sich fiir oder
gegen PND zu entscheiden. Es ist jedoch anzunehmen, dass nur Frauen, die sich intensiv
mit den Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen auseinandersetzen, dariiber Bescheid wissen,
welche Untersuchungen fiir den vollen Bezug des Kinderbetreuungsgeldes verpflichtend
sind. Frauen- und Behindertenorganisationen argumentieren zudem, dass auf Schwangere
sozialer Druck zur ,freiwilligen* Inanspruchnahme von PND ausgeilibt wird (z. B. Lebenshilfe
Wien 2010).

3.4 Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen

Die Recherche zum Mutter-Kind-Pass zeigte, dass Arztlnnen und schwangere Frauen in der
Praxis einen grofRen Spielraum dabei haben, welche Untersuchungen wann und in welchem
Ausmalfd durchgefiihrt werden. Auf Websites von Gynékologlnnen und PND-Instituten finden
sich unterschiedliche Angaben, was als Teil der Basis-Untersuchungen und was als
zusatzliche Untersuchung gilt. Die Grenzen erscheinen flieBend. Es scheint jedoch
mittlerweile hé&ufig Ublich, bei fast jeder Basis-Untersuchung auch einen freiwilligen*
Ultraschall vorzunehmen.

Ausgangsbasis der folgenden Darstellung sind die Angaben des Ministeriums fur Gesundheit
zur Mutter-Kind-Pass Untersuchungen (Bundesministerium fur Gesundheit 2010) und die
entsprechenden Bundesgesetzblatter, insbesondere aber die seit 1.10.2010 glltige
MuKiPassV-Novelle 2009 (448. Verordnung).5

Die erste Halfte der zehn vorgesehenen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen erfolgt wahrend
der Schwangerschaft und schliet Mutter und Kind ein. Dabei sind seit 2010 drei gro3ere
Ultraschalluntersuchungen  vorgesehen, die jedoch fur den Erhalt  des
Kinderbetreuungsgeldes irrelevant sind. Die zweite Halfte der Untersuchungen wird nach der
Geburt des Kindes durchgefuhrt und betrifft die Entwicklung und den Gesundheitszustand
des Kindes. Wir beschranken uns in der Darstellung auf die erste Halfte der
Untersuchungen.

* Es erfolgte eine vollstandige Aufhebung der MuKiPassV-Novelle 2008 zugunsten einer Anderung der Mutter-Kind-
Pass-Verordnung 2002.

® Bundesgesetzblatter: MuKiPassV, BGBI. Il Nr. 470/2001, MuKiPassV-Novelle 2008, BGBI. Il Nr. 430/2008 und
MuKiPassV-Novelle 2009, BGBI. | Nr. 116/2009.
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3.4.1 Gynékologische Erstuntersuchung (7. bis 11. SSW)

Diese Untersuchung gehdrt nicht zu den vorgeschriebenen Basis-Untersuchungen. Sie wird
von den meisten Frauen nach Feststellung der Schwangerschaft auf deren Initiative hin in
Anspruch genommen. Festgestellt werden die Schwangerschaft (auf Wunsch mit
Ultraschall), Eiigkeit (Einlings- oder Mehrlingsschwangerschaft), Sitz. Dartber hinaus erfolgt
die Berechnung des Schwangerschaftsalters und des voraussichtlichen Geburtstermins.
Damit verbunden sind eine gynakologische Vorsorgeuntersuchung sowie die Ubergabe der
Schwangerschaftsbestatigung und des Mutter-Kind-Passes.

Es findet eine Uberweisung zu einer Spezial-Ultraschalluntersuchung statt (zwischen der 8.
und 12. Schwangerschaftswoche), welche zur Nackenfaltenmessung dient. Diese stellt die
erste Basis-Ultraschalluntersuchung des Mutter-Kind-Pass-Untersuchungsprogramms dar.
Die Nackenfaltenmessung stellt im Verlauf der Schwangerschaft die erste PND dar. Auf
Wunsch erhalt die Schwangere eine Uberweisung zum Combined-Test.

3.4.2 1. Mutter-Kind-Pass-Untersuchung (bis 16. SSW)

Diese Untersuchung umfasst eine gynakologische und eine Laboruntersuchung. Es finden
Kontrolle von Blutdruck und Gewicht statt, eine Harnprobenuntersuchung sowie eine
Laboruntersuchung des Blutes (Rotes Blutbild, Blutgruppe, Rhesusfaktor- und Blutgruppen-
Antikorper, Toxoplasmose und HIV-Antikorper) werden durchgefiihrt. Die kindlichen Herzténe
werden kontrolliert, auf Wunsch erfolgt ein Ultraschall.

3.4.3 2. Mutter-Kind-Pass-Untersuchung (17. bis 20. SSW)

Diese Untersuchung umfasst eine gynakologische und eine interne Untersuchung der
Mutter. Eine Kontrolle von Blut, Harn und Gewicht, von Plazentasitz und
Schwangerschaftsalter wird durchgefuhrt. Beim Kind wird das Wachstumsverhalten
kontrolliert. Fruchtwassermenge, Plazenta, Herzaktion, Kopfdurchmesser,
Bauchdurchmesser, Oberschenkelknochenldange werden vermessen. Anhand einer Kurve
wird das Wachstumsverhalten des Kindes veranschaulicht. Dies erfolgt im Rahmen der
zweiten Basis-Ultraschalluntersuchung des Mutter-Kind-Pass-Untersuchungsprogramms.
Auf Wunsch erhalt die Mutter eine Uberweisung zum Organscreening.

3.4.4 Zusatzliche Untersuchung (21. bis 24. SSW)

Diese kann im Bedarfsfall durchgefihrt werden, zur Kontrolle von Blutdruck, Harn, Gewicht,
kindlicher Herzténe (Ultraschall). Sie ist nicht Teil des Mutter-Kind-Pass-Basisprogramms.

3.4.5 3. Mutter-Kind-Pass-Untersuchung (25. bis 28. SSW)

Diese umfasst eine gynédkologische Untersuchung sowie eine Laboruntersuchung. Es
werden untersucht: Gewicht der Mutter, Blutdruck, Blutwerte in Bezug auf Hepatitis und
Blutgruppen-Antikérper, Urinprobe. Ein oraler Glukosetoleranztest wird durchgefiihrt. Die
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kindlichen Herztone werden kontrolliert, das Wachstumsverhalten wird durch eine
Tastuntersuchung (und auf Wunsch durch Ultraschall) gemessen.

3.4.6 4. Mutter-Kind-Pass-Untersuchung (30. bis 34. SSW)

Es erfolgt eine gynékologische Untersuchung, sowie die Kontrolle von Blutdruck, Harn,
Gewicht, Scheidensekret und Bauchumfang. Die dritte Basis-Ultraschalluntersuchung des
Untersuchungsprogramms wird durchgefihrt, die zur Kontrolle des Wachstumsverhaltens
des Kindes dient, sowie zur Messung der Fruchtwassermenge. Bei Bedarf kann eine
Dopplersonographie zur Messung der Nabelschnur- und Mutterkuchendurchblutung in
Anspruch genommen werden.

3.4.7 5. Mutter-Kind-Pass-Untersuchung (35. bis 38. SSW)

Es erfolgt eine gynékologische Untersuchung sowie die Kontrolle von Blutdruck, Harn,
Gewicht, Scheidensekret und Bauchumfang. Eine Tastuntersuchung wird durchgefihrt. Die
Kindeslage wird festgestellt und die Herzténe des Kindes werden kontrolliert. Auf Wunsch
erfolgt ein Ultraschall.

3.4.8 PND als Ergéanzung zum Mutter-Kind-Pass

Erganzend zu den vorgegebenen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen werden fur jede
Schwangere weitere Zusatz- und Spezialuntersuchungen angeboten, d. s. Combined-Test
(10. bis 14. SSW) und Organscreening (18. bis 22. SSW). Bei einem erhéhten individuellen
Risiko (ab 1:300) wird eine Chromosomenanalyse mittels Fruchtwasserpunktion (ab 14.
SSW) oder eine Chorionzottenbiopsie (10. Bis 12. SSW) empfohlen.
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4 Anbieter und Institutionalisierung

4.1 Anbieter

PND wird sowohl in offentlichen und privaten Krankenhdusern als auch von
Spezialambulanzen und niedergelassenen Facharztinnen angeboten. Osterreichweit besteht
bei der Versorgung eine deutliche regionale Ungleichverteilung (vgl. Anhang).

e Wien ist mit der grof3ten Zahl an Anbietern versorgt.

e In den meisten anderen Bundeslandern bestehen zahlenmafRig weniger PND-
Einrichtungen.

e Niedertsterreich und das Burgenland verfligen Uber keine PND-Institute. Es ist
daher naheliegend anzunehmen, dass Frauen aus dem Burgenland und

Niederdsterreich, in Wien oder Graz versorgt werden.

4.2 Zertifizierung

Bei der Qualifizierung von Pranataldiagnostikerinnen wird in sogenannte OGUM-Stufen
unterschieden, die von der Osterreichischen Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin
(OGUM) vergeben werden und von Pranataldiagnostikerinnen unterschiedliche Nachweise
von Fahigkeiten erfordern (Osterreichischen Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin:
2009).

e OGUM-Stufe I: 18 Monate arztliche Tétigkeit in Gynakologie und Geburtshilfe,
qualifizierte Basiskenntnisse der Ultraschalldiagnostik, Nachweis von 300 selbst-
durchgefiihrten geburtshilflichen Ultraschalluntersuchungen und 300 selbst
durchgefiihrten gynakologischen Ultraschalluntersuchungen.

¢ OGUM-Stufe Il: Mindestens zwei Jahre Stufe I, Facharztausbildung, Nachweis von
mindestens 30 selbst untersuchten dokumentierten Fehlbildungen unterschiedlicher
Organsysteme, Fortbildungsnachweise, besondere apparative Ausstattung,
mindliche Prifung. Stufenanerkennung muss nach finf Jahren durch
entsprechende Nachweise erneut beantragt werden.

e OGUM-Stufe Ill: Vorschlag durch mindestens drei Stufe-11l-Mitglieder, Habilitation zu
einem Thema der Sonographie im Gebiet der Geburtshilfe oder Gynékologie,
Leitung einer Institution fur pranatale Medizin, Nachweis spezieller Erfahrung mit
modernen pranatalen Techniken (z. B. Eingriffe am Fetus, Amniozentese,

Farbdoppler), Nachweis von Publikationen, Fortbildungen, Probevortrag.

4.3 Versorgungsgrad

Auch die Versorgung mit ausreichend zertifizierten Prénataldiagnostikerlnnen ist ungleich
verteilt. Ein PND eines Wiener Krankenhauses erklart, dass in seinem Haus Organscreening
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umsonst angeboten werde, aber in einigen anderen Krankenh&ausern entsprechend
qualifizierte Arztinnen fehlen wirden (A4: 830-833). Fir Krankenhauser bestiinden zwei
Mdoglichkeiten, mit diesem Problem umzugehen: Entweder sie béten die PND trotzdem
Jrgendwie” an oder es wird keine entsprechende PND durchgefuhrt (A4: 841-844, 848-854).
Patientinnen, die in diesen Spitéalern entbinden wollen, sind gezwungen, das Organscreening
entweder von einem eigentlich zu wenig qualifizierten ,Schaller* durchfihren zu lassen, oder
es selbst zu bezahlen. Dies wére vor allem in Krankenhdusern ein Problem, in dem
Uberwiegend Migrantinnen entbinden: ,Aber zum Beispiel das A-Spital, (...) die haben ja
90 % (...) Migrantengeburten (...) also kann man davon ausgehen, wahrscheinlich finanziell
die Armsten, trotzdem haben sie keinen® (A4: 837-840)

In Privatkliniken wird in der Regel ein/e Pranataldiagnostikerin ,zugekauft, die Kosten daftr
wirden aber wieder die Schwangeren tragen: ,Die Privatspitéler, die haben das schon gar
nicht. Das sind ja die Armsten. Die haben dann jemanden, der kommt und das macht (...).
Dann zahlen es aber wieder die Leute, das Privatkrankenhaus kann das nicht als Kulanz
anbieten” (A4: 835-837).

4.4 Kosten

Die Kosten der in Osterreich blichen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen iibernehmen die
Osterreichischen Sozialversicherungstrager. Darliber hinaus gehende Untersuchungen
muissen im Selbstbehalt getragen werden. Manche Spitaler bieten Combined-Test und
Organscreening als Serviceleistung an und tUbernehmen dafiir auch die Kosten, wenn die
Patientinnen bei ihnen entbinden.

Private Institute oder Ordinationen bieten ein breites Spektrum an Untersuchungen an. Sie
verfligen Uber eigene Websites, die Informations- und Werbefunktion haben. Dabei sind
grofRe Preisunterschiede festzustellen. So kostet ein Organscreening in Wien bei privaten
Anbietern zwischen € 160 und € 250; der Combined-Test zwischen € 165 und € 220.
Mancherorts werden ,Kombi-Untersuchungen“ angeboten, das heildt, bei der
Inanspruchnahme mehrerer Untersuchungen wird ein Preisnachlass gewéhrt (z. B. Kombi-
Untersuchung in einem Privatambulatorium fir PND: Combined-Test plus Organscreening:
€ 350 statt € 470).

Der Preisvergleich ist fir manche Patientinnen wichtig, wie die Erzahlung eines Arztes zeigt,
der in seiner Privatpraxis einen massiven Anstieg der Nachfrage nach PND verzeichnet.
Zahlreiche Anfragen wuirden vor allem den Preis bestimmter Untersuchungen betreffen:
,dann rufen die an, ob ich billiger bin oder teurer* (A4: 858-864).

Wie bereits dargestellt, treffen in der PND verschiedene Berufe aufeinander und arbeiten mit
schwangeren Frauen. Dies sind:
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e Arztinnen der Fachrichtungen Gynakologie und Geburtshilfe,
Pranataldiagnostikerinnen als medizinische Expertinnen

e Arztinnen der Fachrichtung Kinderheilkunde

¢ Krankenpflegepersonal

e Hebammen

e Psychologlnnen

Im Folgenden werden die verschiedenen Perspektiven der zentralen Akteurlnnen dargestellt.
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5 PND aus Sicht betroffener Frauen

5.1 Aufklarung

Die Aufklarung Uber PND erfolgt in der Regel durch Gynékologinnen. Wie detailliert oder
weitreichend solch eine Aufklarung tatsachlich erfolgt, ist unterschiedlich und hangt auch
davon ab, wie viel Zeit Arztinnen fur das Gesprach aufwenden bzw. zur Verfiigung haben.
So wird angenommen, dass privat zu zahlende Arztinnen mehr Zeit fir ein individuelles
Aufklarungsgesprach aufwenden (kdnnen) als Kassenérztinnen.

Patientinnen und Arztinnen beklagen, dass Arztinnen wegen der vermehrt zu leistenden
Dokumentation immer weniger Zeit flir personliche Beratungsgesprache mit ihren
Patientinnen hatten. Dies wirkt sich auf die Beziehung zwischen Arztinnen und Patientinnen
aus, denn es bleibt weniger Zeit, um auf Fragen oder Angste der Patientinnen einzugehen.
So wuirde Patientinnen oftmals nur erklart, dass es bestimmte Untersuchungen gebe und
dass es gut ware, sie in Anspruch zu nehmen. Hintergrinde der Untersuchungen blieben
dabei aber oft im Unklaren. Beispiel dafir ist eine Interviewte, die sich nicht ernst genommen
fuhlte und es als unbefriedigend empfand, dass ihr Gynakologe auf ihre Angste nicht
einging: ,Er hat dann immer so ... (...) eher so die Einstellung gehabt, wenn ich Angste
gehabt habe (...), dass die Angste unbegriindet sind (...), wahrend ich eigentlich eher der
Typ bin, der gerne hat, dass jemand anderer das ernst nimmt. (...) Und der hat dann
rationale Griinde aufgezahlt, warum das nicht so ist, (...) er hat das praktisch ein bissel
weggewischt” (M. 388-401).

Eine andere interviewte Frau informierte sich zum Thema PND hauptséachlich aus Blchern.
Sie wusste zwar, welche Untersuchungen jeweils anstanden, war aber Uber die
Untersuchungsergebnisse nicht informiert und zeigt Verstandnis dafiir, dass Arztinnen nicht
genug Zeit fur Information haben: ,Ich habe schon ein bisschen was darlber gelesen und sie
haben mir schon immer gesagt, was das nachste Mal gemacht wird. Also, ich habe gewusst,
jetzt kommt die Nackenfaltenuntersuchung, jetzt kommt das Organscreening oder die
Herztone abhoren. (...) Nur, was die dann wirklich gesehen haben, daraus bin ich nicht
wirklich sehr schlau geworden. Die haben natirlich nicht die Zeit, das stundenlang zu
erklaren” (F2: 488-490, 492-494). Detailliertere Informationen tber die Untersuchungen und
deren Ergebnisse erhielt die Frau erst, als sie genau danach fragte, erst dann konnte sie
sich vorstellen, worum es bei den Untersuchungen wirklich genau ging. Erst dann war es ihr
moglich: ,wirklich was damit anzufangen” (F2: 501).

5.2 Entscheidungen tber PND

Entscheidungen tber PND werden von den schwangeren Frauen getroffen, alleine oder
aber in Absprache mit ihrem Partner, ihrem Arzt/ihrer Arztin, dem sozialen Umfeld. In
unserem Sample zeigten sich dabei verschiedene Vorgehensweisen. Manche Frauen
nehmen humangenetische oder psychosoziale Beratung in Anspruch, um die Entscheidung
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fur oder gegen PND treffen zu kénnen. Manchen Frauen fallt diese Entscheidung leicht,
andere sind mit der Entscheidungsfindung tberfordert und hadern damit. Oftmals scheinen
die Empfehlungen der Gynékologinnen weitgehend unhinterfragt angenommen zu werden
und Untersuchungen werden durchgefiihrt, weil sie vom Arzt/der Arztin des Vertrauens
empfohlen werden.

Frauen tragen dabei stets das Risiko, eine Entscheidung zu treffen, die nicht die ,richtige”
ist. Dies ist von Ambivalenzen und Angsten begleitet. Frauen wollen ein ,normales* Leben,
sie wollen eine Partnerschaft, einen Beruf, einen Freundeskreis, aktive Freizeitgestaltung
etc. Entscheidungen, die ein mdglicherweise beeintrachtigtes Kind betreffen, werden durch
diesen Anspruch an ,Normalitat” in Richtung Schwangerschaftsabbruch gedréangt.

Die interviewten Frauen berichten, dass ihnen von Arztinnen suggeriert werde, es sei
wichtig, wUblich und ,normal“, die zahlreichen vorgeschlagenen Untersuchungen zu
absolvieren. Dies gehédre zu einer Schwangerschaft dazu. Frauen missen sich wahrend der
Schwangerschaft und bei der Entscheidung Uber die Inanspruchnahme von PND diese und
noch weitere Fragen stellen und Antworten darauf finden, um eine Entscheidung maéglichst
selbstbestimmt zu treffen: Soll sie sich den Vorschlagen der Arztinnen widersetzen und
gegebenenfalls einen Revers unterschreiben, einen bestimmten Untersuchungstest nicht
durchfiihren lassen zu wollen? Soll sie statt mit einer Risikoabklarung mit der guten
Hoffnung leben, dass das Kind gesund sein wird?

Von einer selbstbestimmten Entscheidung der Frau kann haufig nicht gesprochen werden,
weil zahlreiche Faktoren in die Entscheidung mit einflieRen und die Schwangere in ihrer
Entscheidung beeinflussen, z. B. vonseiten des Partners, des familidren Umfelds, der
Arztinnen. Frauen scheinen zudem oftmals nicht ausreichend gut informiert bzw. tber
samtliche Mdoglichkeiten aufgeklart zu sein, sodass die Mdglichkeit einer ausfuhrlichen
Reflexion der Gesamtsituation und selbstbestimmten Entscheidung haufig in Zweifel
gezogen werden kann.

Im Falle einer auffalligen Diagnose muss sie sich mit schwierigen Fragen beschéaftigen. Mit
welcher Entscheidung kann sie am besten leben? Sie muss sich fiir das geringere Ubel
entscheiden. Dies alles ist psychisch sehr belastend, sie befindet sich in einem Dilemma
wieder, das nicht so einfach aufzuldsen ist, aus dem es aber trotzdem zu entkommen gilt.

Inwieweit wird sich mein Partner auf die Pflege und Erziehung des behinderten Kindes
einlassen? Wird es mir moglich sein, irgendwann wieder einem Beruf nachzugehen? Werde
ich soziale Kontakte pflegen kdnnen und mir ein Stiick Freiheit bewahren? Warum soll ich
mich mit einem behinderten Kind zufrieden geben wenn ich auch ein gesundes haben kann?
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5.2.1 Entscheidung

Im Folgenden werden Entscheidungen detaillierter dargestellt. Eine aufgrund ihres Alters als
Risikoschwangerschaft eingestufte vierzigjahrige schwangere Frau entschied sich, eine
Nackenfaltenmessung durchfiihren zu lassen, obwohl sie nicht genau Uber diesen Test
Bescheid wusste: ,Ich muss sagen, diese Tests, die man da macht, da wird einem ja auch
nicht viel erklart. Viel mehr, als dass man weil3, es ist alles in Ordnung und wie viel
Zentimeter es gerade hat, habe ich nicht mitgekriegt* (F2: 330-332). Die Untersuchung
lieferte unauffallige Ergebnisse: ,da ist raus gekommen, das Risiko ist, wie wenn ich 30
ware, also nicht erhoht* (F2: 327-328). Als sie bei fortgeschrittener Schwangerschaft gefragt
wurde, ob sie eine Fruchtwasseruntersuchung durchfiihren wolle, entschied sie sich
dagegen, da ein Abbruch zu diesem Zeitpunkt fiir sie nicht mehr denkbar gewesen ware: ,Da
war (...) mir Kklar (...), dass das Kind perfekt ist, so wie es ist. Und die
Fruchtwasseruntersuchung, sie haben mich gefragt, ob ich die will, wollte ich dann nicht, weil
die ja gefahrlich ist. AuBerdem, was hatte ich dann machen sollen? (...) Ich hétte es zu
diesem Zeitpunkt nicht mehr nicht haben wollen kénnen* (F2: 317-321). Aufgrund ihres
Alters hatte sie spater noch routinemafig Ultraschalluntersuchungen: ,Das war dann nur
mehr, weil ich in diesem Radl drinnen war und jedes Monat dort hingegangen bin“ (F2: 444-
445). Die Resultate der PND waren immer im Normbereich, es bestanden keine
Auffalligkeiten, die kontrolliert hatten werden missen. Trotzdem wurden die Untersuchungen
weiterhin relativ zahlreich durchgefihrt: ,Es war alles ganz normal. Und ich habe mich
natlrlich immer gefreut, wenn das bestétigt war, mein Gefuhl* (F2: 455-456). Weil nie etwas
Auffalliges diagnostiziert wurde, empfand sie die Untersuchungen auch nicht als belastend,
sondern als etwas ,Normales“, das zur Bestdtigung des guten Fortganges der
Schwangerschaft beitrug: ,Es war manchmal mihsam, diese vielen Stunden dort zu sitzen,
aber das war auch normal* (F2: 458-459). Uber das Organscreening erzahlt sie: ,Da haben
sie festgestellt, dass alles da ist!" (F2: 466).

Eine andere Schwangere entschied sich far die Inanspruchnahme einer
Nackenfaltenmessung, weil sie der Meinung war, dass es gut sei, im Vorfeld informiert zu
sein, falls es eine Auffalligkeit beim Kind gabe: ,Ich finde es immer besser, man weil3 es
vorher (...). Das war fur mich tberhaupt keine schwere Entscheidung, das zu machen* (F1:
309, 318-319). Trotz der anfangs klaren Entscheidung fur die PND war diese spater von
Ambivalenzen und Angsten begleitet: ,Nur seltsamerweise so zwei drei Tage vorher, habe
ich mir gedacht, ob das eine gute Entscheidung ist oder nicht. Weil ich selber von der
Nackenfaltenmessung gewusst habe und mir gedacht habe, wenn jetzt da irgendwas
rauskommt, wie gehe ich eigentlich damit um? (...) Irgendwie habe ich das dann wieder
verdrangt, weil ich genau gewusst habe - das war fir mich immer so - das kann mir nicht
passieren. Das war praktisch so, das passiert anderen Frauen, aber irgendwie habe ich das
relativ weit von mir weggeschoben® (F1: 331-337, 342-344) Den Angsten und Ambivalenzen
begegnete die Schwangere schliel3lich mit der Strategie des Verdrangens. Weiters bezog sie
ihren Partner in die Untersuchung mit ein: ,Das war auch der Grund, ausnahmsweise
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meinen Lebensgefahrten praktisch mit einzubeziehen. (...) Er war immer so, er hat immer
alles unterstitzt und mir die ganzen Entscheidungen Uberlassen. Er hat immer gesagt, okay,
das ist deine Entscheidung. (...) Naturlich trdgt man da als Frau die Verantwortung“ (F1:
354-355363-365, 367, 373).

Ambivalenzen bei der Entscheidung Utber PND entstehen, weil in der Regel immer
mitgedacht werden muss, welche Konsequenzen im Falle eines positiven Befundes gezogen
werden. Es muss mitgedacht werden, ob im Falle eines auffaligen Befundes ein
Schwangerschaftsabbruch durchgefuhrt werden soll oder nicht. Weitere Mdglichkeiten, wie
die Einleitung einer Therapie beim Fetus, mussen theoretisch schon im Vorfeld gegen einen
Abbruch der Schwangerschaft abgewogen werden. Auch eine Akzeptanz der Fehlbildung
beim Fetus und ein Austragen der Schwangerschaft kann von der Frau schon im Vorfeld in
Erwagung gezogen werden. Diese Uberlegungen schon vor der Durchfiihrung von PND zu
treffen, kann im Ernstfall sehr hilfreich bei der Entscheidungsfindung sein, wenn eine
auffallende Diagnose tatséchlich vorliegt.

So erzahlt eine Frau, bei deren Kind die Diagnose Down-Syndrom festgestellt wurde, davon,
wie hin- und hergerissen sie bei der Entscheidung war, ein behindertes Kind zu bekommen
oder nicht. Sich darauf zu besinnen, was sie vor dem Vorliegen der Diagnose dachte, habe
ihr beim Treffen der fur sie richtigen Entscheidung schlie3lich geholfen: ,Ich habe vorher
immer gesagt: ,Ein behindertes Kind traue ich mir nicht zu oder wiirde ich nicht kriegen‘, und
dann im Zuge dieser Woche (Anm.: der Entscheidungsfindung) habe ich mir immer wieder
gedacht: ,Ich muss es ja nicht abtreiben, ich kann es ja kriegen.’ Und das ist immer starker
geworden eigentlich und dann hat mich eigentlich der X (ihr Partner, Anm. d. A.) wieder
zurtickgeholt und gesagt: ,Du hast immer gesagt, ein behindertes Kind willst du nicht
kriegen.' (...) Er hat mich an das erinnert, was ich gesagt habe, aber die Entscheidung war
die meine" (F3: 125-130, 188-189).

Problematisch ist, dass sich die Frau nach der Diagnose eines behinderten oder kranken
Kindes in einem Schockzustand befindet, der eine reflektierte Entscheidung mitunter
unmoglich macht. Der Zeitdruck erschwert die Entscheidung oftmals noch weiter. Die Frau
tragt also ein Risiko, méglicherweise eine Entscheidung zu treffen, die sich unter Umstanden
spater ,als nicht die beste" erweist. Dieser Druck zur richtigen Entscheidung ist von
Ambivalenzen und Angsten begleitet. Frauen wiinschen sich fir ihr Leben mit Kind
Rahmenbedingungen, die dieses gut lebbar machen. Wiinsche nach einer funktionierenden
Partnerschaft, nach Teilhabe am Berufsleben, nach sozialen Kontakten, aktiver
Freizeitgestaltung etc. werden durch die Entscheidung fur ein behindertes Kind in Frage
gestellt. Daflr sind gehaufte Krankenhausbesuche und etliche Sorgen durch die Fehlbildung
des Kindes zu erwarten.

Schwierige und ambivalente Entscheidungssituationen entstehen vor allem dann, wenn sich
das Paar nicht einig ist. Manchmal ist es der Mann, der sich nicht vorstellen kann, ein
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behindertes Kind aufzuziehen. Oder die Frau hat Angst vor einer solchen Belastung, weil sie
weil3, dass die Hauptlast an ihr hangen bleibt, und sie schiebt den Mann vor, er kénne das
sicher nicht ertragen, um die eigenen Angste nicht formulieren zu miissen (Rothacher 2009:
3).

5.3 Schwangerschaft als Projekt

Wie im vorgegangenen Abschnitt bereits dargestellt, nimmt die Schwangerschaft mitunter
den Charakter eines Projektes an. Dies wird in den vorangegangenen Zitaten deutlich, in
denen eine Schwangere berichtet, sie sei in ,einem Radl* gewesen, hatte die
Untersuchungen ,als normal“ empfunden. Der Anspruch, das Richtige zu tun und tun zu
muissen kommt im folgenden Werbespruch eines PND Anbieters zum Ausdruck: ,Denn ich
will wissen, dass ich in dieser Zeit das Beste getan habe“ (Fetomed 2009). Der Erfolg im
Projekt ist ein gesundes bzw./und nicht behindertes Kind. Der Einsatz von PND mit der
modernsten Ultraschalltechnik und den besten Arztinnen erscheint als Schlussel zu diesem
Erfolg.

Die Schwangerschaft wird von Beginn bis zur Geburt von Tests und Screenings begleitet.
Diese Untersuchungsreihen werden mit einem erheblichen Aufwand an Energie, Zeit,
Kosten, Stress, Unsicherheiten und Angsten begleitet. Es wird von medizinischer Seite her
nach Auffalligkeiten ,gesucht’. Zeiten, in denen ein unbeschwertes Geniel3en der
Schwangerschaft stattfindet, sind kurz. Vorher muss noch der anstehende Test durchgefihrt
werden. SchlieBBlich muss alles gemacht werden, um schon in der Schwangerschaft eine
verantwortungsvolle Mutter zu sein. So wird die Sicherheit, dass das Kind gesund sei auf
einen immer spateren Zeitpunkt der Schwangerschaft verschoben. In einem
fortgeschrittenen Stadium der Schwangerschaft gehen die Untersuchungen weiter,
womdglich ist beim Kind etwas zu diagnostizieren, das nach der Geburt behandelt werden
sollte. Womdglich ist der Kopf zu grof? oder zu klein, im Bauch eine kleine nicht naher
bestimmbare Auffalligkeit zu sehen, oder die Hiifte des Kleinen kénnte nach der Geburt nach
einer Behandlung verlangen. Es werden daher vorgeburtliche Untersuchungen zur
nachgeburtlichen Behandlung empfohlen.

5.4 Typologien

Die Erfahrungen der befragten Frauen mit PND sind unterschiedlich, ebenso wie sich auch
ihr Umgang damit unterschiedlich gestaltet. Dennoch lassen sich nach Art und Ausmalfd der
Inanspruchnahme sowie dem Ausgang der Schwangerschaft verschiedene Typen von
Schwangeren und deren Umgang mit PND unterscheiden.

e Die erste Typologie bezieht sich auf die Art, welche Entscheidungen schwangere
Frauen hinsichtlich der Inanspruchnahme von PND getroffen haben. Dabei lassen

sich drei Entscheidungstypen unterscheiden.
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e Die zweite Typologie bezieht sich auf den Verlauf der Schwangerschaft und schlief3t
die Dimensionen (1) Inanspruchnahme, (2) Ergebnis sowie (3) Entscheidung und

Ausgang der Schwangerschaft mit ein. Dabei zeigen sich vier Verlaufstypen.

Die Typenbildung bezieht sich dabei auf die Grafik iber Methoden und Inanspruchnahme
von PND sowie die Gegenlberstellung der theoretischen Verlaufstypen von
Schwangerschaftsverlaufen (vgl. weiter oben).

5.4.1 Entscheidungstypen

In den Interviews zeigten sich drei Typen von Entscheidungen: die bewusste Verweigerin,
die bewusst Wahlende und die Anwenderin. Diese Typen werden im Folgenden vorgestellt
und mit einem Fallbeispiel illustriert.

5.4.1.1 Entscheidungstypus 1: Die bewusste Verweigerin

Keine der befragten Frauen hat PND vollstdndig abgelehnt. Dennoch ist es wichtig, diesen
Typus darzustellen, weil er ein Extrem verkdrpert, welcher in der Theorie eine Rolle spielt
und wie aus der Literatur ersichtlich ist, auch in der Praxis zu finden ist.

Frauen, die PND bewusst ablehnen, entsprechen dem Typus der bewussten Verweigerin
oder auch dem Verlaufstypus 1. Die bewusste Verweigerin ist nicht bereit, sich auf PND als
Routine einzulassen, hat groRes Vertrauen in ihren Korper und betont ihr gutes
Korpergefuhl. Sie nimmt zwar die Mutter-Kind-Pass Untersuchungen in Anspruch, lehnt aber
Nackenfaltenmessung, Combined-Test, Organscreening sowie invasive Diagnostik ab. Sie
will sich durch PND nicht belasten oder aus der Ruhe bringen lassen. Ein Abbruch der
Schwangerschatft ist fiir sie schwer vorstellbar. Die bewusste Verweigerin ist sich des Risikos
eines Kindes mit Fehlbildung zwar bewusst, vertraut aber darauf, dass ihr Kind gesund ist.
Andernfalls wirde sie das Kind so annehmen wie es ist.

Sie hat sich mit der Méglichkeit einer Fehlbildung auseinandergesetzt und die mogliche
Geburt eines behinderten Kindes in Betracht gezogen und fiir sich positiv beantwortet. Sie
hat diese Entscheidung somit sehr bewusst getroffen. Eine Nackenfaltenmessung und ein
Combined-Test sind flur sie daher unnétig.

Vollstandige ,bewusste Verweigerinnen” sind selten. Insbesondere das Organscreening wird
meist auch von Frauen, die PND kritisch gegenuber stehen, mit dem Argument in Anspruch
genommen, dabei konkrete Aussagen zu treffen und noch am ehesten Interventionen
anzusetzen.

5.4.1.2 Entscheidungstypus 2: Die bewusst Wahlende

Eine Frau, die PND teilweise verweigert und Untersuchungen sehr bewusst auswabhilt,
kommt haufig vor (= Verlaufstypus 2). Die bewusst Wahlende will das Erlebnis der
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Schwangerschaft so natirlich wie moéglich gestalten, ist gut informiert und entscheidet sich
personlich bewusst dafir, Untersuchungen in Anspruch zu nehmen oder abzulehnen. Sie ist
sich des Risikos bewusst, dass beim geringsten Verdacht auf eine Auffélligkeit eine
Untersuchungslawine ausgeltdst werden kdnnte und versucht, dieser Spirale aus Angst und
Untersuchungen zu entkommen, was in einigen von uns untersuchten Fallen auch gelingt.
Risiken tber magliche Fehlbildungen des Kindes sind der bewusst Wahlenden zwar klar und
diesbeziigliche Angste und Ambivalenzen werden auch ausgesprochen. Ausschlaggebend
dafir, die fur jede Frau routineméaRig empfohlene PND in vollem Umfang in Anspruch zu
nehmen, sind sie aber nicht. Sie vertraut darauf, ein gesundes bzw./und nicht behindertes
Kind auf die Welt zu bringen und tragt das Restrisiko eines unter Umstéanden fehlgebildeten
Kindes.

5.4.1.3 Entscheidungstypus 3: Die Anwenderin

Die Anwenderin entscheidet sich aufgrund arztlicher Empfehlungen dazu, PND in Anspruch
zu nehmen. Sie will in der Schwangerschaft alles ,richtig® machen und nimmt
Nackenfaltenmessung, Combined-Test oder Organscreening als Routineuntersuchungen in
Anspruch. Sie méchte so viel Sicherheit wie mdglich, dass ihr Kind auch wirklich gesund ist.

5.4.2 Verlaufstypen

Je nach Ergebnis der PND und Verlauf der Schwangerschaft lassen sich Verlaufstypen von
Schwangeren unterscheiden: Die Beruhigte, die Erschitterte, Schwangerschaftsabbruch, die
Akzeptierende.

5.4.2.1 Verlaufstypus 1: Die Beruhigte

Diesem Verlaufstypus entsprechen Frauen, die PND in Anspruch nehmen und durch sie
aufgrund unauffalliger Diagnosen Beruhigung erfahren. Eine Frau dieses Typus entscheidet
sich haufig dafiir, PND als Routine oder auf Anraten ihres Arztes/ihrer Arztin in Anspruch zu
nehmen, um die Sicherheit zu erhalten, dass mit dem Kind alles in Ordnung ist. Unauffallige
Untersuchungsergebnisse bestatigen, dass es sich um eine bloRe Routine gehandelt hat.
Daher tréagt die PND zur Beruhigung bei. Sie ist sicher, ein gesundes bzw./und nicht
behindertes Kind zu bekommen und erlebt in dieser Hinsicht eine unbeschwerte
Schwangerschaft. Der Zustand der Beruhigung wird als Uberaus entlastend, weitere
Untersuchungen werden als unnétig empfunden und nur mehr zaghaft in Anspruch
genommen. Zwei der befragten Frauen entschlossen sich dazu, den Combined-Test
durchfihren zu lassen; mit unauffélligen Ergebnissen. Beide entschlossen sich, keine
anschlieBende invasive Diagnostik durchfiihren zu lassen.

5.4.2.1.1 Fallbeispiel 1

Eine wahrend des Interviews im achten Monat schwangere, 36-jahrige Frau hat ihre
Schwangerschaft geplant und sich darauf vorbereitet. Zwei Jahre, bevor sie schwanger
werden wollte, versuchte sie bewusster und ruhiger zu leben und begann mit einer
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Ausbildung zur Shiatsu-Therapeutin, um eine berufliche Alternative zu ihrem wenig
familienfreundlichen Beruf als Schauspielerin zu haben. Nach einem Monat
Schwangerschaft ging sie zum ersten Mal zum Arzt. Die ersten drei Monate hat sie als Zeit
des Wartens in FErinnerung, ob die Schwangerschaft bestehen bleibt. In der
Friihschwangerschaft hatte sie mit Ubelkeit und Miidigkeit zu kampfen, ansonsten filhlte sie
sich immer sehr wohl und freute sich gemeinsam mit ihrem Partner Uber die
Schwangerschaft. Zu Beginn der Schwangerschaft erhielt sie von ihrem Arzt einige
Informationsbléatter Gber PND. Sie solle sich diese in Ruhe durchlesen und uberlegen,
welche Untersuchungen sie machen wolle. Zusétzlich habe sie sich noch im Internet tber
PND informiert und beschreibt, wie es ihr mit all diesen Informationen gegangen sei: ,Es hat
mir total gegraust irgendwie, das Ganze, das ist kein schénes Thema“ (F5: 389). Sie
entschloss sich, nur die Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen und das Organscreening
durchfiihren zu lassen. Mitunter waren Kostengriinde fur die Inanspruchnahme oder das
Ablehnen von PND ausschlaggebend. So war sie nicht bereit, fir Untersuchungen zusatzlich
zu bezahlen: ,Die Nackenfaltenmessung habe ich nicht gemacht, das wére extra gewesen.
(...) Da hétte ich ins Spital missen und auch extra bezahlen. (...) Wenn was gratis ist,
machst du es eher, als wenn es was kostet. Weil das Organscreening war fur mich kein
Thema, das ist drinnen und das kostet nichts" (F5: 122-126). Um sicherzugehen, dass keine
Veranlagungen chromosomaler Stérungen in der Familie vorliegen, hat sie in der Familie
wegen Trisomie 21 nachgefragt: ,Und es war im weiten Umfeld nichts und dann habe ich
einfach vertraut, dass bei mir auch nichts ist und das als unnétig empfunden* (F5: 130-132).
Auch ihr Partner hatte ein grof3es Vertrauen darauf, dass das Kind gesund sei und daher
waren ,diese Untersuchungen einfach weit weg fir uns* (F5: 178). Es gelang ihnen, der
Schwangerschaft unbeschwert ihren Lauf zu lassen und sich nicht durch Untersuchungen
beunruhigen zu lassen: ,Auf das habe ich Uberhaupt keine Lust gehabt, weil das ist so eine
Angstspirale fuhrt fur mich, die ich nicht sinnvoll finde* (F5: 146-147). lhr Arzt hat sie immer
darin bestéarkt, auf ihr Gefuihl zu vertrauen: ,Mein Arzt hat immer so reagiert auf diese
Sachen, dass er mir das wirklich vollig frei gelassen hat, auch vom Gefuihl her und mich
aufgeklart hat im Sinne von, dass wenn man mit einer Untersuchung anfangt, es sein kann,
dass was losgeht. Wenn man irgendwo einen Verdacht findet, dann verzweigt sich das
baumartig weiter mit den nachsten Versuchen* (F5: 142-146). Dieser Spirale aus
Untersuchungen und Angst wollte die Schwangere entkommen, daher lehnte sie den
Combined-Test sowie die Fruchtwasseruntersuchung ab, mit der Begrindung: ,lch nehme
das ganze medizinische Rundherum bis zu einem gewissen Grad ernst, aber es hat seine
Grenzen fir mich* (F5:198-199). Uber die Moglichkeit, was sie tun wiirden, sollte das Kind
behindert sein, haben sie und ihr Partner gesprochen, sind aber ,zu keinem Punkt
gekommen® (F5: 207-208). Sie haben festgestellt, dass die Entscheidung fir oder gegen ein
Kind mit Behinderung ein ganz schwieriges, langwieriges und schmerzhaftes Thema sei und
sind mit der Diskussion nicht weitergegangen, weil sie sich nicht in der Situation befunden
hatten, dies entscheiden zu mussen. PND war in ihrer Schwangerschaft nie ein grof3es
Thema: ,Ich habe das nie als Problem gesehen, vielleicht habe ich es auch weg geschoben*
(F5: 365-366).
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5.4.2.1.2 Fallbeispiel 2

Eine 40-jahrige Frau wurde spontan und ungeplant schwanger und freute sich Uber die spate
und unerwartete Schwangerschaft. Sie dachte sich oft wahrend der Schwangerschaft:
~Wenn das Kind wirklich gesund ist, ist es wirklich ein Geschenk, weil fir das was ich vorher
in der Richtung gemacht habe, kénnte alles passieren” (F2: 175-177). Die Befragte, die in
jungeren Jahren zwei Abtreibungen vornehmen lie3, gibt an, ,ein schlechtes Gewissen
wegen friher* (F2: 174) zu haben. Sie lie die Nackenfaltenmessung auf Empfehlung der
Arzte durchfiihren. Insgeheim war sie aber iiberzeugt, dass mit dem Kind alles in Ordnung
sei: ,Obwohl ich sagen muss, ich héatte wahrscheinlich gar nicht geglaubt, dass was nicht
stimmt, wenn mir das wer sagt. Da war ich dann schon so drauf, dass mir klar war, dass das
Kind perfekt ist, so wie es ist® (F2: 317-319). Sie entschloss sich dazu, die
Fruchtwasseruntersuchung nicht durchfihren zu lassen: ,Sie haben mich gefragt, ob ich die
haben will, wollte ich dann nicht, weil die ja gefahrlich ist* (F2: 319-320). Zu diesem
Zeitpunkt ware es fur sie nicht mehr vorstellbar gewesen, das Kind nicht mehr haben zu
wollen, auch im Falle einer Behinderung (F2: 320-323).

Die Frau war Uberzeugt, sollte das Kind behindert sein, ware dies eine Art ,Strafe” fur
vorangegangene Abtreibungen. Daher hétte sie das Kind so genommen, wie es ist. Sie hat
PND in Anspruch genommen, weil sie meinte, dies gehotre so gemacht, erklart wurde ihr
sehr wenig vonseiten der Arztinnen: ,Ich muss sagen, die Tests, die man da macht, da wird
einem ja auch nicht viel erklart® (F2: 330-331). Durch Bicher hat sie sich Uber die
Untersuchungen noch néher informiert. Sie liel3 ein Organscreening und relativ haufig auch
weitere Ultraschalluntersuchungen durchfuhren, obwohl keine Auffélligkeiten bestanden
(F2:444-445, 455-456).

Ihr Partner, der sich Uber das Kind sehr freute, begleitete sie bei einigen Untersuchungen.
Seine Rolle beschreibt sie wie folgt: ,Er hat gefragt, wie grol3 und wie schwer und hat mit
dem Handy Nachrichten verschickt, das war seine Hauptrolle. Und er hat sich sehr gefreut”
(F2: 353-354).

Die PND selbst hat sie nicht als Belastung erlebt, wohl aber das stundenlange Warten in der
Ambulanz. Aufgrund ihres hdheren Alters und weil sie zu Beginn der Schwangerschaft
Blutungen hatte, galt sie als Risikoschwangere. Manchmal fiihlte sie sich als
.Forschungsobjekt* fir Studierende, die nicht selten in groRer Anzahl bei Untersuchungen
dabei waren. Heute sieht sie ihr Kind als Geschenk, fiir das sie sehr dankbar ist.

5.4.2.2 Verlaufstypus 2: Die Erschitterte

Frauen, die nach erfolgter PND einen auffalligen Befund erhalten, welcher spéter entkréftet
wird, entsprechen dem Typus der Erschiitterten.
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Wie bei der Beruhigten ist auch bei der Erschitterten fir die Inanspruchnahme von PND
ausschlaggebend, Sicherheit tiber den Gesundheitszustand des Kindes erhalten zu wollen
und darauf zu hoffen, dass alles in Ordnung sei. Meist geschieht dies auf Anraten des
Gynékologen/der Gynakologin. Im Unterschied zur Beruhigten erféhrt die Erschitterte keine
Bestatigung, dass das Kind gesund ist, sondern wird mit einer auffalligen Diagnose
konfrontiert. Dies beunruhigt die Schwangere zutiefst und sie sieht sich zu invasiver
Diagnostik veranlasst. Deren Ergebnisse sind jedoch unaufféllig und bestatigen, dass keine
Anomalien vorliegen. Auch beim Organscreening sind keine Auffélligkeiten beim Fetus zu
entdecken. Es wird schlussendlich festgestellt, dass das Kind gesund ist.

Die Schwangerschaft der Erschitterten ist durch angstvolle Wartezeiten auf
Untersuchungsergebnisse und Ungewissheit Uber den Gesundheitszustand des Kindes
gepragt. Diese stellen fiir die Schwangere eine grol3e psychische Belastung dar, welche das
Gefuhl der Sicherheit in Bezug auf die Schwangerschaft und das Kind nie aufkommen
lassen oder stark erschittert haben — selbst wenn sich im Verlauf der Schwangerschaft
schlussendlich herausstellt, dass das Kind gesund ist.

5.4.2.2.1 Fallbeispiel 3

Bei einer 28-jahrigen Frau, die ungeplant schwanger war, trug der erste Ultraschall in der
Frihschwangerschaft dazu bei, die Schwangerschaft erst richtig zu erfassen und annehmen
zu konnen. Diesen Ultraschall hat sie in &uRerst positiver Erinnerung. Nach dieser
Untersuchung hat die Frau bereits auf den nachsten Ultraschall gewartet. Sie wollte damit
die Sicherheit bekommen, dass mit dem Kind alles in Ordnung sei. Beim Combined-Test
wurde eine Nackenfaltenmessung durchgefiihrt und das Ergebnis war hochst aufféllig. Der
Arzt meinte, dass die Chancen 50:50 stiinden, dass das Kind gesund sei bzw. eine
Behinderung vorlage. Damit hatte die Schwangere nicht gerechnet: ,Ich war da also
praktisch schockiert und eher gelahmt (...) und wir sind dann raus und ich hab‘' einen
Heulkrampf gekriegt. Gemeinsam mit ihrem Partner, der ebenso wie sie verzweifelt und
verunsichert war, traf sie die Entscheidung, eine Chorionzottenbiopsie durchfiihren zu
lassen, um die Gewissheit zu erhalten, ob das Kind gesund sei. Die Frau hatte zu diesem
Zeitpunkt groRe Verlustdngste und Beflrchtungen, dass das Kind einen schweren
Chromosomenschaden hatte, dass es die Schwangerschaft nicht einmal Gberleben wirde.
Fir sie ware es das Schlimmste gewesen, das Kind zu verlieren. Die Chorionzottenbiopsie
wurde am selben Tag in einem privaten Ambulatorium durchgefihrt.

Der Arzt dieser privaten Ambulanz erschien der Schwangeren wesentlich kompetenter als
der erstuntersuchende Arzt. Das Gefuhl, in einer schwierigen Lage die bestmogliche
Betreuung zu erhalten, war fir die Schwangere sehr wichtig und trug dazu bei, wieder
Boden unter den FuRen zuriickzubekommen. Fir sie war die Zeit des Wartens und der
Ungewissheit das am starksten Belastende. Nach weiteren Internetrecherchen hatte sie die
Hoffnung auf ein gesundes bzw. nicht behindertes Kind bereits aufgegeben und erlebte die
Diagnose als unglaubliche Erleichterung:
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-.und habe dann irgendwann zu meinem Lebensgeféhrten gesagt, okay, wir brauchen uns
keine Hoffnung machen, es ist eigentlich nur mehr die Frage, was fiir eine Form von
Trisomie das ist, also, lebensfahiges Down-Syndrom oder nicht lebensfahiges. (...) und dann
ist ein Anruf gekommen, dass mit den Chromosomen alles in Ordnung ist. (...) Und das habe
ich Gberhaupt nicht geglaubt, das war fir mich so, als hatte mir jemand noch einmal gesagt,
ich bin schwanger! (lacht)" (F1: 584-643)

Fur die Befragte war ein Schwangerschaftsabbruch in dieser schwierigen Zeit der
Ungewissheit keine Alternative, die sie in Betracht gezogen hétte, sollte es zu einem
positiven Befund kommen: ,Ich habe immer gesagt, ich lass dich (Anm.: das Kind) nicht
alleine. Also, fir mich war auch irgendwie die Angst, das Kind zu verlieren, (...) einfach diese
Angst, dass eine schwere Chromosomenschadigung ist und das Kind nicht tberlebensfahig
ist. (...) Weil ich hab dann immer gesagt: ,Ich lass dich (Anm.: das Kind) nicht im Stich, ich
lass dich nicht im Stich* (F1: 651-681).

Nach der Feststellung, dass keine Chromosomenstérungen vorliegen, wurde nach anderen
moglichen Defekten gesucht. Eine Bestatigung, dass das Kind gesund ware, erfolgte erst
spat:

.Die haben dann weiter geschaut ob ein Herzfehler vorhanden ist. Ich bin selber mit einem
Herzfehler geboren und das hat, glaube ich, die Arzte hellhérig gemacht. (...) Ich habe die
ganze Schwangerschaft irgendwie jedes Mal Angst gehabt, irgendwas finden sie dieses Mal.
(...) Und in der 22. Woche hat er dann gesagt: ,Nein, es ist alles okay* (...). Er ist dann mit
3.600 Gramm geboren worden und hat mittlerweile schon tber zehn Kilo. (...) Es war dann
irgendwie so, im Hinterkopf habe ich dann schon immer wieder gesagt, okay, eigentlich ist
das komisch, er hat diese Nackenfalte gehabt, aber er hat nichts* (F1: 699-777).

Manchmal denkt die Mutter an diese Zeit zurlick und daran, dass all diese Untersuchungen
und Belastungen eigentlich gar nicht sein hatten missen. Von Zeit zu Zeit macht sie sich
Gedanken und Vorwurfe. Die Erfahrungen haben ihre Einstellung zu PND veréandert:
.Vielleicht war es die Strafe fir mich, dass ich relativ leichtfertig Uber andere Frauen
(geurteilt) habe, ohne je selber die Erfahrung gemacht zu haben. Das war eine Erfahrung,
eine schmerzvolle Erfahrung. (...)* (F1: 1048-1060). Im Falle einer weiteren
Schwangerschaft wirde sie die Nackenfaltenmessung wahrscheinlich nicht durchfihren
lassen, sehr wohl aber das Organscreening: ,Weil da kann man ja manchmal ja auch was
machen und man hat eine definitive, sichere Aussage* (F1: 1078-1080). Uber die
Schwierigkeit, die richtige Entscheidung fur oder gegen PND zu treffen, meint sie weiters:
,ES ist so, irgendwie ein bissel, dass das Gefihl fir den eigenen Kérper, und einfach das
eigene Gesplr, dass ich das irgendwie ausgeschalten gekriegt habe. Und man bekommt
Ergebnisse, die dann eigentlich auch nicht wahnsinnig viel sagen. (...) Ja, es ist irrsinnig
schwierig, man kommt dann einfach relativ schnell in dieses Ding rein.”
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5.4.2.2.2 Fallbeispiel 4

Die Schwangerschaft einer 35-jahrigen Frau wurde aufgrund ihres Alters als
Risikoschwangerschaft eingestuft. Uber die medizinische Betreuung meint sie: ,Insgesamt
ist es halt so, die Schwangerschaft, in dem Moment, in dem man die in die Hande der Arzte
gibt, ist es dann bis zu einem gewissen Grad eine Krankheit, und Schwangerschatft ist keine
Krankheit. Eine Schwangerschaft ist ein vollig natirlicher Vorgang, der einfach eine sehr
emotionale Sache ist* (F4: 90-93). Es stellte sich fiir sie und ihren Partner die Frage: ,Tun
wir diese ganzen Untersuchungen jetzt machen oder nicht?* (97-98) Die Schwangere war
Uberzeugt, dass ein Abbruch der Schwangerschatft fiir sie nicht in Frage kommen wirde, als
sie merkte, dass sich ihre Wahrnehmung in Bezug auf Kinder pl6tzlich verénderte: ,Also, ich
habe dann angefangen, lauter behinderte Kinder zu sehen. Und ich habe mir gedacht, ich
habe aber eigentlich keine Lust, neun Monate lang standig behinderte Kinder zu sehen, weil
man dann das einfach doch irgendwie im Kopf hat* (F4: 97-102). Um Gewissheit zu
bekommen und sich gegebenenfalls auf eine Behinderung des Kindes einstellen zu kénnen
entschloss sie sich, PND durchfiihren zu lassen. Ein Combined-Test wurde durchgefuhrt.
Dabei war ihr bewusst, dass dieser unter Umstdnden dazu fihrt, auch eine
Fruchtwasseruntersuchung in Anspruch zu nehmen: ,Dieser Combined-Test, erstens
Blutabnahme, dann dieser relativ ausfiihrliche Ultraschall, wo man zu dieser
Wahrscheinlichkeit kommt, die bei mir sehr gut war, mir aber dann auch klar war, dass wenn
das Ergebnis schlecht ist, ich dann de facto weiter gehe zu dieser
Fruchtwasseruntersuchung.(...) Und auch wenn man diese Fruchtwasseruntersuchung
macht, muss man sich natirlich auch dessen bewusst sein, dass das Konsequenzen hat,
(...) dass man dann eventuell weitere Entscheidungen zu treffen hat* (F4: 107-119).

Im Rahmen der Schwangerenvorsorge habe sie sehr gestort, dass problematische Aspekte
der PND Uberhaupt nicht thematisiert wurden. Den Grof3teil der Informationen tGber PND
musste sie sich selbst besorgen, um Entscheidungen Uber ihre Inanspruchnahme treffen zu
konnen. Aufgrund des guten Ergebnisses des Combined-Tests erachtete es die Frau
schlieBBlich als nicht mehr notwendig, eine Fruchtwasseruntersuchung durchfihren zu
lassen. In der 20. Schwangerschaftswoche wurde ein Organscreening durchgefiihrt. Bei
dieser Untersuchung, die auch einen Dopplerultraschall beinhaltete, wurde festgestellt, dass
das Kind durch die Nabelschnur eventuell zu wenig versorgt wird, im schlimmsten Fall
musse man die Geburt friihzeitig einleiten, spéatestens in der 28. SSW. Genaueres konnte
die untersuchende Arztin zu diesem Zeitpunkt der Schwangerschaft noch nicht sagen, was
fur die Schwangere und ihren Partner belastend war: ,Dann geht man nach Hause und dann
schluckt man. Weil man erstmal nicht weil3, wie man damit umgehen soll* (F4: 82-83). Acht
Wochen nach dieser Untersuchung fand ein Kontrolltermin statt, was fur die Frau und ihren
Partner eine lange Zeit der Unsicherheit darstellte. Sie erzélte: ,und dann sitzt man halt acht
Wochen und wartet und der war dann in Ordnung“ (F4: 86-87). Obwohl sie versucht hatte,
sich der Abfolge von Untersuchungen zu entziehen, meint sie, dass ihr dies nicht gelungen
sei: ,Man ist auf einmal in so einem Zirkel drinnen. Da habe ich versucht, mich dem etwas zu
entziehen, aber das ist mir wenig gelungen* (F4: 124-126). Eine Zeit lang hatte sie das
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Geflihl, dem Kind Unrecht zu tun, weil sie ihm nicht zutraute ,normal zu sein* (F4: 173). Sie
meint: ,Ich habe es so empfunden, man hat so eine Art Urvertrauen, so ein Vertrauen in das
Kind, dass man das sozusagen anzweifelt* (F4: 174-175).

Im Nachhinein meint sie, dass sie am liebsten das Thema der PND und alle
Untersuchungen, die damit zusammenhéangen, gar nicht gehabt hatte. Erst ab dem Moment,
in dem klar war, dass mit dem Kind alles in Ordnung sei, konnte sie sich wirklich
entspannen. Daher wirde sie sich bei einer neuerlichen Schwangerschaft mehr Beratung
Uber PND wiinschen und eine Mdglichkeit zur Reflexion. Dies kénnte zum Beispiel eine
psychologische Begleitung oder organisierter Erfahrungsaustausch mit anderen Mittern
sein.

5.4.2.3 Verlaufstypus 3: Schwangersch:’:ﬂ‘tsabbruch6

Diesem Typus entsprechen Frauen, die einen Verdachtsbefund erhalten, der sich in weiteren
Untersuchungen bestétigt, und die sich im Anschluss fiir einen Schwangerschaftsabbruch
entscheiden. Die Frau entscheidet sich nach nicht-invasiver PND zunachst dafir, invasive
PND durchfuihren zu lassen. Dabei ist ihr in der Regel bewusst, dass deren Ergebnisse sie
unter Umstanden zu einem weiteren Schritt — den Schwangerschaftsabbruch — veranlassen
kénnte. Eine Schwangere, die eine Bestéatigung des auffalligen Vorbefunds erhalt, findet sich
in einer schwierigen Situation wieder. Nach angstvollen Wartezeiten auf
Untersuchungsergebnisse und vergeblichem Hoffen, dass mit dem Kind alles in Ordnung ist,
stellt sich heraus, dass beim Kind Fehlbildungen bestehen. Aufgrund dieses Umstandes
entscheidet sich die Frau fir einen Schwangerschaftsabbruch.

5.4.2.3.1 Fallbeispiel 5

Die Entscheidung PND durchfiihren zu lassen traf die damals 42-jahrige Frau, die bereits
Mutter eines funfjahrigen Sohn war und sich Uber die Schwangerschaft freute, aufgrund
ihres hoheren Alters. In der 13. SSW lie3 sie in einem privaten Ambulatorium eine
Nackenfaltenmessung durchfiihren: ,Ich bin hingegangen und war sicher, okay, das wird
passen und fertig* (F3: 429). Der Prénataldiagnostiker stellte fest: ,Die Wahrscheinlichkeit,
dass ein Gendefekt vorliegt ist 2:1“ (F3: 87-89). Nach dieser Diagnose zog es der
Schwangeren nach ihren Angaben den Boden unter den FuRen weg. AuRerdem hatte sie
geplant, am darauf folgenden Tag auf Urlaub nach Griechenland zu fliegen. Die Biopsie
sollte gleich im Anschluss an den Urlaub durchgefiihrt werden. Der Urlaub wurde fir die
Frau zu einer Art Abschiedswoche: ,Im Nachhinein bin ich total dankbar dafir, dass es die
Woche gegeben hat. Ob das jetzt in der 14. oder 15. Woche passiert, ist vollkommen
wurscht, es wird ein bisschen grof3er sein und man sieht noch ein bisschen mehr, aber man
hat die Zeit, Abschied zu nehmen“ (F3: 105-109). Wahrend der Zeit in Griechenland zog die

® Die Autorlnnen sind sich bewusst, dass sich die Benennung dieses Typus, anders als bei den anderen
Verlaufstypen, nicht auf die Frau bezieht. Da wir im Material allerdings keinen treffenderen Namen fiir diesen Typus
finden konnten, haben wir uns fiir die Bezeichnung ,Schwangerschaftsabbruch” entschieden.
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Schwangere alle denkbaren Mdglichkeiten im Falle, dass das Kind behindert sei, in Betracht
und dachte sich: ,Ich muss es ja nicht abtreiben, ich kann es ja kriegen. (...) Und es hat sich
so richtig angefihlt, mit diesen zwei Kindern* (F3: 131-134). Nach der Heimkehr wurde die
Biopsie durchgefihrt; drei Tage spater lag das Ergebnis vor: Der Verdacht auf eine
Chromosomenanomalie, ein Down-Syndrom, hatte sich bestéatigt. Wahrend der Zeit der
Entscheidungsfindung erinnerte sie ihr Partner daran, immer gesagt zu haben, kein
behindertes Kind zu wollen. Und es stimmte, sie hatte immer gesagt: ,Ein behindertes Kind
traue ich mir nicht zu oder wirde ich nicht kriegen® (F3: 125-126). Schliel3lich entschloss sie
sich dazu, das Kind nicht zu behalten und einen Abbruch der Schwangerschaft durchfiihren
zu lassen.

Nach der Diagnosestellung legte der Arzt, so die Interviewte, die Beendigung der
Schwangerschaft mit den Worten nahe: ,Wir empfehlen in so einem Fall einen Abbruch* (F3:
193-194). Sie erhielt einen Termin und solle ins Krankenhaus kommen. Bei einer
Untersuchung in der Krankenanstalt wurde der Fetus noch einmal vermessen, dann kam die
Frau auf die Station. Eine Menge an Formalitdten mussten erledigt werden: ,Man muss
sieben Mal unterschreiben, dass man das wirklich ernst meint* (F3: 213-214). Nach einer
Blutabnahme erfuhren sie, dass das Kind ein Madchen sei, dem sie den Namen Madeleine
gaben. Inzwischen wurde auf der Station das Medikament Mifegyne vorbereitet. Die
Einnahme des Medikamentes vergleicht die Betroffene mit einer Hinrichtung ihres Kindes:

-.und dann war das Medikament da, und dann sitzt man da so mit diesen drei Tabletten, mit
denen man sein Baby umbringt, ja, das ist irgendwie so, ja. (...) Flr mich war es so wie eine
Hinrichtung, das ist wie Dead Man Walking, ja, das ist eine Hinrichtung. Und dann (...) habe
ich sie halt geschluckt, ist auch so arg, dass man da drei schlucken muss. (...) Die sagen,
diese Medikamente sind, um den Muttermund zu 6ffnen, ich weil3 aber von meinem
Gynakologen, dass es da ist, um die Schwangerschaft abzutdten. Und was mir niemand
sagen hat konnen, ist, wann das Kind eigentlich stirbt* (F3: 222-237). Danach konnte die
Frau nach Hause gehen. Sie erzahlt: ,Am Abend bin ich eingeschlafen. Und beim
Einschlafen, da habe ich die Madeleine meiner verstorbenen Mutter vorgestellt und
Ubergeben, mit Worten. (...) In der Friih bin ich aufgewacht mit dem Geflhl, dass sie jetzt tot
ist (weint)” (F3: 243-247). An diesem Tag musste sie dann wieder ins Krankenhaus, um ein
Wehenmittel zu nehmen, was sie als mit starken Ambivalenzen verbunden beschrieb ,weil
irgendwie will man ja das behalten und nicht hergeben” (F3: 263). Das Wehenmittel musste
sie erneut nehmen, bevor die Wehen und ein Blasensprung einsetzten und sie in den
KreiRsaal verlegt wurde. Uber die Geburt erzahlt die Frau: ,Dann war dort so eine groRartige
Hebamme, so eine ganz liebe, so eine Philippinin, glaube ich, mit irrsinnig viel Gefuhl. (..).
Ja, das ist dann relativ schnell gegangen und die hat dann dieses kleine Menschlein, wirklich
ganz sorgfaltig, auf eine vorgewarmte Windel gelegt und hat selber sehr mitgefiihlt. Also sie
hat gesagt, so etwas geht ihr selber immer sehr nahe. Und dann haben sie uns alleine
gelassen mit dem Baby, wirklich eine Stunde oder so* (F3: 267-274). Sie hatte nun
gemeinsam mit ihrem Partner noch einmal Zeit, sich von ihrem Kind zu verabschieden.
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AnschlieRend wurde das Baby gesegnet. Madeleine wurde in einer kleinen Urne begraben
und am Familiengrab beigesetzt.

Als besonders belastend empfand die Interviewte: ,Man hat zwar etwas geschafft, aber es
ist nichts dabei herausgekommen. (...) Man hat alles, was man bei einer Geburt hat, aber
man hat halt kein Baby, und das ist schon sehr arg” (F3: 297). Nach dem Abbruch fihrte sie
noch ein Gesprach mit einer Psychologin, die ihr auch eine psychologische Nachbetreuung
anbot.

Zwei Monate spater erfuhr das Paar die Ergebnisse der Obduktion, welche besagten, dass
beim Kind noch weitere Gendefekte vorlagen und es wahrscheinlich nicht tUberlebt héatte.
Ilhre Erfahrungen mit dem Spatabbruch hat die Frau in einer Psychotherapie aufgearbeitet.
Auch innerhalb der Familie und im Freundeskreis war es ihr wichtig, offen Gber das Erlebte
sprechen zu kdénnen und es nicht totzuschweigen. Vonseiten ihrer Freunde und auch ihres
Partners erhielt sie in dieser schwierigen Zeit sehr viel Unterstiitzung.

Manchmal zweifelt sie an ihrer damaligen Entscheidung: ,Vielleicht wéare das meine Aufgabe
gewesen, ein behindertes Kind... (...) Mein Partner hatte das so gut es halt gegangen wére
mitgetragen. (...) Ich hatte mir eine Kinderbetreuung leisten kdnnen. Ich habe mir dann
schon gedacht, ich hétte es schaffen kdnnen. (...) Die letzten Monate ware ich
wahrscheinlich nur in Spitdlern herumgehangen, weil das Kind Herzoperationen gebraucht
hatte und alles Mdogliche. (...) Ich hatte meinen Job aufgeben missen, ich hatte, keine
Ahnung, was ich hatte" (F3: 443-462). Schlussendlich Gberwiegen aber die Dankbarkeit und
das Wissen, die richtige Entscheidung getroffen zu haben, auch aufgrund des Wissens
durch den Obduktionsbericht. Im Nachhinein sieht sie es als Geschenk ,diese drei Monate
zwei Kinder gehabt zu haben” (F3: 170).

5.4.2.4 Verlaufstypus 4: Die Akzeptierende

Die Akzeptierende gehdrt zur kleinen Minderheit, die sich dazu entschlie3t, das Kind auch
nach der Diagnose einer schweren Behinderung zur Welt zu bringen (vgl. weiter unten). Sie
entscheidet sich, ihr Kind trotz einer mehr oder weniger schwerwiegenden festgestellten
Fehlbildung zur Welt zu bringen und so anzunehmen, wie es ist. Die Entscheidung flr ein
Kind mit Behinderung bedeutet fir die Akzeptierende &hnlich wie bei der Schwangeren mit
negativem Schwangerschaftsausgang einen Abschied; in diesem Fall ein Abschied vom
gesunden Kind. Somit ist auch die Entscheidung fiir ein Kind mit Behinderung von Trauer
begleitet. Wird die Schwangerschaft fortgefuihrt, kann unter Umstdnden noch wéahrend der
Schwangerschaft mit einer Therapie begonnen werden.

5.4.2.4.1 Fallbeispiel 6
Eine Schwangere, die Zwillinge erwartete, erhielt bei der Nackenfaltenmessung den Befund,
dass bei einem der beiden Kinder die Nackenfalte verdickt sei, und mit einer
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Wahrscheinlichkeit von 1:2 ein Down-Syndrom vorlege. Sie entschloss sich in Absprache mit
ihrem Partner, keine weiteren Untersuchungen mehr durchfiihren zu lassen, sondern sich
darauf einzustellen, dass ein Kind behindert sein wird. Es war fur beide Partner klar, dass sie
das Kind so annehmen wirden, wie es ist. Erst zu einem spateren Zeitpunkt nahmen sie
wieder PND in Anspruch, um zu erfahren, ob eine Fehlbildung, wie zum Beispiel ein
Herzfehler, vorlage.

Im Rahmen der arztlichen Betreuung und der PND wurde ihnen die Mdglichkeit eines
selektiven Abbruchs erklart und empfohlen, diese bei dem Kind vorzunehmen, bei dem eine
Trisomie vorliegt. Das Paar wurde darlber aufgeklart und informiert, dass dies durch einen
Herzstich geschehe. Fir die Frau war dies nicht vorstellbar, beide Kinder kamen zur Welt.
Mittlerweile seien sie eine zufriedene Familie mit zwei kleinen Kindern und es ginge ihnen
gut. Die beiden Kinder spielten viel zusammen, das Kind mit Down-Syndrom kdénne noch
nicht so viel wie sein Geschwisterkind, doch es sei sehr sozial. Fir die Familie sei es normal,
dieses beeintrachtigte Kind zu haben, weil sie es nicht anders kennen wirden. Fir die
Umgebung sei es problematischer, so gabe es immer wieder Leute, die verstohlen schauen
wirden.
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6 PND aus Sicht von Gynékologlnnen und Pranatal-
diagnostikerinnen

Wie bereits erwéhnt, sind Frauen wahrend der Schwangerschaft aufgrund der
Differenziertheit der Schwangerenbetreuung mit vielen Arztinnen verschiedener
Fachrichtungen konfrontiert.  Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen werden von dem
Gynéakologen/der Gynéakologin durchgefihrt, den/die die schwangere Frau wahlt.
Ultraschalluntersuchungen und Spezialuntersuchungen erfordern jedoch den Besuch
spezialisierter Fachéarztinnen, z.B. Pranataldiagnostikerinnen, Internistinnen und
Hormonspezialistinnen.

Welchen Stellenwert messen Gynakologinnen der PND bei? Ein interviewter
Pranataldiagnostiker beschreibt zunachst eines der Probleme seines Faches, d. i., dass
Geburtshilfe entgegen landlaufiger Meinung ein extrem heikles und schwieriges Fach sei.

Es wirde als selbstverstandlich erwartet, ein gesundes bzw. nicht behindertes Kind zu
bekommen. Dies entsprache jedoch nicht der Realitat. Er erklart: ,Wenn man die
Geburtshilfe ohne die Fortschritte der modernen Medizin betriebe, wirden etwa 20 bis 30 %
aller Kinder teilweise behindert sein oder sterben und die Muittersterblichkeit hoch sein. Also,
es ist in Wirklichkeit ein hochproblematisches Gebiet und es ist aber bei uns so, dass es
nicht mehr so wahrgenommen wird. (...) Es ist ein Fach, das — falls irgendwas nicht gut lauft
— zu echten schweren Katastrophen fuhren kann“ (A4: 148-149). An solche ,Katastrophen*
schlieBe unmittelbar die Frage der Verantwortung an, die dem Gynakologen gegeben werde:
-~Wenn ich da ein Kind habe, dem es nicht gut geht, dann sagen die: ,Was haben die falsch
gemacht?’!“ (A4). Aus der Perspektive des Befragten macht PND den zentralen Teil der
Gynékologie aus: ,Die Geburtshilfe ist 99 % Pranataldiagnostik und 1 % ist ,Driicken Sie,
liebe Frau! (...) Im Kreil3saal geht es vorwiegend um Dinge wie, ,Wie liegt das Kind? Liegt
es richtig? Was ist mit der Nabelschnur? Ist die Nabelschnur im Weg?‘ Das sind die Dinge
im Krei3saal, das ist wenig. Das meiste muss schon bekannt sein, jede Fehlbildung muss
schon bekannt sein® (A4: 155-158).

Aufgabe der Pranataldiagnostikerinnen sei es, mdglichst alle Chromosomenanomalien und
Behinderungen beim Fetus zu entdecken: ,Sie wollen ja in Wirklichkeit 100 % [Anm.: der
Trisomien] entdecken und das bei so wenig Fehlern wie mdglich” (A4: 201). !

6.1 PND bei allen Schwangerschaften

In den Interviews zeigt sich, dass es gangige Praxis geworden ist, PND bei jeder
Schwangeren durchzufihren, aul3er sie wird von der Patientin dezidiert abgelehnt (vgl.
weiter unten). So wird in einer als Kompetenzzentrum eingerichteten Wiener Krankenanstalt

" Am haufigsten beziehen sich Aussagen der Interviewten zu Behinderungen auf Trisomie 21, das Down-Syndrom.
Dies mag daran liegen, dass es im Vergleich zu anderen Fehlbildungen relativ haufig vorkommt.
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jede zur Geburt anmeldete Frau mindestens dreimal mit nicht-invasiver PND untersucht.
Dies soll maoglichst hohe Entdeckungsraten von Fehlbildungen oder
Chromosomenanomalien erzielen. Ein Interviewter berichtet:

.Sie werden in der 12. Schwangerschaftswoche zu dem sogenannten ,Combined-Test'
angeschaut, dann werden sie in der 22. Schwangerschaftswoche zum so genannten
,Organscreening’ angeschaut und dann werden sie in der 34. Woche zur Routine-,
Wachstums- und Lagekontrolle und Dopplerultraschallkontrolle angeschaut. Das wird bei
uns strikt fir jede Frau eingehalten, es sei denn, eine sagt, ich will das nicht* (A4: 164-168).

Besonders der nicht-invasive Combined-Test sei wichtig: ,Er wird routineméfig angeboten
und umsonst und auf diese Weise kommt man eben zu den hohen Entdeckungsraten. (...)
An sich gehort er bei jeder Frau gemacht, die eine Sicherheit haben will, egal wie alt sie ist
(A4: 188-189). Dies habe den Vorteil, dass weniger invasive Fruchtwasseruntersuchungen
durchgefiihrt werden muissten und es zudem hohere Entdeckungsraten gébe. Ein Arzt
erklart:

,von 100 Frauen haben funf Frauen einen auffalligen Combined-Test. Das heif3t, ich tu nicht
von 100 Frauen 25 mit einer Fruchtwasserpunktion beléstigen, weil 25 % hétten das erhdhte
Alter mittlerweile, ich tu nur finf mit einer Fruchtwasseruntersuchung belastigen. Statt 25 nur
funf. Und ich entdecke nicht 50 % der Down-Syndrom-Kinder, weil nur 50 % der Down-
Syndrom-Kinder gibt es bei den Frauen, die &lter als 35 sind mittlerweile, sondern ich
entdecke Uber 95 %. Also mit viel weniger Fruchtwasserpunktionen habe ich eine viel h6here
Entdeckungsrate” (A4: 215-221).

Uberdies wiirden durch die flachendeckende Anwendung nicht-invasiver Tests weniger
Kinder durch eine Fruchtwasserpunktion verloren, als diese friher der Fall war, als jeder
Frau ab dem Alter von 35 Jahren eine Fruchtwasseruntersuchung nahe gelegt wurde:

Weil die Fruchtwasserpunktion hat ja selber eine Fehlgeburtenrate. (...) Die liegt bei
jemandem, der das gut kann, der sticht 100 bis 200 Mal rein und verliert ein Baby. (...) Und
wenn ich jetzt nur vom Alter ausgehend meine Fruchtwasserpunktionen mache, wirde ich
ungefahr so viel verlieren, ein bisschen mehr vielleicht, als ich Uberhaupt erwische. (...)
Friher hat man mehr verloren, als man entdeckt hat. Und in Wirklichkeit hat man immer
mehr Opfer gehabt, als Uberhaupt Treffer. Hat aber keiner laut aussprechen dirfen. Es wird
bis zum heutigen Tag nicht gesagt, dass da eigentlich hunderte Kinder exekutiert wurden mit
dieser falschen Strategie” (A4: 221-222).

Invasive Methoden werden erst nach auffalligem Befund eines nicht-invasiven Tests
empfohlen, d. h., wenn das errechnete Risiko Uiber einem gewissen Grenzwert liegt. Fir die
Empfehlung einer Fruchtwasseruntersuchung ist nicht mehr das Alter der schwangeren Frau
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(A4: 240-242), sondern der Vorbefund eines routineméaRig durchgefihrten, nicht-invasiven
Tests ausschlaggebend.

6.2 Verweigerung

Der Anteil an schwangeren Frauen, die PND ablehnten, sei nach Angaben einer
Gynékologin sehr gering und bewege sich im Promillebereich (A3: 1). Frauen, die PND
ablehnen, seien nach Aussage eines anderen Interviewten in der Regel besser Uber
mdogliche Untersuchungen informiert oder durch ihre Weltanschauung oder Religion gepragt
(A4).

Bei invasiven Tests sei eine Abfolge von vorangegangenen Entscheidungen von Bedeutung.
Die Empfehlung zu Fruchtwasseruntersuchungen, so ein Prénataldiagnostiker, wird von
Schwangeren in der Regel angenommen, da die Entscheidung zu Tests bereits bei der
Inanspruchnahme von nicht-invasiven Tests gefallen sei:

,<die (Frauen, Anm. d. A.), die von vornherein keine Konsequenzen ergreifen wirden, die
lehnen oft schon den Combined-Test ab. Das wissen die ja mittlerweile, dass der im
Einzelfall auch schlecht ausgehen kann und jetzt Gberlegt sie sich [Anm.: die Schwangere]
aufgrund ihrer Weltanschauung, ob sie Uberhaupt eine Konsequenz ergreifen wirde. Und
dann sagt sie: ,Ich will sowieso keine Konsequenz ergreifen, also mache ich gleich gar
keinen Combined-Test, weil sonst kénnte es passieren, dass der erhdht ware, ich eine
Fruchtwasseruntersuchung mache und dann verliere ich das Kind und ich héatte ja auch das
behinderte Kind nie abgetrieben* (A4: 253-259).

Besonders spezifisch sei die Position von Frauen oder Paare, die bereits ein Kind mit Down-
Syndrom haben. Diese wirden nach Auskunft eines Pranataldiagnostikers das Angebot der
PND in vollem Umfang wahrnehmen. Ein Pranataldiagnostiker erzahlt aus seiner Erfahrung:

.Die, die schon ein Kind mit einem Down-Syndrom geboren haben, die reden zwar immer
heftigst in der Offentlichkeit iber die schreckliche PND, aber wenn sie wieder ein Kind
kriegen, nehmen sie es alle wahr. (...) Die haben ein schweres Packerl zu tragen, klar, aber
uns fallt so auf hier, die Unterschiedlichkeit der Prasentation nach auf3en hin und die eigene
Handlung“ (A4: 264-267).

6.3 Diagnose und Aufklarung

Bei einem auffalligen Befund wird die schwangere Frau von der Gynakologin/ dem
Gynakologen Uber den Verdacht aufgeklart und in eine Spezialambulanz Gberwiesen, die mit
entsprechenden Geraten ausgeristet ist. Dort kénnen spezialisierte
Préanataldiagnostikerinnen die Diagnose abklaren und nachfolgende Untersuchungen
einleiten.
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Bei Diagnose und Aufklarung sei wichtig, dass Arztinnen sich einerseits sensibel
ausdriickten, anderseits alle wichtigen Informationen gaben. Dies sei mitunter eine
Gratwanderung, meint eine Frauendrztin, weil immer abgewogen werden muisse, was der
Patientin vertretbar gesagt werden konne:

-Was soll der Patientin gesagt werden? Das [Nackentédem, Anm. d. A] kann auf 17
verschiedene Missbildungen hindeuten, wenn diese der Patientin erklart werden oder Bilder
gezeigt werden, kann dies aus Schock zu einer Fehlgeburt fiihren. Auf3erdem kann auch
trotz Auffalligkeit alles in Ordnung sein“ (A3: 2).

Die Sprache der Pranataldiagnostikerinnen sei von Statistiken, Wahrscheinlichkeiten,
Prozenten, Risikoangaben und sonstigen Zahlen gekennzeichnet, um komplexe
Sachverhalte und Problematiken umfassend zu beschreiben. Diese Formen der
Ausdrucksweise bringen Probleme mit sich.

Zum einen sei sie fur die Medizinerlnnen selbst ungewohnt, denn sie seien gewohnt, in
trennscharfen Kategorien zu denken: ,Die Schwierigkeit ist ja fir uns Mediziner, mit
Wahrscheinlichkeiten umzugehen, das sind wir nicht gewohnt: ,schwarz-weif3‘, ,gesund-
krank’, und nicht ,ein bisschen, aber wahrscheinlich'. Wir sind nicht im Kasino, nicht!* Dieses
Verstandnisproblem stelle sich verstarkt bei medizinischen Laien, wobei hier auch noch
-eventuell Sprachprobleme oder intellektuelle Probleme* hinzukommen ,um das zu
verstehen: Was bedeutet eine Wahrscheinlichkeit und gegen was muss ich das abwéagen?
Das Risiko einer Punktion oder gegen eventuell eben [Anm.: ein behindertes] Kind zu
haben?* Ein zentrales Problem sei jedoch die individuell stark variierende, subjektive
Einschatzung von Wabhrscheinlichkeitsaussagen. Ein Arzt erklart: ,Da kommt heraus 1:300.
,Na ist das gut?‘ Das, sag ich: ,ist relativ. Wenn 300 Frauen hier stehen, ist nur eine davon
betroffen, vom Down-Syndrom'‘. Da gibt es viele Frauen, die sagen: ,Das ist wunderbar!‘, und
es gibt viele, die sagen: ,Sind Sie wahnsinnig, das ist ja, wie wenn ich es schon hatte!" (Al:
283-289).

Bei Frauen, die bereits ein behindertes Kind hatten, sei eine sensible Wortwahl und
behutsame Beratung in Bezug auf PND besonders bedeutend ,weil ich damit ja auch
gleichzeitig berate, dass ich ein Kind hétte abtreiben kdnnen. (...) Das Kind, das sie [Anm.:
die Frau] aber sehr liebt. Obwohl es behindert ist, lieben sie es ja dann automatisch. Also
wird man sich da sehr hiiten, das ins Spiel zu bringen. Das muss sie selbst entscheiden und
die entscheiden sich auch alle* (A4: 293-297).

Arztinnen kommt die Aufgabe zu, Patientinnen iiber mogliche Untersuchungen sowie tiber
verschiedene Risiken aufzuklaren und medizinisch zu beraten. Vonseiten der Arztinnen
bestent aber auch die Forderung an Patientinnen, sich (ber Untersuchungen und
Sachverhalte selbst zu informieren, zum Beispiel Uber Internet und das Lesen einschlagiger
Literatur. Diese von Frauen und Paaren zu leistende Bringschuld wird als wichtige
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Ergadnzung zu einem personlichen Gesprach gesehen, fir das aufgrund der immer breiter
werdenden Informations- und Dokumentationsflut oftmals nicht genug Zeit bliebe (vgl. A3: 3).
Ausreichend informiert zu sein wére fur Frauen wichtig, um vertretbare Entscheidungen
treffen zu kénnen. Haufig seien Frauen schon vom Gynékologen/von der Gynéakologin
vorinformiert. Dies sowie eine Aufklarungsbroschiire wiirden dazu beitragen, dass wichtige
Informationen von den betreffenden Frauen und Paaren auch verstanden wirden.

6.4 Entscheidung

Bei der Frage, welche Entscheidung nach Diagnose eines behinderten Fetus getroffen
werden soll, stellt sich analytisch zunachst die Frage, wer diese Entscheidung fallt. Sind es
Arztinnen, die schwangere Frau, ihr familiares Umfeld?

6.4.1 Wer entscheidet?

Nach Auskunft der Pranataldiagnostikerinnen beschrankt sich deren Aufgabe bei der
Entscheidung nach auffalligem Befund auf Diagnose und Information. Was damit geschehe,
also das Treffen der Entscheidung Uber Abbruch oder Fortsetzung der Schwangerschatft,
lage nicht in ihrem Zustandigkeitsbereich. Sie hatten die Aufgabe, die Frau umfassend
medizinisch aufzuklaren, damit diese einen nformed consent® treffen konne. Ein
Pranataldiagnostiker beschreibt seine neutrale Position in dieser Frage mit folgenden
Worten: ,Ich habe eine Haltung, die heil3t ,non directive counceling’, das ist international
vorgegeben. (...) Das heil3t, mir ist das vdllig wurscht, ob die ihr Down-Syndrom-Kind
austragt oder nicht* (A4: 400-404). Obwohl an Arztinnen sehr oft die Frage herangetragen
wirde ,Was wirden Sie machen?" (Al: 278), nahmen diese lediglich die Aufgabe wahr, die
Frau zu informieren, aufzuklaren und tUber mdgliche weitere Schritte zu sprechen. Eine
Beratung kénne vonseiten der Arztinnen nicht geleistet werden oder wie ein Arzt meinte:
.Das muss jede fur sich entscheiden (...), da kdnnen wir nicht helfen. Wir kdnnen nur
informieren” (Al: 154).

Im Zentrum der Entscheidung steht somit die schwangere Frau. Es wird ihr allerdings — so
ein Interviewter — geraten, sich mit anderen zu besprechen und zu beraten: ,Sie trifft die
Entscheidung, mit dem Partner, mit den Verwandten (...) Ich sage immer: ,Besprechen sie
es mit ihrem Partner’. Wenn der Partner nicht dabei ist: ,Besprechen sie es mit ihrem
Frauenarzt“ (Al: 154-159, 171-181).

Der Einbezug des Partners in die Entscheidung wird allerdings ambivalent bewertet.
Arztinnen sprechen wiederholt an, ob die Partnerschaft mit der Geburt eines behinderten
Kindes noch Bestand haben werde und machen deutlich, dass diese Entscheidung vor allem
eine Sache der Frau und nicht des Mannes sei. Ein Pranataldiagnostiker begriindet dies
damit: ,weil ich der ganz festen Uberzeugung bin, dass wirklich die Frau entscheiden muss.
Sind wir uns da ganz ehrlich: Im Normalfall ist es, wenn so was ist, der Mann ist entweder
arbeiten oder bei der nachsten Frau. Die Frau tragt das, hauptsachlich (Al: 299-302).
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Dariiber hinaus wirden Partner ihre Frauen manchmal nicht nur nicht unterstiitzen, sondern
sie vielmehr unter Druck setzten. Ein Interviewter meint: ,Die M&anner sind manchmal
unheimlich wenig hilfreich, weil die drohen gleich ,Wenn du das nicht abtreiben lasst, dann
verlasse ich dich', oder sie versuchen alles zu unternehmen, dass das bald abgetrieben
wird. Aber es kommt nicht auf den Mann an, es kommt vorwiegend auf sie an und auf die
Partnerschaft auch, natirlich muss der auch, weil sie muss ja die Chance haben, mit dem
noch zusammenzubleiben” (A4: 469-473).

Nach wiederholten Aussagen von Arztinnen miisste die Entscheidung tiber PND letztlich von
der Frau getroffen werden. An ihrem Korper fanden die Untersuchungen und gegebenenfalls
ein Abbruch der Schwangerschaft statt und sie hatten die Konsequenzen zu tragen. Sie
seien es, die mit einem nicht gesunden oder behinderten Kind leben wirden, sie kénnten
sich nicht so einfach von familialen Zustandigkeiten zurlickziehen, wie dies dem Kindesvater
maglich sei. Ein Arzt meint daher, dass er Gesprache uber Entscheidungen nach PND mit
der Frau alleine fihren mochte: ,Daher bin ich immer sehr bestrebt, wenn es irgendwie geht,
mit der Frau alleine zu reden. (...) Das ist ja auch langfristig. Wie viele Manner gibt es denn,
die dann wirklich ein ganzes Leben lang dazu stehen? Und ich sehe ja leider oft nur, gerade
in der Ordination, wie das dann weitergeht. Daher sind mir da die Frauen besonders wichtig"
(Al: 299-302, 312-316). Ein Pranataldiagnostiker bringt es ahnlich auf den Punkt: ,Die Frau
muss das alles entscheiden, die tut das ja nicht gern entscheiden. Welche Frau entscheidet
sich gerne gegen ein Kind? Da muss ja schon ein substanzieller Grund da sein* (A4: 466-
468).

6.4.2 Entscheidungsprozess

Fur schwangere Frauen sei die Entscheidung nach schlechter Nachricht laut Auskunft eines
Arztes mitunter ,sehr komplex und sehr schwierig” (Al: 194). Die Frau sei ambivalent und
befande sich in einer Ausnahme-, einer Schocksituation, in der es nur schwer mdoglich sei,
die fur sie richtige Entscheidung zu treffen. Die erste Reaktion sei daher meist eine Flucht in
den Schwangerschaftsabbruch: ,Dann sagen neun von zehn Frauen: ,Ja, dann bitte sofort
und tun wir bitte nicht mehr lange herum, sondern machen wir das gleich." Eine
Fluchtreaktion“ (A15: 313-316). Dieser Reaktion wiirden Arztinnen jedoch bewusst nicht
nachgeben. Sie fordern stattdessen die Einhaltung einer Bedenkzeit von einigen Tagen ein,
weil sie es fur notwendig erachten, dass sich Frauen Zeit ndhmen, ihre Entscheidung
wohltberlegt treffen zu kénnen. Uberstiirzte Entscheidungen sollten vermieden werden:
~Minimum ist bei uns drei Tage zwischen Diagnose und Konsequenzen daraus ziehen* (Al:
196-197). Ein Arzt meinte, er wiirde Frauen in dieser Situation mitteilen, dass sie sich bis zur
22. SSW entscheiden kdnne: ,Dann sage ich: ,Ja, Sie brauchen es mir jetzt nicht zu sagen*
(Ad: 4221-422). Weiters kdnnen Frauen in dieser Lage auch psychologische Betreuung in
Anspruch nehmen, mit der interviewte Arztinnen gute Erfahrungen gemacht hatten (Al: 133-
134).
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Eine der These des Schocks entgegengesetzte Meinung vertritt ein anderer
Pranataldiagnostiker. Demnach hatte die Frau die Entscheidung fur den
Schwangerschaftsabbruch bereits vor dem Test getroffen, wirde sie nicht besprechen wollen
und informiert ihr Umfeld zunachst nicht von der Schwangerschaft, um einen etwaigen
Abbruch geheim halten zu kdnnen: ,aber es ist in den meisten Féllen so, dass das Verfahren
schon festgelegt ist, irgendwie, von den Leuten .... Es sind wenige, die sich hier mit dem
Gedanken, die Schwangerschaft auszutragen, auch beschaftigen. (...)Aber die meisten
wollen gar nicht, Uberhaupt nicht viel [Anm.: dariber sprechen]. Viele sagen, sie halten die
Schwangerschaft geheim, bis zum Ergebnis des Befundes. (...) Also, wenn sie den Abbruch
haben, dann wollen sie nicht, dass das die Umgebung weil3* (Al: 154-159, 171-181).

6.4.3 Richtung der Entscheidung

Die befragten Préanataldiagnostikerinnen sind sich einig darin, dass in der Uberwiegenden
Mehrzahl der Falle der Abbruch die getroffene Entscheidung ist, oder, wie es ein Mediziner
ausdriickte: ,Der Grof3teil entscheidet sich eher fur Abbruch* (Al: 181). Ein anderer Arzt
quantifiziert diese Einschatzung mit seinem langjdhrigen Erfahrungswert. Bei Down-
Syndrom, der am haufigsten diagnostizierten schwerwiegenden Behinderung, entschieden
sich ,acht von zehn gegen [das Fortsetzen der Schwangerschaft, Anm. d. A.] und zwei von
zehn dafir. (...) Also, das ist so die spontane Entscheidungsrate, auf die kommt man im
Laufe der Jahre" (A4: 643-646). Ein anderer Interviewter schétzt die Zahl der Abbriiche noch
hdher ein und meint, dass kaum mehr Kinder mit Down-Syndrom zur Welt kdmen: ,das sind
also sicher 98 % der Eltern, die dann die Schwangerschaft abbrechen. Es sind Einzelfélle
von Schwangeren, die trotz durchgefiihrter invasiver Diagnostik mit auffélligem Befund der
Schwangerschaft, im Wissen, was kommen wird, austragen. Das ist relativ selten* (A15:
205-212).

6.4.4 Entscheidungsgrinde

Als Entscheidungsgriinde fiir einen Abbruch nennt ein Arzt Angst vor Uberforderung und
Stigmatisierung: ,Der Grund ist, dass sich viele Familien die Betreuung eines Kindes mit
besonderen Bedurfnissen, wie man euphemistisch sagen wuirde, nicht zutrauen wollen oder
sich vielleicht vor der Gesellschaft firchten, weil die sagen dann, ,Na ja, das muss heute
nicht mehr sein, dass so ein Kind auf die Welt kommt, man kdnnte das doch friiher
erkennen!* und ,Sie ist selber Schuld!. Es ist sicher in Osterreich so, dass ein Kind mit
Down-Syndrom die Eltern da durchaus in soziale Schwierigkeiten bringen wirde* (A15: 215-
220).

6.4.5 Entscheidung fur Fortsetzung der Schwangerschaft

Die wenigen Eltern, die sich dazu entschléssen, trotz der Diagnose Down-Syndrom das Kind
zur Welt zu bringen, seien aus Sicht der Arztinnen von starken Ambivalenzen gepragt. Ihre
Geflihle seien gemischt, manche scheinen die Behinderung zu verdrangen: ,Sie sind schon
ernsthafter, aber auf der anderen Seite gibt es welche, die verdrédngen, die kapseln das
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Ganze weg, diese Behinderung, und tun so miteinander reden, als wére das gar kein
behindertes Kind. Die blenden das einfach aus” (A4: 658-660). Nach der Geburt sei es nicht
mehr moglich, das auszublenden: ,Wenn sie sich einmal dafiir entschieden haben, dann war
das so, mit allen Informationen, denen wird ja nicht irgendwas verheimlicht. Dann wissen sie
auch, was ihnen bluht* (A4: 663-665).

Schwangere und Kind wirden vor und wéhrend der Geburt besonders intensiv betreut. Der
Gesundheitszustand des Kindes sei oft relativ schlecht, darauf misse Ricksicht genommen
werden: ,Da kennt man sich schon, schaut immer wieder auf das Kind. Dann muss man halt
auch die richtige Geburtshilfe machen, ein Down-Syndrom-Kind hat oft auch [Anm.: einen
schlechteren Gesamtzustand], 50 % sind mit dem Po nach unten, viele von ihnen haben ein
schlechtes CTG, das wird halt dann eher ein Kaiserschnitt und wenn sie einen Herzfehler
haben, wird das eventuell gar nicht bei uns entbunden, sondern in dem Krankenhaus
entbunden, wo es dann operiert werden wird, weil wir kbnnen keine Herzfehler operieren”
(A4: 649-654). MalRnahmen fur die medizinische Betreuung und Therapien nach der Geburt
des Kindes mussten im Vorfeld getroffen werden.

6.5 Spatabbruch

Osterreichische Arztinnen haben vereinbart, ohne besonders triftige Griinde keinen Abbruch
der Schwangerschaft ab der 22. SSW durchzufihren, auch dann, wenn eine
schwerwiegende Behinderung vorliegt (vgl. weiter unten und Anhang). Ein intrviewter
Pranataldiagnostiker begrindet dies mit der sich im Schwangerschaftsverlauf andernden
Gewichtung der Interessen von Schwangeren und Kind: ,Das Selbstbestimmungsrecht der
Frau sinkt mit fortschreitender Schwangerschaftsdauer, das Uberlebensrecht des Kindes
steigt mit fortgertickter Schwangerschaft* (A15: 62-64). Mit anderen Worten, mit Dauer der
Schwangerschaft wird zunehmend auf das Lebensrecht des ungeborenen Kindes Riicksicht
genommen (vgl. weiter unten). Ob es nach Diagnose einer Behinderung zu einem
Schwangerschaftsabbruch kommt, hange nach Aussage eines Arztes ,von der Art der
Fehlbildung, vom Zeitpunkt der Diagnosestellung und vom Wunsch der Mutter ab“ (A15: 61-
62).

Bei einem Spatabbruch ist es aus Sicht der Arztinnen wichtig, dass die Frau den
Geburtsvorgang bewusst erlebt und das Kind nach der Geburt auch im Arm halten, sich vom
Kind verabschieden kann. Ein Arzt erklart: ,Der Geburtsvorgang wird mit Medikamenten
eingeleitet, die sehr gut und vor allem fir die Gebarmutter schonend verabreicht werden
konnen. (...) Das hat sich im Vergleich zur Narkose und dem quasi unbewussten
Schwangerschaftsabbruch, wo die Patientin also nicht dabei ist, als deutlich besser gezeigt,
weil dann Mystifikationen und Monstervorstellungen einfach nicht Platz greifen kénnen. (...)
Es ist so angelegt, dass die Kinder noch 24 Stunden in der Krei3saal-Ebene verbleiben, wo
Abschied stattfinden kann“ (A15: 319-324, 339-340).
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Ob das Kind bei einem Spatabbruch tot sei oder noch lebe, hdnge nach Aussage eines
Arztes vom Fortschritt der Schwangerschaft ab. Manchmal seien noch Lebenszeichen des
ungeborenen Kindes zu spuren, wie ,ein schwacher Herzschlag (...) aber die Kinder weit
entfernt sind von aktiven Bewegungen, aktivem Schreien” (A15: 329-330)8. Nach der Geburt
wirden die Kinder pathologisch untersucht und beerdigt: ,Wobei wir den Eltern auch sagen
kénnen, auf welchem Friedhof, welche Reihe, welche Grabnummer, sodass die Trauerarbeit
dort aktiv weitergefiihrt werden kann“ (A15: 342-343). Ein Schwangerschaftsabbruch bei
einem eigentlich gewiinschten Kind bedeutet nach Ansicht einer Gynékologin ,fir die Frauen
eine Katastrophe und geht immer mit Ambivalenzen einher* (A3: 2). Dem Abbruch folge in
der Regel eine Trauerphase, nach der es wieder ,zurlick ins Leben” ginge. Oftmals komme
nach Aussage eines Interviewten noch ein Kind. Ein Teil der Frauen gdbe aber auch an,
nach dem Spéatabbruch so traumatisiert zu sein, dass sie eine Schwangerschaft nicht mehr
wuinschten, um nie wieder in diese schwierige Situation zu kommen, ein behindertes Kind zu
erwarten und Uber den Abbruch entscheiden zu mussen.

6.6 Fetozid

Beim Abbruch bereits weit fortgeschrittener Schwangerschaften (als Grenze gilt die
Lebensféahigkeit, d. h. die 22. SSW) muss ein Fetozid durchgefiihrt werden. Damit soll
verhindert werden, dass ein schwerstbehindertes und viel zu friih zur Welt kommendes Kind
Uberlebt und lebenserhaltende MalRnahmen gesetzt werden missen. Damit wirde ,nur
Leiden und nicht Leben verlangert” (z. B. A5, A2).

6.6.1 Entscheidung

Die Entscheidung, ob ein Fetozid durchgefiihrt wird, wird letztlich von Arztinnen getroffen.
Diese wird nach Auskunft von Prénataldiagnostikerinnen sehr restriktiv gehandhabt. Ein Arzt
beschreibt seine Haltung dazu: ,Ilch mache keine ,Fetozide aus Bequemlichkeit’, Fetozide,
damit das Kind dann keine Lebenszeichen zeigt, sondern es geht hier ums Uberleben. Das
ist ein groRer Unterschied: Uberleben oder Lebenszeichen! (Al: 422.430). Ein anderer
Pranataldiagnostiker schildert einen Fall, bei dem er einen Fetozid abgelehnt habe. Eine
Frau mit Down-Syndrom war schwanger und wollte das Kind austragen, ihre Mutter, die die
Vormundschaft Uber ihre behinderte Tochter hat, wéare gegen diese Entscheidung gewesen.
Er erzahlt die Grinde, warum er den Fetozid abgelehnt hat: ,Ich habe dieses eine, von der
Down-Syndrom Mutter nicht gemacht, weil, das ist so eine Barriere, die Mutter ist selber ein
Down-Syndrom und ich soll das nicht einmal so kranke Kind umbringen? Das kann ich nicht
einer Frau antun, die selber das hat. (...) Und dann habe ich gesagt: ,Das mache ich nicht!".
Dann war sie bdse auf mich. Das war mir wurscht. Jetzt bin ich froh, dass ich es nicht
gemacht habe. Es gibt gewisse Grenzen, die ich nicht Uberschreiten werde. Ich lasse mich
doch nicht von irgendwelchen Leuten, da kann der Bundespréasident daherkommen, mache

® Die Feststellung noch so geringer Lebenszeichen ist fir die Mutter insofern von Bedeutung, weil davon ihr
Anspruch auf Mutterschutz abhéangt: ,Die Mutter fallt dann wie bei einer Lebendgeburt in die sozialversicherte
Abteilung derer, die ihr Kind lebend zur Welt gebracht haben* (A15: 330-332). Sie kann dann wie alle Mutter die
vorgesehen acht Wochen Mutterschutz voll in Anspruch nehmen.
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ich das nicht. (...) Das war fur mich schon sehr wichtig. Die Tochter wollte es Uberhaupt
haben und die Mutter war Uberlastet, Uberfordert. Die Schwester hat gesagt, sie nimmt es
nicht. Die hat eine normale Schwester. Aber da haben wir gewusst, da wird es sicher eine
gute Losung geben und die hat dann das Kind gekriegt und die gute Lésung hat es jetzt
gegeben. Und jetzt habe ich gehért, wie es dem Kind gut geht und es hat sich ganz gut
entwickelt* (A4: 368-380, 407-408).

Auch ein anderer Arzt beschreibt, dass er Fetozid nur sehr eingeschréankt, nach Anhérung
des Kinderarztes und sehr ungern durchfihren wirde: ,Ich habe eine sehr restriktive
Indikationsstellung dafur. Ich mache Fetozide dann, bei einer Einlingsschwangerschaft,
wenn ich eine furchtbare Situation damit I6sen kann, z. B. eine schwere Anomalie, die mit
dem Leben kaum vereinbar ist, zu spat diagnostiziert wurde und der Kinderarzt schriftlich mit
bestatigt, dass er auch dafir ist. Weil der ist der Anwalt des Kindes. Wenn der das sagt,
dann erklare ich mich bereit, das zu machen. Es kostet mich nur sehr viel Uberwindung” (A1:
387-392).

Der Spatabbruch mit Fetozid soll aus Sicht der Interviewten eine letzte Moglichkeit oder
Lésung sein, wenn eine schwere Fehlbildung nicht vorher entdeckt wurde: ,Ich mache es
aber schon, bei solchen Kindern, die keine andere Chance gehabt haben. Angenommen die
[Anm.: die Schwangere] ist aus irgendeinem Gebiet, wo sie schlecht beraten wurde. Sie
kommt dann drauf, obwohl sie alles regelrecht gemacht hat, das was ihr dort angeboten
wurde im Waldviertel, hat sie alles brav gemacht und dann sind sie in der 27. Woche drauf
gekommen, dass da was ist, dann schicken sie sie mir und dann habe ich eine schwere
Behinderung oder ein Down-Syndrom und die verzweifelt jetzt, dann mache ich es schon“
(A4: 439-446).

Vor der Entscheidung werden auch Meinungen von Arztinnen unterschiedlicher
Fachgebieten eingeholt, so wird z. B. ein Kinderarzt um eine Diagnose gebeten. Ein
Pranataldiagnostiker meint: ,Wir machen ,second opinion‘ und beraten uns* (A4: 527). Auch
Ethikkommissionen entscheiden mit. Ein Arzt: ,Das sind Einzelfélle, die missen in einem
groRen Rahmen besprochen werden. Wir haben da mindestens 15 Leute, die das immer
besprechen, wenn wir so was machen, an der Grenze zur Lebensfahigkeit (Al: 422-430).

Ob ein Fetozid durchgefihrt wird, wird also in einem groBeren Kreis von Personen
besprochen. Eine Prénataldiagnostikerin alleine kann nicht Uber seine Durchfiihrung
entscheiden. Die Entscheidung wird wunter Bericksichtigung der prognostizierten
Lebensqualitat des Kindes getroffen. Dabei wird abgewogen, ob das Kind nach der Geburt
Uberleben wird und welche Chancen es auf ein lebenswertes Leben hat. Ein
Pranataldiagnostiker: ,Uberleben bedeutet, dass langfristig ein Uberleben sozusagen
geplant ist bei der Schwangerschaftsbeendigung. Lebenszeichen zeigen ist, wenn ein Kind
350 Gramm hat, das Kind kann nicht Gberleben. Also, das muss vorher genau abgesprochen
werden, was ist das Ziel des Eingriffs!" (Al: 422-430).
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Als Uberaus problematisch werden Falle von Behinderungen gesehen: ,die mit einer
auB3erordentlich schlechten Prognose behaftet sind und jenseits der 22. Woche
diagnostiziert werden, weil die Sichtbarkeit der Fehlbildung eben in der 18. Woche noch
nicht gegeben ist* (A5: 261-265). Handelt es sich um einen solch schwierigen Fall, wird —
aber nur wenn die Frau einen Abbruch wiinscht - in einer interdisziplinaren Besprechung
daruber entschieden, ob ein Abbruch vertretbar ist oder nicht. Es erfolgt eine ausfiuhrliche
Diskussion, mit Psychologinnen und genauer Dokumentation, Nachvollziehbarkeit und dem
Eintragen in ein Register, damit man wirklich sagen kann: ,Wir haben das nicht unter vier
Augen ausgemauschelt” (A5: 266-269). Wichtig sei auch, der Frau Zeit fur die Entscheidung
zu geben und den Entscheidungsprozess transparent zu halten (A5: 271-272).

6.6.2 Verarbeitung durch die Patientin

Der Fetozid ist fur die schwangere Frau, so ein interviewter Mediziner, ,immer eine schwere
Belastung. Die wissen dann, dass sie ein totes Kind im Bauch haben* (Al: 384-385). Nach
dem Eingriff wird der Frau vom Krankenhaus psychologische Betreuung angeboten. Damit
soll ihr erleichtert werden, diese schwierige psychische Situation zu bewéltigen. Neben
Psychologlnnen wirden sich auch Hebammen um die Frauen vor und nach einem Fetozid
kimmern. Ein Arzt erzahlt: ,Also, da haben wir Gott sei Dank auch gute Hebammen, die
beschéaftigen sich mit ihnen. Die erzahlen ihnen, was man mit einem Kind macht und die
Hebammen sagen ihnen auch oft dann, der Psychologe wére da, da geht viel von Frau zu
Frau. Hebammen sind spezielle Frauen, da wird viel mitgeteilt aber auch institutionalisiert”
(A4: 605-608). Noch mehr als eine Akutpsychologln sei fir eine langerfristige Aufarbeitung
zur Bewaltigung notwendig (A4: 574-577).

Ein Gynakologe beschreibt die Verarbeitung eines Fetozids durch die schwangere Frau
unter Umstéanden in drastischen Worten auch als paradox: ,also man (Arztinnen, Anm. d. A.)
ist psychisch schon belastet und das paradoxe an der Situation ist die Dankbarkeit der
Eltern, wenn sie den Eingriff bekommen haben. Also, das ist vollig paradox, sie bringen der
das Kind um und die ist noch dankbar und glicklich, dass Sie das gemacht haben“ (A15:
435-438). Der Arzt sieht diese, wie er meint, paradoxe Dankbarkeit der Eltern darin
begriindet, dass diese zunéchst Erleichterung verspirten: ,Es ist ein Ausweg aus dem
ganzen Dilemma gefunden worden, und da das eben nur in wenigen Zentren gemacht wird,
ist sie dem, der es ihr dann macht, besonders dankbar” (A15: 441-443).

6.6.3 Verarbeitung durch Arztinnen

Ein Fetozid ist fur alle Beteiligten belastend und ist mit groRen Ambivalenzen begleitet. Die
interviewten Pranataldiagnostikerinnen berichten, dass die Durchflihrung eines Fetozids fir
sie sehr belastend sei. Ein Interviewter meint: ,Na, schrecklich. Mache ich nicht gerne. Aber
manchmal hat man das (einen Fetozid, Anm. d. A)“ (A4: 515). Der in einem grof3en
Krankenhaus tatige Arzt meint, dass er ungefahr finf bis sieben Mal im Jahr einen Fetozid
durchfiihren muss. Als wie belastend dieser Eingriff empfunden wird, zeigt auch folgende
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Formulierung: ,Es (der Fetozid, Anm. d. A) kostet mich nur sehr viel Uberwindung® (Al: 387-
392). Er wird als der unangenehmste Teil der Arbeit von Pranataldiagnostikerinnen
beschrieben. So meint ein Arzt: ,So wie es einen Menschen gibt, der muss den Miuill
wegraumen, so muss ich halt auch die unangenehme Sache machen. Man kann nicht immer
nur bei Schénwetter Pranataldiagnostiker sein“ (A4: 540-542). Ein Pranataldiagnostiker
beschreibt in eindringlichen Worten den Verlauf dieses Eingriffs, der fur die Frau, aber auch
fur ihn &ulRerst belastend ist:

.Ist ein einfacher [Anm.: medizinischer] Eingriff, aber sie [Anm.: die Frauen] leiden, sie
leiden. Sie sehen ein Kind, dort wo das Herzerl schlagt und stechen in das Herz rein,
spritzen das Gift. Dann hoért das auf, dann fangt es wieder an, dann auf, dann geht es wieder
weiter und dann machen Sie noch einmal einen Milliliter. Und dann ist es endlich so weit,
dann fangt das Kind zum Zucken an, im Gegensatz zu dem, was Sie in den Filmen sehen,
wenn jemand stirbt, stirbt er ganz anders in Wirklichkeit. Er zuckt noch zehn Minuten und
das muss die Frau spiren und das mussen Sie alles Uber sich ergehen lassen. Na, Grif3
Gott! Das missen Sie einmal machen. (...) Das ist jetzt tot. Die [Anm.: die Frau] ist wie in
der Paralyse. (...) Der Mann sollte dabei sein, das wére ja noch schdner. Die sind aber auch
meistens dabei. (...) Dann ist das so, dann je nach dem Charakter von der, missen sie
weinen oder sind paralysiert und dann schauen wir, wenn das eine von auswarts Geschickte
ist, dass die wieder dort ihr Kind kriegt, wo die her ist* (A4: 540-550, 552, 555, 560-562).

Der Fetozid sei nach Aussage eines Arztes nicht mit dem hippokratischen Eid zu
vereinbaren und auch fiir Arztinnen schwierig zu rechtfertigen: ,Weil der hippokratische Eid
beschreibt ,Du sollst nicht téten!'. Der hippokratische Eid wurde natirlich vor so vielen
Tausend Jahren geschrieben, da hat man von pranataler Diagnostik und von Eingriffen an
Ungeborenen noch gar nichts gewusst. (...) Aber aus streng religiosem und hart
ausgelegtem hippokratischen Eid ist es eigentlich eine Unvereinbarkeit. Ja, ist eh furchtbar
und wenn man dann denkt, wenn man irgendwann, also, wenn es das mit dem Himmel
wirklich gibt, und man dort oben stehen muss und sein Leben Revue passieren lassen, dann
wirde man sicher dorthin kommen, wo die Leute im heil3en Topf sitzen* (Al5: 445-454).
Dies sei auch der Grund, warum viele pranatal tatige Arztinnen sagen wiirden: ,,Das mache
ich einfach nicht”. Es ist allerdings eine Scheinheiligkeit, wenn sie etwas diagnostizieren und
dann der Mutter sagen, ,Also, ich mache es nicht, aber schauen Sie, wo Sie hingehen, dass
Ihnen das gemacht wird*“ (A15: 457-460).

Weil der Eingriff auch fir durchfilhrende Arztinnen sehr belastend ist, wurde von den
Osterreichischen Préanataldiagnostikerinnen vereinbart, dass ,keiner dem anderen die
Fetozide (schickt). Jeder macht seine eigenen” (A4: 510-511).
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6.6.4 Problematik

Als bedenklich wird von den Interviewten angesehen, dass ein Spéatabbruch mit Fetozid
meist vermieden héatte werden konnen, wenn bereits frilher entsprechende PND
durchgefiihrt worden waren. Ein Arzt meint: ,Die kommen immer dann in der 30. Woche, weil
es auf einmal aufféallig geworden ist, mit wenigen Ausnahmen.(...) Das hat 1.800 Gramm,
das tate nicht mehr sterben, wenn es auf die Welt kommt" (A4: 517-522).

Die PND stellt damit aus Sicht von Arztlnnen ein Instrument dar, das bei entsprechender
Handhabung Frauen belastende Spatabbriiche mit oder ohne Fetozid vermeiden hilft. Wird
eine Behinderung bereits durch Combined-Test mit anschlielender Chorionzottenbiopsie
festgestellt, sei nach Aussagen der Interviewten ein Schwangerschaftsabbruch fur die
schwangere Frau wesentlich weniger physisch belastend: ,Das wird dann eine Curettage
sein, weil das geht sich alles noch aus vor der 12., 13. Schwangerschaftswoche" (A4: 416-
417).

In der Praxis komme es immer wieder vor, dass Eltern einen Fetozid verlangen wirden,
obwohl aus arztlicher Sicht keine Indikation dafiir gegeben sei. Arztinnen wiirden in diesen
Fallen ablehnen, einen Fetozid durchzufuhren. Daraus entstehe mitunter ein ,Fetozid-
Tourismus” (A15: 370), ins Ausland:

.Viele Mutter finden einen Weg, dass sie das Kind nicht bekommen. (...) In England oder in
Holland wird die Frage des Schwangerschaftsabbruchs auch nach der Uberlebensfahigkeit
nicht so streng gesehen wie bei uns. Das dirfte daran liegen, dass in England kein
Hitlerregime an der Macht war und in Osterreich und in Deutschland ist man doch in der
Gefahr durch Rasterfahndungen, wie die Feinde der PND das Screening bezeichnen, in ein
Licht geraten, das dem der Herrenmenschenrasse der blonden unverwustlichen
Idealmenschen gleichkommt. Und in England war das halt nicht und deswegen ist das dort
anders“ (A15: 392-398).°

6.7 Perfektionismus und wechselseitige Zwange
In den Interviews wird bei Arztinnen eine Haltung von Vorsicht und Perfektionismus deutlich,

die vermeiden helfen soll, Fehlentwicklungen am Fetus zu Ubersehen. Denn in solchen
Fallen kénnten Arztinnen ihrem Ruf schaden und muissten eventuell Schadenersatz fur ein

behindertes Kind leisten.

Aber auch vonseiten der schwangeren Frauen besteht aus Sicht von Arztinnen ein
zunehmender Perfektionismus. Sie wollten ein gesundes und mdglichst ,perfektes* Kind.

Dies sei durch die Tendenz bedingt, immer weniger Kinder zur Welt zu bringen. Dadurch

° Ob in England ein Abbruch nach der 22 SSW tatsachlich leicht durchgefiihrt wird und wie groR der ,medizinische
Tourismus" Osterreichischer Frauen in diesem Bereich ist, konnte im Rahmen dieser Studie nicht erhoben werden.
Wir geben daher diese Aussage lediglich als Meinung eines Befragten wider.
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scheinen die Erwartungen an das oftmals einzige Kind sehr hoch geworden zu sein. Ein
Gynékologe meint dazu: ,Was ganz eindrucksvoll ist, ist die Reduktion der Anzahl der
Kinder. Friher hat man vier oder funf Kinder gekriegt, heute kriegt man im Durchschnitt 1,3
und das ist nattrlich sehr wenig. Und jetzt ist in den Képfen der Leute: ,\Wenn ich schon nur
ein Kind habe, dann muss das perfekt sein und da kann nichts daneben gehen!’ Das ist ein
Druck, den wir splren und niemand ist bereit irgendeine Problematik als schicksalhaft

anzunehmen und eben auch nicht eine naturgegebene, die Fehlbildung” (A5: 154-163).

Nach Aussage eines Gyndkologen besteht auch vonseiten der Gesellschaft groRer Druck
auf Frauen, gesunde Kinder auf die Welt zu bringen. Er spricht Gber das Problem der
mangelnden Akzeptanz von Fehlbildungen: ,die Gesellschaft (ist) immer weniger bereit,
Fehlbildungen zu akzeptieren bei Kindern und als schicksalhaft zu (sehen). Manche Frauen
waren namlich bereit, das zu tragen, fiirchten sich aber vor dem gesellschaftlichen Druck,
der entsteht, im Sinne von ,das ist doch heute nicht mehr notwendig’ und kommen dadurch
auch in Konflikt" (A5: 144-150).

In den Interviews betonen Pranataldiagnostikerinnen die Gefahr, eine Auffalligkeit zu
Ubersehen und spéater daflir unterhaltspflichtig gemacht zu werden. Dies wird in einem Zitat
deutlich, in dem ein Arzt eigentlich Gber Kolleginnen spricht, die PND durchfiihren, ohne
entsprechend qualifiziert zu sein: ,Da behauptet einer, er ist Pranataldiagnostiker und kann
gar nichts. Ein Wahnsinn, dass sich der das traut in der heutigen Zeit. Es gibt so Leute,
die sehen Geld und das mussen sie einmal aufheben und merken nicht, dass sie sich unter
Umstanden in groBe Probleme bringen. Wenn ich denke, dass der einmal was tbersehen
hat und ich bin sein Gutachter, dann werde ich ihn voll einwickeln. Klar, dass man das nicht

machen darf. Grundsatz ist ,serids sein* (A4: 819-824, Hervorhebung d. A.).

Strategien gegen diese Gefahr sind, wie im vorangegangen Zitat angesprochen, qualifizierte
Leistungen (,seriés sein“), aber auch Dokumentation und Deckung durch Versicherungen.
Ein Arzt erzahlt von seinem grof3en ,Risiko” und wie er damit umgeht: ,Ich Ubernehm das
Risiko total! Fir 40 Patientinnen in der Woche. Das heif3t, ich habe eine gute Versicherung
und keiner ist unfehlbar, man muss gut dokumentieren und man kann sich schon gut
schiitzen, aber es gibt keinen hundertprozentigen Schutz, sicher nicht! (...) Die Patientinnen
wissen, dass man nicht unter jeden Umstanden alles sehen kann, erstens einmal und
zweitens muss ich dokumentieren, da gibt es jetzt genaue Richtlinien, wenn ich richtig
gesehen habe und wenn ich richtig fotografiert habe, dann habe ich einen weitgehenden

Schutz und drittens habe ich eine Versicherung, 4 Millionen Euro hoch*.

Eine weitere Strategie, die das Verhéltnis zwischen Arztinnen und Patientinnen, aber auch
das Erleben der Schwangerschaft grundlegend &andert ist, mdglichst alle
prénataldiagnostischen Leistungen anzubieten. Perfektionismus und hoher Anspruch an
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Kontrolle haben dazu gefuhrt, lieber mehr als weniger Untersuchungen durchzufihren. Ein
Abwagen dartiber, ob eine mitunter fir die betroffene Frau/das Paar belastende oder
kostspielige Untersuchung noch notwendig ist oder nicht, scheint fast automatisch
zugunsten der Untersuchung auszufallen. Das forensische Risiko, welches der Arzt tragt und
gegen das er sich absichern miisse, fiihre zu einem ,Uberangebot” von Untersuchungen und
mitunter zu einer Storung des Vertrauensverhéltnisses zwischen Arzt und Patientin: ,Weil
der Gynakologe muss praktisch offensiv mehr anbieten als er méchte, weil er muss sich ja
absichern. (...) Ich muss der Frau sagen, sie muss First-Trimester-Screening, muss ich
anbieten, ich muss ihr anbieten ein Organscreening. Es ist nur eine Frage, wie man es
formuliert, aber anbieten muss ich es ihr. Ich mache es derzeit so, dass ich nicht die Frau
unterschreiben lasse, sondern, dass ich in die Kartei hineinschreibe, dass dariiber
gesprochen wurde. Das ist derzeit noch gultig, wenn man es glaubhaft nachweisen kann. Ich
kann der Privatpatientin einen Revers unterschreiben lassen, aber ich meine, das ist einfach
ein Vertrauensverhaltnis, das dadurch gestort wird. Im Ernstfall war es natirlich gut fir den
Gynékologen, dass er einen Zettel in der Hand hat, nicht!“ (701-702, 704-711).

Medizinerinnen sehen sich aus forensischen Grinden gezwungen, schwangere Frauen tber
die ihr zur Verfugung stehenden Untersuchungen und Mdglichkeiten aufzuklaren und zu
informieren. Andernfalls kann dieser im Falle einer unentdeckt gebliebenen Behinderung des
Kindes zur Haftung herangezogen werden. Problematisch sei dabei, dass Aufklarung fir
eine schwangere Frau, wie bereits erwdhnt, auch gesundheitlich schadigend oder gefahrlich
sein kann, weil dadurch ein Schock und eine Fehlgeburt bei der Frau ausgelést werden
konne.

Arztinnen miissten in jedem Fall mit bedenken, was der Frau zugemutet werden kénne,
damit z. B. keine Fehlgeburt ausgeltst wird und sich dann herausstellt, dass der Verdacht
falsch gewesen sei. Eine sensible Wortwahl sei dabei unerlasslich. Es muisse immer
abgewogen werden, was der Frau gesagt werden kdnne und was nicht, gleichzeitig sei es
notwendig, .Klartext mit ihr [zu sprechen“, d. h. es dirfen ihr keine Informationen
vorenthalten werden, nur um sie zu schonen. Hier die richtige Balance zu finden sei mitunter
schwierig und vor allem sei Zeit mit der Patientin notwendig (A3: 3).

PND kann so zu einem sich selbst verstarkenden Zirkel werden, denn sie enthalt die Fiktion
der Realisierung des Wunsches nach Perfektion und kann ihn damit gleichzeitig verstarken.

.Parallel dazu ist natirlich die PND auch viel besser geworden, das heil3t, der Wunsch nach
einem perfekten Kind ist durch die Verbesserung der PND zumindest grundsatzlich einmal
ermdglicht worden, weitgehend* (A5: 154-163).

In dem Wechselspiel von Arztinnen und Patientinnen lasst sich auf beiden Seiten eine
Verstarkung von Selbstzwang und erlebtem Fremdzwang feststellen.
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e Arztinnen beschreiben den von ihnen erlebten Fremdzwang als Forderung und
Begehrlichkeit ihrer Patientinnen. Ein seit langem als Pranataldiagnostiker tatiger
Arzt meint, dass sich Patientinnen im Vergleich zu friher in dieser Hinsicht verandert
hatten. Dies habe auch mit den Mdglichkeiten der PND zu tun. Werdende Eltern
seien anspruchsvoller und fordernder geworden: ,Begehrlicher sind sie geworden.
Je besser wir geworden sind, desto mehr wollen die Leute. (...) Friher waren sie
demiitiger, da haben sie sich gefreut, wenn das irgendwie gelaufen ist, dass sie kein
behindertes Kind haben. Jetzt freuen sie sich nicht, sondern es st
selbstverstandlich. Wir sind in einer, wie ich glaube, widerlichen Zeit* (A4: 796-800).
An anderer Stelle meint er: ,Dadurch, dass viele Frauen nur mehr ein oder zwei
Kinder kriegen ... das Anspruchsdenken ist da. Wenn irgendwas nicht in Ordnung
ist, muss irgendwer schuld sein, das ist das Zweite."

e Auf der anderen Seite besteht fiir Arztinnen der Selbstzwang, alles richtig zu
machen, um nicht verantwortlich zu sein. Auf der Seite der Arztinnen wurde dies
sowie dazugehorige Strategien (Dokumentation, Aufklarung, offensives Angebot von
Leistungen, Qualifizierung, Versicherung) bereits angesprochen.

e Frauen erleben es auf der Ebene des Fremdzwanges als schwierig, von Arztinnen
empfohlene Leistungen abzulehnen (vgl. weiter oben). Der Fremdzwang driickt sich
auch in der bereits zitierten AuBerung eines Arztes aus, der die Compliance einer
Schwangeren lobt: ,sie (hat) alles regelrecht gemacht, das was ihr dort angeboten
wurde (...), hat alles brav gemacht” (A4: 439-446). Er wird aber auch in der ebenfalls
bereits erwahnten Forderung einer Arztin ausgedriickt: Jede Schwangere habe
Selbstverantwortung wahrzunehmen und miusse sich tber PND informieren, z. B.
Uber einschlagige Literatur oder das Internet. Trotzdem sei ein persénliches
ausfuhrliches Gespréach wichtig und kdnne nicht ersetzt werden (A3 3).

e Selbstzwang bedeutet fir Frauen, alle Untersuchungen projektmaRig durchzufiihren

(vgl. weiter oben).

Als Ergebnis dieser Entwicklung sei fur beide Seiten die Schwangerschaft weniger freudvoll
und unbelastet, so gibe es auf beiden Seiten Angste, denen begegnet werden miisse. Ein
Arzt meint: ,Was mir ein bisschen wehtut ist, dass die Frauen gar keine Zeit mehr haben,
sich zu freuen Uber die Schwangerschaft. Friher, wenn eine Frau gekommen ist mit dem
positiven blauen Punkterl, da hat man einmal gratuliert und hat gesagt ,Kommen Sie in zwei
Monaten wieder.’. (...) Und heute ist die forensische Problematik fir die Gynakologen so
groRR geworden, es gibt immer mehr Angste auf beiden Seiten” (A1: 689- 690, 696-697). Die
Schwangere hat Angst, es kdénnte etwas mit dem Kind oder der Schwangerschaft nicht in
Ordnung sein, der Arzt hat Angst, eine Auffélligkeit oder Abweichung zu tibersehen und dafiir
rechtlich belangt zu werden.
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6.8 Belastung durch PND

Die befragten Pranataldiagnostikerlnnen erleben ihre Arbeit mitunter aufgrund der Balance
zwischen Empathie und professioneller Distanz als belastend. Es bestiinde die Gefahr von
Burnout und Uberforderung:

Ein Interviewter &uRRert sich dariiber, wie er mit Belastungen umginge: ,Sicher ist das
belastend, aber die Belastung kann man nicht mit nach Hause nehmen, weil dann wirde
man ja verrtckt werden. (...) Sie kdnnen nicht dauernd daran denken, weil sonst werden Sie
verriickt. Man muss also quasi zwei Denkschemata haben, man muss in der Klinik
Verstandnis und Betroffenheit zeigen (...), Sie mussen die richtigen Worte wéahlen in der
Krisensituation mit der Patientin, aber Sie kénnen nicht den ganzen Tag daran denken”
(A15: 176-182).

Ein anderer Arzt beschreibt, wie er mit belastenden Begebenheiten im Rahmen seiner
taglichen Arbeit umgeht: ,Das ist immer schwierig. Es ist immer eine Gratwanderung
zwischen Mitleid und Distanz. Ich kann nicht mit jedem mitleiden, sonst bin ich hin, aber ich
kann auch nicht nur Distanz, nur kalt sein, und wie manche Prénatalmediziner beinhart die
Diagnose hinknallen, das geht nicht! Also, ein gewisses Engagement, auch emotional, ist
einfach da, das geht nicht anders. Und dann muss man fir sich selber Mittel und Wege
finden. Ich war schon einmal in einem Burnout und es gelingt mir jetzt mehr, diese Sachen
von mir personlich wegzuhalten. Meine persodnliche Therapie ist, ich gehe halt laufen, nicht,
und kann es damit ablegen. Und wir haben an der Klinik auch eine moderierte Diskussion*“
(A1: 469-476).

6.9 Wettbewerb

Wirtschaftlicher und wissenschaftlicher Wettbewerb sind im Bereich der PND ein wichtiger
Faktor. So etwa bei der Einfihrung neuer Methoden. Ein befragter Préanataldiagnostiker
erzahlt mit Stolz, dass er gemeinsam mit seinem Team der erste weltweit war, der Giber den
Combined-Test und die Vorteile einer breiten, mdoglichst flachendeckenden Anwendung
publiziert hat (A4: 173-174). Der Arzt erzahlt Gber Konflikte in Bezug auf die Anwendung von
PND. So waére die flachendeckende Einfihrung des Combined-Tests noch vor wenigen
Jahren von einigen Kollegen belachelt und als tberflissig betrachtet worden: ,Da haben uns
noch alle fur ,bléde Hunde’ diffamiert und jetzt machen sie alle ,Haschen hopp’ und machen
es uns alle nach und sind jetzt die, die so tun, als héatte es das nie gegeben, dass sie uns
schlecht gemacht haben. Da hat es Aussendungen gegen den Combined-Test gegeben.(...)
Die haben uns schlecht gemacht und jetzt machen sie es alle. (A4: 176-181).

Innerhalb der wissenschaftlichen Gemeinschaft und zwischen Spitélern ist Konkurrenz in
Bezug auf das Angebot von PND und die Qualifikation der Arzte spiirbar.
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6.10 Abgestufter Lebensschutz

In den Interviews wird ein Verstandnis eines abgestuften Lebensschutzes deutlich, d. h. je
weiter die Schwangerschaft fortgeschritten ist, desto hdher ist der Status des ungeborenen
Kindes zu bewerten:

.Bis zum dritten Kalendermonat ist es eine Abtreibung, die halt Ublicherweise aus
personlichen, soziologischen, ékonomischen oder was auch immer Griinden ist und da ist
doch ein Trend zu beobachten, dass das jetzt zunimmt, dass man PND betreibt um nur ja
alles auszuschlieRen. Der Ultraschall wird auch immer besser, sodass man in dieser 12.,
13., 14. Woche irrsinnig viel sehen kann und dann auch wegen kleinen Auffalligkeiten die
Schwangerschaft beenden mochte. (...) Eine neue Entwicklung ist hier, dass Leute sagen,
ich mdchte mdglichst viel PND betreiben bis zu diesem Zeitpunkt, und wenn mir
Jrgendetwas an diesem Kind nicht passt’, dann mache ich einen Abbruch. Das sind dann
schon auch kleinere Auffalligkeiten. Unsere Situation ist hier ein bisschen einfacher, weil wir
uns hier nicht festlegen missen, ob das einen medizinischen Abbruch rechtfertigt oder nicht,
weil es in dieser Phase keiner medizinischen Begriindung bedarf* (A5: 191-196, 178-186).

.Im Prinzip nimmt wahrend der Schwangerschaft das Lebensrecht des Kindes zu und die
Autonomie der Patientin ab. Also etwas, das in der 18. Woche noch eine
Abbruchsberechtigung hétte, das klassische Beispiel ist die Trisomie 21, das wirden wir
einen Abbruch in der 18. Woche noch machen, nach entsprechender Aufklarung und auf
Wunsch der Schwangeren. In der 36. Woche wirden wir das nicht mehr machen, obwohl
juristisch gesehen kein Unterschied ist. Und eine der Z&suren ist natirlich die
Lebensfahigkeit des Kindes auf3erhalb der Gebarmutter (A5: 228-235)
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7 PND aus Sicht eines Kinderarztes

Kinderéarztinnen werden in einem Interview als ,Anwalt des Kindes" (Al: 390-391, vgl. weiter
oben) bezeichnet. Dementsprechend betont ein interviewter Kinderarzt, dass Eltern
behinderter Kinder in vielen Fallen zu Recht Mut gemacht werden kann und Behinderung
oder Krankheit nicht gleichbedeutend mit einer Katastrophe sein muisse. Er meint:
.Nichtsdestotrotz ist es so, dass man sagen muss, dass wir viele angeborene Fehlbildungen
ausgezeichnet behandeln kénnen, dass man sozusagen den Eltern in der Mehrzahl der
Félle in vielen, vielen Situationen eher Mut machen kann und zu Recht Mut machen kann,
weil hier sozusagen ein Menschenleben durchaus nach dem heutigen Stand des Wissens
ausgezeichnet zu behandeln ist* (A2: 14-17). Es sei wichtig, die Menschen dartber zu
informieren, welche Mdglichkeiten es heute gabe, und dass ,eine Fehlbildung oder
irgendeine Variante, die man jetzt bereits im Mutterleib sehr gut mit dem Ultraschall oder mit
der Magnetresonanz diagnostizieren kann, dass das nicht gleichbedeutend ist mit einer
Katastrophe, mit einer vom Leid getragenen oder von Leid begleiteten Invaliditat (A2: 26-
27).

Es sei wichtig, Fehlbildungen bereits im Mutterleib zu erkennen, damit das Kind schon vor
der Geburt einem Perinatalzentrum vorgestellt werden kénne. Dadurch sei es mdglich, das
es nach einer moglicherweise speziellen Entbindung bestmdglich zu versorgen. Die
Entbindung vor Ort sei auch wichtig, damit die Mutter ihr Kind relativ frih wieder in den Arm
schlieBen kann und eine Bindung zum Baby aufbaut: ,Das soll auch sein, wenn das Kind
das eine oder andere Problem hat* (A2: 77). Problematisch sei, wenn die Mutter in einem
auswartigen Spital entbindet und das Kind erst in eine Neonatalogie oder Kinderchirurgie
transferiert werden misse und die Mutter erst spater dorthin nachkommen kénne. Dies alles
seien fur das Kind Stressmomente, die es zu vermeiden gelte.

Der Kinderarzt bewertet PND als ,wirklich wichtig und gehért vorangetrieben. Man soll sich
nicht scheuen, wenn man einen Verdacht hat als Gynakologie und man findet eine
Auffalligkeit, dieses Kind gleich weiter an ein Pranatalzentrum zu schicken, weil neben dem
ganzen Medizinischen ist es ja auch in der Situation fur die Eltern eine andere, wenn man
vorbereitet ist* (A2: 100-103). Er meint, dass es fir die Eltern am Schlimmsten sei, wenn
etwas Unvorhergesehenes auftrete, im Sinne von: ,lhr Kind ist jetzt auf die Welt gekommen,
da ist ein groRes Problem, wir mussten das sofort wegschicken mit dem Hubschrauber* (A2:
104-106). Eine der Schlusselfunktionen, um solchen Situationen im Vorfeld erfolgreich zu
begegnen, sei die PND, die mit geringsten Risiken anzuwenden sei (A2: 114).

Er beschreibt seine Einstellung: ,Man sollte mit jeglicher Form des Lebens sehr subtil und
mit gréRtmaoglicher Verantwortung umgehen® (A2: 217-218). Im Zusammenfinden und im
Dialog mit den Eltern solle die Situation ausgelotet werden und Spezialistinnen
hinzugezogen werden. Haufig wéare es mdglich, durch umfassende Information und
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Gesprache die Situation zu beruhigen und den Eltern zu helfen, fir sich eine Entscheidung
zu treffen. ,Es gelingt dann oft, die Verunsicherung zu nehmen, es entsteht ein klarer Blick,
im Hinblick auf die Entscheidung und dann tritt man der Sache naher und in vielen, vielen
Fallen sind wir erfolgreich und es wird zum Benefit fir das Baby, fur die Eltern. Es gelingt in
vielen, vielen Fallen, das zu I6sen” (A2: 228-230).

Die Entscheidung fallt jedoch nicht in allen Fallen, in denen dies aus Sicht des Kinderarztes
mdglich ware, in Richtung Fortsetzung einer Schwangerschaft: ,Wir haben sicherlich auch
Falle, wo sich die Eltern fir einen Abbruch der Schwangerschaft entschieden haben
aufgrund einer Fehlbildung, die man wahrscheinlich auch behandeln hatte knnen“ (A2: 194-
196).

Die Weiterentwicklung auf dem Gebiet der PND sei positiv zu werten, vor allem, um mithilfe
von Ultraschalldiagnostik Fehlbildungen zu erkennen: ,Das ist ein ganz zentraler essentieller
Baustein, der grof3zugigste Anwendung finden sollte* (A2: 176-177). Ein weiterer
wesentlicher Punkt, der sich verbessert habe sei die perioperative Betreuung im
intensivmedizinischen Bereich: ,Es ist so, dass natirlich das Fach eine rasante Entwicklung
genommen hat. In den 40er-Jahren, 50er-Jahren, war zum Beispiel die Unterbrechung der
Speiserdhre nahezu ein Todesurteil, heute liegen wir da bei einer Sterblichkeit von 5 % oder
weniger®. Weiters seien schon Operationen mdglich, bevor das Kind auf die Welt kommt:
.Man kann zum Beispiel hineinschauen in die Luftréhre und man kann dort einen
Gummiballon in die Luftréhre des Kindes hineinlegen, damit die Lunge ausreift* Das Kind
beginne schon sehr friih, Patient zu sein: “Nattrlich beginnt der Patient bei uns bereits vor
der Geburt. Ist ganz klar! (...) FiUr uns beginnt der Patient im Gesprach, wenn eine
Missbildung festgestellt ist.(...) So ist ungefahr die 20. Schwangerschaftswoche der Punkt,
wo man auf jeden Fall ein Screening machen soll und wenn dort ein Problem vorliegt,
beginnt eigentlich das Kind schon, fiir uns Patient zu sein* (A2: 367-375).

Der Kinderarzt meint, dass es wichtig ware, Menschen mit Behinderungen so gut wie
moglich in die Gesellschaft zu integrieren, indem man sie als vollwertige Partner sieht und
sie auch fordert, sodass sie ein gesundes Selbstwertgefiihl entwickeln kénnen: ,dass unsere
Gesellschaft naturlich zunehmend auch ein Bewusstsein und eine Kultur entwickelt (...) im
Umgang mit Behinderten. (...) Dass es hier auch eine Aufgabe von uns ist, dass man zeigt,
dass diese Menschen voll leistungsféhig sein kdnnen, auch sein wollen, intellektuell, also
das heildt, dass sie hier auch durchaus in einen Erwerbsprozess und sehr wertvoll in die
Gesellschaft integriert sein sollen und dass man hier versucht auch, diese Menschen zu
fordern.(...) Ich glaube, dass man diese Menschen, die in einer solchen Situation sind, als
vollwertige Partner nehmen muss*.

Die Einschétzung der Situation von Menschen mit Down-Syndrom unterscheidet sich stark
von der, die Behinderung primar als Leid sieht: ,Down-Syndrom Kinder haben wir auch und
beim Down-Syndrom ist es immer fur mich als Arzt eine groRe Diskrepanz. Das sind
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Menschen, die sich eigentlich wohl fuhlen, nur die Umgebung ist immer betroffen.(...) Diese
Menschen, die ein Down-Syndrom haben, sind eigentlich sehr, sehr zufriedene Menschen,
viele sehr goldige Menschen, die grol3e Freude haben, die nattrlich in ihrer Entwicklung eine
kindliche Note bewahren in ihrem Leben, aber die zufrieden sind und die man ganz groRartig
integrieren kann. Da gibt es natirlich auch Nuancierungen, da gibt es welche, die sind ganz
super drauf, da gibt es welche ... gar keine Frage! Und da ist — wie gesagt aus meiner Sicht
— die Gesellschaft gefordert, die Goldigkeit und das Schéne an diesen Menschen zu sehen
und diesen Menschen gegentiberzutreten, als waren sie vollig normale Partner. Das ist das
Wichtigste" (A2: 472-486).

Wichtig sei es, dass die Arzte und Arztinnen ein Leben, nicht aber ein Leiden verlangern,
meint er. Entscheidungen fur oder gegen die Fortfihrung einer Schwangerschaft missten im
Dialog getroffen werden, und zwar: ,nach dem Stand des Wissens, entsprechend der
internationalen Datenlage, entsprechend dem Dialog mit den Kolleginnen und Kollegen, dem
internationalen Dialog.(...) Und wenn es nicht geht [Anm.: die Schwangerschaft
fortzufuhren], geht es nicht. Dann hat die Natur eben doch selber einen Schlussstrich
gezogen und hat die Natur gesagt: ,Nein, es geht nicht!". Dann hat es sich durch die Natur
anders ergeben” (A2: 539-547).
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8 PND aus Sicht von Krankenpflegepersonal

An der Abteilung fur PND einer Wiener Krankenanstalt werden Frauen mit
Problemschwangerschaften aus ganz Osterreich betreut. Der Pflegeschwerpunkt bezieht
sich in erster Linie auf pranataldiagnostische Eingriffe und Einleitung der Geburt. Es besteht
eine enge Zusammenarbeit mit anderen Abteilungen des Krankenhauses. Im Folgenden
erfolgt eine Darstellung der Situation von Frauen mit Spatabbruch nach PND aus der Sicht
einer Krankenpflegerin.

8.1 Betreuungskonzept

Um professionelle Betreuung von Frauen in schwierigen Situationen wahrend der
Schwangerschaft zu gewahrleisten, wurde ein interdisziplindres Pflegekonzept entwickelt,
ein ,Konzept zur Betreuung von Frauen mit negativem Schwangerschaftsausgang” (Pfl3: 84-
85). In dieses Konzept sind alle Mitglieder des Teams eingebunden: Pflegepersonen,
Préanataldiagnostikerinnen,  Psychologlnnen, Hebammen, Sozialarbeiterinnen und
Physiotherapeutinnen der Ambulanzen und Stationen arbeiten zusammen. In der Praxis
bedeute dies ,die Frauen kommen nicht einfach, bekommen ein Medikament, das Wehen
auslost und haben die Geburt, sondern wir betreuen sie rundherum. Das beginnt schon in
der Ambulanz, also dort, wo die Pranataldiagnostiker diese Diagnose stellen, wo die Eltern
dann die Entscheidungsmdglichkeit haben, ob sie die Schwangerschaft fortsetzen oder
nicht. Es gibt auch Situationen, wo man den Eltern sagen muss, dass das Kind intrauterin
verstorben ist. Da hat man eigentlich nicht viel Spielraum, auller ihnen die
Schwangerschaftsbeendigung anzubieten und unsere Psychologinnen betreuen die Frauen
schon in der Ambulanz. Und wenn sie dann wirklich zu uns auf die Station kommen zu
einem Schwangerschaftsabbruch, dann betreuen wir sie nach bestimmten Richtlinien* (Pfl3:
52-62).

Dieses Pflegekonzept fiir Frauen mit Spatabbruch sei im Laufe einiger Jahre entstanden und
wurde gemeinsam mit der PND-Ambulanz entwickelt. (Pfl3: 63-64). Es beinhalte, dass Eltern
nicht nur physisch, sondern auch psychisch betreut werden: ,Es soll jede Patientin einen
Grundstock, quasi wie ein Standardminimum bekommen* (Pfl3: 195-196). Dies bedeute,
dass Frauen je nach Bedarf individuelle Betreuung erhielten. Vorab sei es wichtig, die
Frauen detailliert Gber die Einleitung zu informieren. Weiters, dass sie entweder alleine oder
mit anderen Frauen im Zimmer sind, die ein &hnliches Schicksal haben. Dies sei fir
Patientinnen hilfreich, damit sie sehen wirden, dass auch andere Frauen ein &hnliches
Schicksal hatten. Es wurden erweiterte Besuchszeiten angeboten und es durfe immer ein
Angehdriger/eine Angehdrige zur Begleitung und Unterstiitzung anwesend sein. Auf der
Station wurden sie schlie3lich auch auf die Geburt vorbereitet. Dazu sei es notwendig, sehr
sensibel mit solch schwierigen und fiir die Frau belastenden Situationen umzugehen und
eine andere Sprache zu sprechen: ,Wir sagen nicht ,Abortus’ oder ,Fetus’, sondern nur
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,Baby‘ und ,Geburt' und versuchen sie halt so hinzubekommen, dass sie eine gute
Trauerarbeit leisten kénnen” (Pfl3: 81-82Auf einer Station wie dieser sei dies sehr wichtig.

Den Ablauf von der Untersuchung in der Ambulanz bis zur Einleitung der Geburt und
Entbindung des Kindes beschreibt die Krankenschwester: ,Frauen, die die Mdglichkeit eines
Schwangerschaftsabbruches haben und sich dann auch dafiir entscheiden, werden alle
nach Hause geschickt zu einer Bedenkzeit. Viele Frauen, die die Diagnose gekriegt haben,
sagen im ersten Moment ,Ich will das vorbei haben, ich will das forthaben und sofort
Aufnahme auf der Station und Beendigung‘. Und gemeinsam mit unseren Psychologinnen
haben wir dann gesagt ,Nein, die Frauen brauchen eine Bedenkzeit." Weil sie entscheiden
sich da fir etwas, was sie nie wieder riickgangig machen kénnen und in so einer
Ausnhahmesituation sagt man schnell einmal, man will das schnell vorbei haben* (Pfl3: 99-
106).

In der zwei- bis dreitdgigen Bedenkzeit kdnnten die betroffenen Frauen mit ihren Familien
oder Freundinnen Uber ihre Situation sprechen und zusatzliche Informationen einholen. Erst
wenn sich die Frauen wirklich entschieden héatten, wirden sie auf der Station aufgenommen.
Entscheidungen, die einen Abbruch der Schwangerschaft betreffen, seien in der Regel meist
mit Ambivalenzen verbunden, daher gébe es auch Frauen, die noch weitere Bedenkzeit oder
ein Gesprach mit einer Psychologin in Anspruch nehmen wiirden. In vielen Fallen, etwa bei
der Diagnose Trisomie 21, sei es nur innerhalb eines gewissen Rahmens - der Erreichung
der Lebensfahigkeit des Kindes - moglich, die Entscheidung flr einen
Schwangerschaftsabbruch zu treffen: ,Wenn es Uber den Rahmen hinausgeht, dann kann
man die Schwangerschaft nicht mehr abbrechen* (Pfl3: 122-123). Dies sei allerdings auch
eine Art von Entscheidung.

8.2 Entbindung und Nachbetreuung

Bei der Geburt zur Schwangerschaftsbeendigung sei es wichtig, diese so weit wie einer
-normalen Geburt® mdglich nachzuempfinden. Die Entbindung erfolge daher in einem
normalen Krei3saal durch eine Hebamme: ,damit sie auch das Gefuhl haben, dass sie
Mutter werden, auch wenn dieses Kind schon verstorben ist oder versterben wird" (Pfl3: 133-
136).

In den frihen Wochen der Schwangerschaft ware es auch maglich, ein Kind auf der Station
zu entbinden: ,Aber wir finden es von der Intimsphére her besser, es sind die Frauen nicht
immer alleine im Zimmer, da liegen andere Frauen noch. Sie sollen einfach das Geflhl
haben ,Ich komme jetzt zur Geburt, auch wenn das nur ein kleines Kind ist, in den
Krei3saal’. Und dann kommen sie wieder zu uns zuriick und dann wird einfach geschaut,
wie es ihnen korperlich geht, wie es ihnen psychisch geht und unsere Psychologinnen
betreuen die Frauen am Tag der Aufnahme, am Tag der Einleitung und am Tag danach. Und
unsere Arzte sagen immer, korperlich sind sie relativ rasch wieder fit, also das ist tberhaupt
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kein Problem, am nédchsten Tag. Aber wir schauen dann immer auch, dass sie psychisch
stabil sind und wenn sie sich gut fuhlen, gehen sie dann relativ rasch nach Hause" (Pfl3:
147-156). Dies sei meist am néchsten oder Uberndchsten Tag der Fall: ,Wenn sie gut
vorbereitet sind auf das Ganze, wenn sie alle diese Phasen durchlaufen haben, nach der
Aufklarung des Pranataldiagnostikers, dann die Betreuung durch die Psychologin, mit
geniigend langer Entscheidungsfindungszeit sich wirklich sicher zu sein. Frauen, die dann
zu uns kommen, sind auch relativ ruhig, weil sie eben diesen Denkprozess durchgemacht
haben und sich dazu entschieden haben, dann von uns gut vorbereitet werden auf die
Geburt* (Pfl3: 177-182).

Bei der Bewadltigung des Spatabbruchs wiirde es Frauen helfen, alles Beédngstigende vorher
auszusprechen. Weiters sei wichtig, dass sie ihr Kind kennenlernten, es anschauten, ihm
einen Namen gében und auch ein Erinnerungsfoto machten. Diese Vorbereitung auf der
Station wirde dazu beitragen, die betroffenen Frauen psychisch stabil zu entlassen. In der
Regel sei dies der Fall, andernfalls ,lasst man sie ein bisschen langer da bzw. bietet dann
eine ambulante Nachbetreuung durch eine unserer Psychologinnen an oder man Ubergibt
sie dann in die Ordination, sagt ihnen, wo sie sich hinwenden kénnen* (Pfl3: 187-189).

Fur das Pflegepersonal hat das Gesprach mit den Patientinnen einen hohen Stellenwert.
Was landlaufig unter Pflege verstanden werde, wie ,waschen, Essen geben, Infusionen
anhangen oder Leibschiussel bringen* (Pfl3: 236-237) wirde nicht die gesamte Betreuung
der Frauen ausmachen, wobei jedoch der Anteil von Gespréch und Pflegeleistung individuell
variieren wirde: ,Je nachdem, was die Frau halt braucht, ist der Pflegeaufwand mehr und
das Gesprach weniger oder das Gesprach wichtiger und der Pflegeaufwand geringer* (Pfl3:
242-243).
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9 PND aus Sicht einer Hebamme

Die befragte Hebamme hat die Aufgabe, Frauen zu betreuen, die mit einer auffélligen
Diagnose konfrontiert sind und fuhrt bei einem Spéatabbruch die Entbindung durch. Sie
arbeitet eng mit der Abteilung fur PND zusammen, von der sie auch oftmals hinzugezogen
wird, um eine Empfehlung oder Meinung Uber eine Diagnose abzugeben. Weiters berét sie
Frauen, die ,unbedingt noch mit einer Hebamme reden (wollen)* (Pfll: 103). Enge
Zusammenarbeit und Verknipfung mit der Abteilung fir PND sei vor allem bei einem
Spatabbruch notwendig: ,Er [Anm.: der Arzt] diagnostiziert, er bespricht das Procedere
gemeinsam mit den Eltern vor, aber machen tun wir es. (...) Er macht den Fetozid, aber wir
entbinden die Kinder und wir betreuen die Frauen® (Pfl1: 95).

Frauen, die Uber einen Abbruch der Schwangerschaft entscheiden mussten, befédnden sich
in einem Art ,Schockzustand“: ,Es ist grauenvoll. (...) Es gibt zwei Mdglichkeiten. Entweder
sie entscheiden sich, das Kind zu behalten und wir fuhren die Schwangerschaft weiter und
irgendwann wird sie entbinden und das Kind wird auf die Welt kommen. Das ist
wahrscheinlich der Weg, alles zu akzeptieren. (...) Ist aber eher der geringere Anteil. (...) Fur
mich ist ganz klar als Hebamme, mir ist das vollig wurscht, wie sie sich entscheidet, es ist
alles richtig. Fur sie ist es richtig” (Pfl1: 142-147, 153).

Auch die Hebamme macht deutlich, mit welchen Ambivalenzen solche Entscheidungen
verbunden sind: ,Fir mich selber méchte ich nie in die Situation kommen, so etwas
entscheiden zu missen, mit all dem Wissen dahinter, mit all dem, was wabhr ist‘. Viele
Fragen miussten beantwortet und die Antworten gegeneinander abgewogen werden, bevor
eine Entscheidung getroffen werden kann: ,Ist dieses Kind lebensfahig? Ja oder nein. Wenn
das Kind lebensfahig ist, dann Was hat in unserer Gesellschaft Platz? Welche Behinderung
hat in unserer Gesellschaft Platz? Ist es ein Kind, das so dermalRen schlechte Chancen hat,
wenn es auf die Welt kommt, dass es ziemlich sicher ist, dass es einen Tag nicht Uberleben
wird. Dann geht natirlich die Geschichte in die Richtung, dass man sagt: ,Liebe Frau, das
Kind wird einen Tag leben. Wollen sie es austragen? Oder sollen wir es gleich beenden?*
Diese Waagschale, die aber im Grunde genommen einzig und alleine die Entscheidung der
Frau ist* (Pfl1: 130-136).

Ublicherweise wird der schwangeren Frau, nachdem ihr eine schlechte Diagnose (ber den
Zustand ihres Kindes mitgeteilt wurde, die notwendige Zeit gegeben, ,diesen Schock zu
verdauen“ (Pfl1: 156-157). Je nachdem, mit welcher Diagnose die Frau konfrontiert wird, fallt
die Entscheidung fir oder gegen das Fortsetzen der Schwangerschaft und somit des Kindes
aus. Ganz wichtig sei, dass die Frau alleine die fur sie richtige Entscheidung trifft: ,Die
Entscheidung selber, die kann nur die Frau alleine treffen, gemeinsam mit ihrem Kind. Und
das Kind meldet am wenigsten in der Richtung. (...) Ich nehme sogar die Manner aus dem
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Ganzen aus, weil die Manner meines Erachtens auch einen ganz anderen Zugang haben“
(Pfl.1: 137-140)

Es sei wichtig, die Frauen gut Uber ihre Méglichkeiten zu informieren. Fur ein oder mehrere
ausfuhrliche  Gesprache Uber die genaue Prognose der Entwicklung des
Gesundheitszustandes ihres Kindes werde die Frau/das Paar ein weiteres Mal ins
Krankenhaus gebeten: ,Dann bestellt man sie wieder, dann macht man ihnen halt die
Vorschlage. Jetzt zum Beispiel bei einer schweren Behinderung, die zum Tod des Kindes
fuhren wird, oder wenn das Kind mehr oder weniger schon als Pflegefall auf die Welt
kommen wird, oder bespricht mit ihnen vielleicht die notwendigen Operationen, soweit das
geht. Oder man bespricht die Defekte, oder dass das Kind weitere Operationen nur ganz
schwer Uberstehen wird und das Kind jahrelang nur im Krankenhaus sein wird und dass die
Prognose dermal3en katastrophal ist* (Pfl1: 158-163).

Die Hebamme habe die Erfahrung gemacht, dass es etliche Frauen gabe, die dann auch
relativ klar eine Entscheidung fir sich treffen kénnen und dann sagen: ,Das tue ich mir jetzt
nicht an, weil ich will jetzt nicht noch mehr Kontakt zu dem Kind in der Schwangerschaft
aufbauen, sondern ich mdéchte das jetzt einmal erledigt haben. Das ist jetzt so, wie es ist,
und jetzt machen wir das bitte* (Pfl1: 165-167).

Fallt die Schwangere die Entscheidung fur den Abbruch, sei die Dauer der Schwangerschaft
entscheidend. Chromosomale Fehlbildungen wirden meist vor der 20. SSW diagnostiziert.
Zu diesem Zeitpunkt sei ein Abbruch noch mdglich, da der Fetus noch nicht lebensfahig sei.
Dies sei etwas anderes, ,wie wenn ich mich in der 30. oder 35. Woche bewege, wo wir die
normalen Frihchen kriegen, die wir retten wie die Wahnsinnigen® (Pfl1: 171-172). Zu diesem
Zeitpunkt sei die Mdglichkeit fur einen Abbruch unter Umstanden nicht mehr eindeutig
gegeben, obwonhl die gesetzliche Lage in Osterreich eindeutig ware: ,Ich kann abbrechen bis
zum Einsatz der Wehen. Aber das ist dann ein Mensch” (Pfl1: 174-176).

9.1 Geburt und Nachbetreuung nach Fetozid

Die Hebamme beschreibt den Ablauf der Geburt eines Kindes nach bereits erfolgtem
Fetozid. Der Fetozid wird von Pranataldiagnostikerinnen durchfuhrt, die Aufgabe der
Hebamme sei es, das Kind zu entbinden: ,Es wird nach Schemata vorgegangen. Je
nachdem wie weit sie ist. Mit diesen Abtreibungstabletten aus Frankreich wird dann je nach
Woche gearbeitet. Also, sie kriegt einmal diese beriihmten Tabletten mit und kommt dann 24
Stunden spater zu uns zur Aufnahme und dann gehen wir weiter mit dem weiteren Mittel, um
die Geburt einzuleiten und dann kriegt sie irgendwann mal das Kind“ (Pfl1: 190-194).

Einerseits waren die Kinder bei der Geburt in der Regel noch sehr klein, was auch durch die
Behinderung bedingt sei, das wirde die Geburt erleichtern. Dafiir wiirden die Kinder bei der
Geburt natirlich nicht mithelfen und es gébe kein positives Geburtserlebnis: ,Das ist der
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grofRe Unterschied bei der Totgeburt oder beim Spéatabortus, dass die jetzt weil3, ,Ich habe
sicher ein Negativerlebnis. Sicher™ (Pfl1: 204-205).

Die Hebamme bewertet die Geburt des Kindes als Teil der Bewaltigung als notwendig, um
mit dem Erlebten abschlieRen zu kdénnen: ,Ich halte es auch irgendwie fir ganz gut, dass die
da durch gehen, weil das auch so eine Abschlussphase ist, wo sie mitarbeiten und wo sie
einfach eine Schwangerschaft beenden, ja, so grauslich das klingt. Aber es wird eine
Schwangerschaft von der Frau aus aktiv beendet lber einen langeren Zeitraum* (Pfl1: 210-
213).

Die Aufgaben der Hebammen umfassen auch Teile der medizinischen Nachbetreuung.
Wichtig ware, Frauen psychologisch besser als gegenwartig zu betreuen, denn diese
wirden am nachsten Tag nach Hause geschickt: ,ganz anders als bei einem lebenden Kind.
Das ist auch etwas, was ich an dem System wahnsinnig bekrittle. Die mit dem lebenden
Kind, da frage ich mich, was die im Spital tut, die soll das Kind gleich zu Hause kriegen und
daheim versorgen, weil das ist der physiologischste Vorgang der Welt. Nicht? Aber die mit
dem Spatabortus oder mit der Totgeburt, die schmei3en wir ganz brutal, ja, die schmeil3en
wir im Endeffekt raus. In ein Loch. Ohne irgendwas. Die gehdren meines Erachtens einfach
wirklich ganz massiv und intensiv nachbetreut und individuell nachbetreut. Wo ich sie als
Hebamme von der medizinischen Seite her betreue, vielleicht einen kleinen Teil der
psychologischen Betreuung, wenn sie das mochte ablegen kann.(...) Wo ich mir aber ganz
sicher bin, dann man einfach auch Auffangnetze zur Verfigung stellen sollte, gerade fur die
Préanataldiagnostik. Wo man sagt, und das ist jetzt die fachliche Beratung in so einer
Situation!” Diese Netze gibt es, die sind relativ unbekannt, bewegen sich eher in Form von
Selbsthilfegruppen und dann ist halt unser Krankenanstaltentrédger auch nicht sehr flexibel
fur diese Dinge. FuUr mich ist eine pranataldiagnostische Abteilung ohne permanente
klinische Psychologen, der fir dieses Gebiet geschult ist, ein Verbrechen* (Pfl1l: 246-261).

Die physiologische Nachbetreuung sei durch Besuche der Hebamme abgedeckt, um eine
psychologische Betreuung missten sich die Frauen in der Regel selbst kimmern. Dies sei
Uberaus problematisch. Furchtbar sei fur die Frau, nach der Geburt mit leeren Handen nach
Hause zu gehen. Bei der Bewadltigung helfe den Frauen, wenn sie spéter ein gesundes bzw.
nicht behindertes Kind kriegen: ,Wir haben das Glick, dass viele, die bei uns so eine
Situation erleben, mit der néchsten Schwangerschaft mit einem gesunden Kind mit einer
normalen Geburt wieder zu uns kommen, das heif3t, wir sind nicht ein Zentrum nur mit
Negativerlebnissen, sondern wir kriegen von den Leuten das Positive in der nachsten
Schwangerschaft wieder retour. Wo man sich dann einfach freuen kann: ,Jetzt passte es und
jetzt ist das Geschenkpackerl da™ (Pfl1l: 280-282, 285-288).

Je nachdem, wie die Frau mit dem Abbruch der Schwangerschaft umginge, durchlebe sie
einen Trauerprozess, um mit dem Verlust abschlieen zu kénnen. Manche arbeiteten das
Erlebte in einer Psychotherapie auf oder landeten auch in einer Depression.
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Mit jeder Frau wirde vor der Geburt des Kindes abgesprochen und die Frage geklart:
-Wollen sie das Kind sehen, ja oder nein, wenn es auf der Welt ist?" Der Grof3teil der Frauen
wirde sich erst einmal dagegen aussprechen: ,Zu 99 % kommt da ,Nein!’, das ist klar, die
erste Abwehrreaktion, ,Ich will nichts mit dem zu tun haben™ (Pfl1: 305). Ein groRer Teil in
der Betreuung solcher Geburten bestehe in der Aufgabe, wahrend der Geburt auf die Frau
einzuwirken und zu sagen: ,,Uberlegen Sie sich’s, Sie haben die Mdglichkeit, iberlegen Sie
sich’'s, ob Sie es nicht doch sehen wollen.' Und das fuhrt dann dazu, dass der
Umkehrschwung kommt und 99 % der Frauen schauen sich’s an und 99 % haben es bei
sich. Wir verpacken es ihnen halt dann je nachdem, wie, es wird in Handtticher eingewickelt,
oder teilweise auch angezogen und sie kriegen es und sie haben einfach alle Zeit der Welt
um sich von dem Kind zu verabschieden® (Pfl1: 306-312f).

Nachdem Mutter oder Eltern Abschied genommen haben, kommt das Kind auf die
pathologische Station und wird obduziert. Danach kdénnen die Eltern Uber eine etwaige
Beerdigung entscheiden: ,In dem Moment, in dem es uUber 500 Gramm hat, ist es eine
Leiche und fallt unter das Leichengesetz und muss auf die Pathologie. Erst wenn es von der
Pathologie freigegeben wird, kénnen sich die Eltern entscheiden, ob sie es beerdigen
lassen, ja oder nein. Einzelbegrabnis, Massen- also Sammelbegrabnis, wo es am
Zentralfriedhof eigene Stellen gibt, wo diese Kinder gesammelt begraben werden* (Pfl1: 314-
319).

9.2 Einstellung zu PND und Spéatabbruch

Uber ihren persénlichen Umgang mit dem Spéatabbruch meint die Hebamme, dies sei ein Teil
ihrer Arbeit, Uber den sich jede Hebamme bewusst sein miusse. Haufig wirden in ihrem
Beruf sehr lustige, aber auch ,heftige Dinge“ passieren. Sie meint, dass Hebammen der
einzige Berufsstand des gesamten Gesundheitswesen seien, der es mit jungen und
gesunden Menschen zu tun hatte. Der Abbruch sei nur ein Teil der Arbeit, mit dem sie
gelernt habe, umzugehen: ,Ein klassischer Spruch in meinem Team ist, ,Es gibt selten eine
[Anm.: Hebamme], die an dem Tag nur den Abbruch hat‘, meistens kommt eine normale
Geburt dazu, in Parallelbetreuung oder wenn geht, dass zuerst der Abbruch ist und dann die
Geburt. Dann habe ich es schon wieder ausgewogen, dann weil3 ich schon wieder, wofir ich
da bin“ (378-381)

Uber die Veranderungen in der Geburtshilfe und deren Auswirkungen meint die seit 25
Jahren in der Geburtshilfe tatige Hebamme: ,Das ist ja unpackbar [i. S. v. unbegreiflich,
schwer zu erfassen, Anm. d. A.], in welch kurzer Zeit sich relativ viel von der Technikseite
her getan hat, was die PND betrifft. (...) Ich bin mir nicht sicher, ob wir so wahnsinnig viel
verhindern. Ich glaube viel mehr, dass wir uns viel mehr Probleme schaffen, wesentlich
dramatischere Probleme schaffen, als wir jemals erwartet haben.” Als besonders dramatisch
empfindet sie, dass ein gewisses Ungleichgewicht in Bezug auf Frihgeburten und Kindern
mit Down-Syndrom bestehe: ,Von den Frilhgeburten, die zwischen der 24. und 27.
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Schwangerschaftswoche auf die Welt kommen, tberleben 50 %, und von diesen 50 % sind
immerhin 80 % schwerstens behindert. Gleichzeitig haben wir mit der PND praktisch die
Trisomie 21 ausgerottet in Osterreich. Das ist so was von einem Ungleichgewicht, verglichen
das Down-Syndrom mit so einer kleinen 500-Gramm-Friihgeburt, na bitte, wenn ich es mir
aussuchen kann, entscheide ich mich tausendmal lieber fir die Trisomie 21“ (401-407).
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10 PND aus Sicht einer Psychologin

Das Angebot psychologischer Betreuung und Begleitung von Schwangeren in Krisen
wahrend des Krankenhausaufenthaltes scheint mittlerweile zu den selbstverstandlichen
Standards der professionellen Schwangerenbetreuung zu gehdren. Einigkeit besteht darin,
dass es fur Frauen wichtig ware, psychologische und psychotherapeutische Betreuung in
Anspruch nehmen zu kénnen. Eine Reihe von Arztinnen, aber auch Angehorige anderer
medizinischer Berufe, wiesen in den Gesprachen auf die Bedeutung der bestehenden
Begleitung im Kontext von PND und Spéatabbriichen hin. Eine interviewte Hebamme
kritisierte jedoch auch das Problem fehlender psychologischer Betreuung (vgl. weiter oben).
Auch die befragte Psychologin monierte, dass es im Krankenhaus bislang nicht méglich sei,
Frauen mit Risikoschwangerschaften neben psychologischer auch psychotherapeutische
Begleitung anzubieten.

10.1 Arbeitsfeld

Interviewt wurde eine Psychologin der Abteilung fiir Geburtshilfe und fetomaternale Medizin
eines Wiener Krankenhauses. Sie arbeitet auf Zuweisung der Arztinnen sowohl des
niedergelassenen als auch des ambulanten und stationdren Bereichs der umliegenden
Krankenhduser und des Spitals selbst. Die Abteilung ist ein Zentrum fir PND und betreut
schwerpunktmafig Risikoschwangere. Das bedeutet, ,alles was auffallig ist im Raum Wien
und im Raum Ostdésterreich wird hierher geschickt” (Psy4: 15-16).

Eine von drei Psychologinnen ist rund um die Uhr anwesend und kann bei Bedarf per Funk
gerufen werden. Zudem wird mit betroffenen Frauen auch auf Termin gearbeitet. Der
Erstkontakt ergibt sich meist aufgrund eines Befundes, einer Auffalligkeit und einer
Uberweisung durch niedergelassene Fachéarztinnen oder Arztinnen aus einem regionalen
Krankenhaus. Schwangere mit Verdachtsdiagnose erhalten im Krankenhaus die Méglichkeit
mit der Psychologin zu sprechen, oftmals noch, bevor weitere Untersuchungen stattfinden:
LAlso, das ist der eine Teil, die (...) hergeschickt worden sind, die schon mit einer
Verdachtsdiagnose herkommen, die eigentlich schon beunruhigt sind und hoffen auf eine
Entwarnung oder eher rechnen mit dem Schlimmsten” (Psy4: 19-22). Der andere Teil der zu
betreuenden Frauen kommt aus dem Routinebetrieb der Ambulanz der Klinik: ,Wo wéhrend
der Routine was aufféllt oder schon von vorneherein Frauen kommen mit einer Geschichte,
wo sie im Hintergrund ein Kind mit einer Fehlbildung, mit einer Krankheit oder einen
Schwangerschaftsabbruch aus medizinischer Indikation hinter sich haben” (Psy4: 23-26).

10.2 Krisenintervention

Der Psychologin arbeitet eng mit Medizinerinnen und Pflege zusammen. |hr kommt die
Aufgabe der Krisenintervention zu, z. B. nach Information Uber eine schwere, negative
Diagnose. Es folgt eine Flut von Informationen, mit der eine Uberforderung einhergeht:
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sIch lerne die Frauen kennen, wenn sie herkommen mit dem Gedanken ,Jetzt hore ich, ob es
ein Bub oder ein Madchen wird!* und dann erfahren sie zum Beispiel, dass das Kind einen
schweren Herzfehler hat. Und dann sind sie mit der Frage konfrontiert Was machen wir mit
dieser Information?* (...) Und das wird in einem Schwall auf die Frauen einstiirzen. Zuerst
einmal kommen riesige Informationsmengen auf sie zu, sie sind in einer Krise, wo sie diese
Informationen Uberhaupt nicht verarbeiten kénnen. Und dann sehe ich meine Aufgabe als
Psychologin (...), erst einmal Zeit zu geben, die Krise zu tberstehen, bevor sie irgendwelche
Schritte setzen und irgendwelche Entscheidungen treffen* (Psy4: 68-71, 74-79).

Das Wichtigste sei, Zeit zu gewinnen, um die Informationen verarbeiten zu kénnen und dann
zu klaren: ,Was bedeutet das alles?* (Psy4: 81). Zeit bei der Entscheidung sei notwendig,
weil unmittelbar nach der Bekanntgabe der Diagnose eine reflektierte Entscheidung nicht
maoglich sei: ,Da ist man erst einmal nicht entscheidungsfahig, das Denken ist eingeengt, die
Konzentration nicht mdglich, da bestehen Fluchttendenzen* (Psy4: 91-94). Die haufigsten
Reaktionen der Frauen wéren zunéchst, sofort einen Schwangerschaftsabbruch durchfiihren
lassen zu wollen. Sie meinen: ,Ich will raus, ich will raus aus diesem Film, ich will
aufwachen, ich will diesen Albtraum hinter mir lassen” (Psy4: 96-97). Im Nachhinein héatten
Frauen mit einem Ubereilten Schwangerschaftsabbruch oft Zweifel, ob sie die richtige
Alternative gewahlt haben.

Neben der akuten Betreuung in Krisensituationen gehe es auch darum, Schwangeren mit
traumatischen Schwangerschaftserlebnissen in der Vorgeschichte spezifische Angste zu
nehmen, damit die aktuelle Schwangerschaft durch frilhere Erlebnisse nicht beeintrachtigt
wird. Damit kénne man postnatalen Depressionen vorbeugen oder sie verhindern. Es wére
wichtig hier zu sehen: ,Was ist da Ubrig geblieben von dem Erlebnis und auch vorbauen fir
die Zeit danach* (Psy4: 49-52). Als problematisch sieht sie an, dass in der
Schwangerenbetreuung im Krankenhaus keine Mdoglichkeit bestiinde, Psychotherapie in
Anspruch zu nehmen. Frauen missten extern Psychotherapie in Anspruch nehmen. Dies im
Krankenhaus anzubieten sei ihr personliches Ziel und Anliegen.

10.3 Unterstitzung in der Entscheidungsfindung

Aus Sicht der Psychologin ware es notwendig, Rahmenbedingungen zu schaffen, die es
betroffenen Frauen erlauben, fir sie richtige Entscheidungen zu fallen: ,Die
Préanataldiagnostik ist da, sie existiert und es werden Entscheidungen getroffen und
Schwangerschaften abgebrochen. Aber es sollten Entscheidungen sein, die dann im
spateren Leben als gute Entscheidungen betrachtet werden kdnnen“ (Psy4: 81-85). Dafir
ware es wichtig, alle méglichen Handlungsalternativen durchzuspielen, auch das Austragen
eines Kindes trotz einer diagnostizierten Behinderung. Ihre Aufgabe sei es, gemeinsam mit
der Frau/dem Paar Handlungsalternativen zu erarbeiten und durchzuspielen. Bei der
Entscheidungsfindung sei auch bedeutsam, die Perspektive des Kindes wahrzunehmen:
.Diese Frauen entscheiden sich nicht gegen ihr Kind, sondern es ist immer eine
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Entscheidung auch fur das Kind. Also, es ist eine Entscheidung, wo sie glauben, das Kind
hatte nicht das Leben, das — das ist sehr provokant — lebenswiirdig ist* (Psy4: 159-161). Die
Argumente der Frauen lassen darauf schlieRen, dass sie Angst héatten, ein behindertes Kind
wuirde leiden. So waren haufige Fragen ,Was ist mit dem Kind, wenn ich nicht mehr bin?“
(Psy4: 162) oder ,Wie geht es dem Kind, wenn es begreift, es ist anders als die anderen
Kinder?* (Psy4: 162).

10.4 Unterstltzung bei Geburt und Abschied

Fallt die Entscheidung fur einen Abbruch der Schwangerschaft aus, bereitet die Psychologin
die Frau und ihren Partner auf die Geburt vor. Die psychologische Vorbereitung auf die
Geburt ist Teil des interdisziplindren Betreuungskonzeptes der Abteilung. In der Regel
werden Paare gemeinsam auf die Geburt vorbereitet, denn dies habe sich als sehr férderlich
erwiesen.

Die Psychologin meint, dass sich jede betroffene Frau/jedes betroffene Paar die Frage stellt
,0b man ein menschliches Leben beenden kann, ob sie diese Entscheidung ubernehmen
kénnen. Das ist so etwas Essenzielles, dass sich das jeder fragt" (Psy4: 254-256). Sie
berichtet davon, dass die Entscheidung fir einen Abbruch der Schwangerschaft und die Zeit
nach dem Abbruch fur die Frauen meist sehr stark mit Schuldgefiihlen behaftet sei: ,Es gibt
einen Moment, die Frauen muissen Tabletten nehmen um die Geburt in Gang zu bringen.
Und das ist der Moment, wo die meisten das Gefuhl haben, ,Jetzt tote ich mein Kind!" (Psy4:
257-259). Dies sei fur die Frauen sehr belastend. Nach Meinung der Psychologin wére ein
bewusstes Erleben der Geburt, zu der auch die Einnahme von Tabletten dazugehore, fur die
Frauen wichtig fur die psychische Loslésung vom Kind. ,Weil es passiert nicht mit mir,
sondern auch ich bin aktiver Teil und es gibt eine Mdglichkeit, vom Kind Abschied zu
nehmen” (Psy4: 265-267). Wichtig sei es, dass der Vater des Kindes bei der Geburt dabei
sei: ,Wir erleben es als sehr forderlich, wenn die Manner dabei sind bei der Geburt, wenn sie
auch Abschied nehmen kdénnen vom Kind“ (Psy4: 226-227).

Eine fur viele Frauen nach einem Spéatabbruch wichtige Frage sei: ,Was passiert nachher
mit dem Kind? Die meisten wollen das wissen, viele wollen es auch in die eigene Hand
nehmen und viele sind sehr erleichtert, dass das die Stadt Wien tUbernimmt* (Psy4: 275-
277). Am Wiener Zentralfriedhof gébe es ein Gréberfeld fur alle Kinder, die tber 500 Gramm
schwer waren und die Kleineren wirden in ein Sammelgrab kommen oder feuerbestattet.
Einmal im Quartal hatten Eltern im Rahmen einer Sammelbestattung Mdglichkeit, Abschied
zu nehmen.

Nach einem Spatabbruch der Schwangerschaft ware eine Zeit der Trauer normal. Sie kénne
unterschiedlich lange dauern. Fir Betroffene sei es wichtig, offen zu ihren Gefiihlen stehen,
darliber sprechen und diese auch mit ihrem Partner ausleben zu kénnen. Irgendwann sollten
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sie idealerweise in ihr normales Leben zuriickkehren, in dem alle diese Erfahrungen
integriert sind.

10.5 Nachbetreuung

Uber die Nachbetreuung der Frauen erzahlt die Psychologin:

-Wir sehen die Frauen auch nach der Geburt und da ist genug Méglichkeit zu reflektieren
wie die Geburt war, und meistens versorgen wir sie schon bei der Entlassung mit
Kontaktadressen. Wir arbeiteten mit Psychotherapeuten zusammen und auch mit
verschiedenen Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen, also da gibt es eine breite Palette an
weiteren Angeboten. Und in den meisten Fallen gibt es irgendwann einen pathologischen
Befund, ein Obduktionsergebnis, sie kdnnen das in Anspruch nehmen, Einsicht in den
Befund zu nehmen und gleichzeitig ein psychologisches Gesprach vereinbaren* (Psy4: 228-
235)

Teil des Betreuungskonzeptes sei es, fir Frauen nach Spatabbruch mindestens ein
Nachbetreuungsgesprach anzubieten. Dieses finde vier bis acht Wochen nach dem Abbruch
statt. Mithilfe eines Gesprachsleitfadens werden bestimmte Positionen abgefragt und es
seien Ruckmeldungen an die Klinik mdglich. Weiters wirden die Frauen danach gefragt, wie
sie eine getroffene Entscheidung nach dieser Zeit séhen und wie es ihnen damit ginge: ,Wo
wir schauen kénnen, das braucht sie noch, inwieweit ist es verarbeitet, in welche Richtung
geht es" (Psy4: 130-132). Dieses Gesprach wirde von den meisten Frauen/Paaren gut
angenommen, es wirden aber nicht alle kommen, fir manche sei es ,einfach zu
schmerzhaft, um noch einmal an den Ort zuriickzukehren® (Psy4: 138-139). Der Grof3teil der
Frauen, die zu einem Gesprach im Rahmen der Nachbetreuung an die Klinik kommen und
mit denen man auch ,psychologisch arbeiten kann“ (Psy4: 246), waren nach Aussage der
Psychologin mit ihrer Entscheidung zufrieden und wirden sagen: ,Ich wirde mich nicht
anders entscheiden* (Psy4: 247). Es sei aber anzunehmen, dass jene, die gar nicht zur
Nachbesprechung kommen, sagen wirden: ,Es war keine gute Entscheidung” (Psy4: 246).

Inwieweit die betroffenen Frauen den Abbruch der Schwangerschaft zu diesem Zeitpunkt
verarbeitet und verkraftet haben, ist nach Aussage der Psychologin sehr unterschiedlich und
von zahlreichen Faktoren abhangig. Frauen mit stabilem Hintergrund und unterstitzender
und intakter Partnerschaft wirden das Erlebte viel besser bewdltigen und relativ schnell
wieder ins Leben zurtckfinden, als Frauen, die auf diese Ressourcen nicht zurtickgreifen
koénnen.

10.6 PND und Spatabbruch

Die Psychologin sieht PND als Realitat, mit der man konstruktiv umgehen musse, und die
man nicht leugnen oder ,pauschal verteufeln* durfe: ,Es passieren irrsinnig oft
Schuldzuweisungen und ich denke mir, davon misste man wegkommen. (...)
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Schuldzuweisungen, die dann letztlich die Frauen spuren, die in der Pranataldiagnostik unter
Entscheidungszwang stehen* (Psy4: 318-319). Wichtig sei, auch in der Offentlichkeit viel
differenzierter ber PND zu diskutieren und PND als das zu sehen, was es ist und nicht zu
leugnen oder im schlimmsten Fall zu sagen ,Prénataldiagnostik ist pfuil* (Psy4: 317). lhre
Arbeit mit schwangeren Frauen betrachtet sie als schéne, wenn auch manchmal schwierige
Arbeit: ,Ich erlebe es, mit den Frauen zu arbeiten als sehr schén. In den Strukturen zu
arbeiten ist manchmal sehr mihsam und schwierig. Also, es gibt ganz, ganz viele
Erfolgserlebnisse, ganz viel Traurigkeit, viel Trauer zum Aushalten, aber ich empfinde es als
eine sehr sinnvolle Arbeit* (Psy4: 310-313).
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11 Die Rolle des Partners

In den Interviews mit Patientinnen und Vertreterinnen unterschiedlicher Berufsgruppen
werden gegensatzliche Einstellungen zur Rolle des Partners in der Entscheidungsfindung
deutlich.

Die Interviews mit betroffenen Frauen zeigten, dass sie es waren, die die Entscheidungen
getroffen haben. Die Rolle des Partners erstreckte sich dabei von bloRer Begleitung zu
einigen Untersuchungen und positiver Grundhalt zur Schwangerschaft bis zur gemeinsamen
Entscheidungsfindung:

e In einem Fall begleitete der Partner die Frau zu den Untersuchungen, ist zur
Schwangerschaft positiv eingestellt, Entscheidungen tber Untersuchungen trifft
jedoch die Frau.

e In einem weiteren Fall tragt die Frau grundsétzlich die Verantwortung, der Mann
unterstutzt sie im Hintergrund und wird nur bei der gravierenden Entscheidung
einbezogen. Die Frau betont, dass die Entscheidung, wie sie sich bei einem
auffalligen Befund verhalten sollen, zwar getrennt, doch letztlich Ubereinstimmend
und gemeinsam gefallt wird.

e In einem weiteren Fall erinnert der Partner in der Zeit der Entscheidungsfindung die
Frau daran, immer gesagt zu haben, kein behindertes Kind zu wollen.

e In einem Fall entschloss sich die Frau in Absprache mit ihrem Partner, keine
weiteren Untersuchungen mehr durchfilhren zu lassen, sondern sich darauf

einzustellen, dass ein Kind behindert sein wird.

Auf der einen Seite stehen die Aussagen einiger Arztinnen, die aufgrund ihrer Erfahrung,
dass Frauen die Konsequenzen der Entscheidung haufig alleine zu tragen hatten,
versuchen, Partner tendenziell aus dem Beratungsprozess auszuschlieBen. Manner seien
wenig hilfreich und wirden Druck auf Frauen austiben. Eine &hnliche Haltung nimmt die
befragte Hebamme ein. Sie meint, dass es ganz wichtig sei, dass die Frau alleine die fir sie
richtige Entscheidung trifft.

Einen entgegengesetzten Zugang hat die befragte Psychologin. Die Einbeziehung des
Partners bei der Entscheidung fur oder gegen einen Spétabbruch der Schwangerschaft sei
winschenswert. Sie meint: ,Ich sehe den Partner als essenziellen Bestandteil. Eine
Paarentscheidung ist Uberhaupt die Voraussetzung, dass die Frau jemals psychisch mit dem
[Anm.: Spatabbruch] fertig wird. Also, mein Ziel ist es, auf einen Konsens zu kommen,
natdrlich gibt es immer wieder Konflikte. Aber diese Konflikte gehéren auf den Tisch gelegt
und besprochen, bevor es zu einer Entscheidung kommt* (Psy4: 195-199). Es sei wichtig,
dass das das Paar sagen kénne: ,Wir waren diejenigen, die diese Entscheidung getroffen
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haben, aber das Kind lebt bei uns mit* (Psy4: 207-208). Gibt es wahrend der
Entscheidungsfindung massive Konflikte in der Partnerschaft und kommt es zu keinem
Konsens zwischen der Frau und ihrem Partner, wiirden solche schwierigen Situationen eine
potenzielle Quelle fiir Trennungen darstellen. Bei gemeinsamer Bewaltigung hingegen wird
die Krise beschrieben ,als etwas, was viel Nahe bringt, wo sie mehr zusammenfinden“
(Psy4: 215-216). Die Aufgabe der Psychologin ist, Paare durch die Phase der
Entscheidungsfindung zu begleiten und Orientierung zu bieten.
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12 Schlussfolgerungen

Im letzten Teil der Berichtes kehren wir zur Ausgangsfrage zuriick, welche sozialen Praktiken
im Kontext von PND relevant sind, wie Frauen und andere Akteurlnnen in sie eingebunden
sind und welche sprachlichen ,Images of Human Life* (IHL) darin produziert und reproduziert
werden.

In den Interviews wird deutlich, dass sich neue Praktiken der Schwangerschaftsbetreuung
etablieren. PND beschrénkt sich nicht mehr auf Risikoschwangerschaften, sondern ist
routinemaRige, gangige Praxis geworden, die ,gemacht gehért*. Ein Netz von nicht-
invasiven und invasiven Untersuchungen soll Fehlentwicklungen am Fetus entdecken. Dabei
habe laut Aussage der befragten Medizinerinnen die Zahl der durchgefiihrten nicht-invasiven
Tests zu-, die der invasiven Tests abgenommen. Die Kombination von nicht-invasiven und
invasiven Tests fuhre zu hohen Entdeckungsraten und sei aufgrund des geringeren
Fehlgeburtsrisikos sicherer, als die bisherige Strategie, invasive Tests aufgrund der blof3en
Altersindikation durchzufiihren. Das Ergebnis sei, dass es ,heute kaum ein Down-Syndrom
(gibt), das wir nicht damit rauskriegen” (A4: 391, 395-398). Diagnostizieren ist daher eine
zentrale Praxis innerhalb der PND. Ziel sei es ,100 % entdecken und das bei so wenig
Fehlern wie mdglich“, Anomalien ,erwischen®, ,rauskriegen”, ,Fehlbildungen bekannt zu
machen®.

Mit PND verbunden ist die Praxis des Aufklarens und Beratens. Arztinnen sollen
schwangere Frauen (ber mdogliche Tests, deren Ergebnisse, Interpretation und
Konsequenzen aufklaren. Dies sei aus Sicht der Arztinnen aufgrund ihres forensischen
Risikos sehr wichtig geworden. Aufklarung stellt sich fir Arztinnen (und Frauen, vgl. dazu
weiter unten) aber als schwierig dar. Sie sehen sich in einem Dilemma: Um gegen
Schadenersatzanspriiche abgesichert zu sein, séhen sie sich einerseits veranlasst, ,offensiv
aufzuklaren®, d. h. moglichst alle Diagnosemoglichkeiten anzubieten und mdglichst viel
Information zu geben. Anderseits bestiinde die Gefahr der Beunruhigung der Schwangeren
durch zu viel und zu drastische Aufklarung.

Aufklarung ist auch aus einer Reihe anderer Grinde schwierig (vgl. Griel3ler et al. 2009,
Griel3ler/Pichelstorfer 2010). Zum einen, weil die Ergebnisse vieler nicht-invasiver Tests
bloRe Wahrscheinlichkeitsaussagen lieferten. Dies sei bereits fiir Arztinnen ungewohnt, noch
schwieriger aber sei es, dies den Patientinnen zu kommunizieren. Dariber hinaus
bestinden manchmal intellektuelle und sprachliche Barrieren. Weiters wirden verschiedene
Schwangere das gleiche Risiko unterschiedlich bewerten. Beratung sei auch schwierig, weil
Schwangerschaftsabbruch immer mit verhandelt werde. Dies sei besonders bei Paaren
heikel, die bereits Eltern behinderter Kindern sind, weil in diesem Fall eine Beratung auch
eine Bewertung dieser Kinder mit einschlief3e.



I HS — Hager, Grie3ler / , Wunsch nach einem perfekten Kind“ und , Angstspirale* — 74

Kinderéarztinnen kommt in der Beratung eine spezifische Rolle zu. Der interviewte Kinderarzt
informiert in  Fallen, in denen nicht sofort nach der PND in Richtung
Schwangerschaftsabbruch entschieden wird, Uber Therapiemdglichkeiten, Mdglichkeiten die
Lebensqualitat des Kindes zu verbessern und tragt zur Entscheidung der Schwangeren bzw.
des Paares bei.

Bei der Beratung gelte es fiir Arztinnen, eine Balance zwischen Empathie und Distanz zu
halten. Ansonsten bestiinde die Gefahr der Uberforderung (,verriickt werden®) und des
Burnouts. Die persénliche Verarbeitung von PND, Spéatabbruch und Fetozid sei fur
Arztinnen schwierig. Man durfe die Probleme nicht nach Hause mitnehmen, miisse einen
privaten Ausgleich schaffen.

Arztinnen betonen, in der Beratung zu PND nicht zu entscheiden, sich an die Norm der
Nondirektivitdt zu halten, neutral zu bleiben. Sie wirden sich auf Diagnose und Information
beschranken. Entscheiden miisse letztlich die Frau. Arztinnen kénnten nur informieren.
Inwieweit diese Zuriickhaltung in allen Fallen getibt wird, misste jedoch empirisch tUberprift
werden. So erzahlt eine interviewte Frau, dass der Arzt nach der Diagnosestellung eines
Down-Syndroms einen Abbruch empfahl.

Die Entscheidungen bei Feststellung einer Krankheit oder Behinderung wirden nach
Angaben der befragten Arztlnnen in den allermeisten Féllen in Richtung Abbruch gehen.
Griinde dafir seien Angst vor Uberforderung durch die Pflege eines behinderten Kindes und
Stigmatisierung durch die Gesellschaft.

Trotz der immer wieder betonten Neutralitit beeinflussen Arztinnen die Entscheidung der
Schwangeren/des Paares, indem sie den Entscheidungsprozess organisatorisch rahmen.
Dies geschieht auf vielerlei Form.

e Zum einen Uber die bereits beschriebene Art und Form, aber auch Umfang und
Verstandlichkeit von Information und Aufklarung.

e Darlber hinaus ist von Bedeutung, in welchem Umfang der Frau Zeit gegeben wird,
tiber ihre Entscheidung nachzudenken. Arztinnen  beschreiben den
Entscheidungsprozess fur Frauen als schwierig und ambivalent. Die Frau sei unter
Schock. Der Befund eine Katastrophe. Dies deckt sich mit den Berichten von Frauen
und Vertreterinnen anderer medizinischer und psychosozialer Berufen. Auch fir die
Psychologin ist zentral, dass die Frau Zeit bekomme, die Information zu verarbeiten
und fur sich zu klaren, wie sie sich entscheiden solle. Eine unmittelbare
Entscheidung sei nicht mdglich. Als erste Reaktion wirden die meisten Frauen
einen sofortigen Schwangerschaftsabbruch wiinschen. Dieser Reaktion wirde

jedoch nicht nachgegeben. Um Panikentscheidungen zu vermeiden, wirde eine
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verpflichtende Wartezeit von einigen Tagen vorgeschrieben. Auch wirden Frauen,
wenn dies medizinisch moglich sei, langere Zeitraume zum Nachdenken
eingeraumt.

e Es existieren aber auch andere Positionen. Ein interviewter Arzt meint, dass die
Entscheidung Uber einen Abbruch bereits bei Inanspruchnahme von PND gefallen
ware. Er sieht Hinweise dafur, dass Frauen die Schwangerschaft bis nach einer
unauffélligen PND geheim hielten, um einen Abbruch zu ermdglichen, ohne dass
andere davon erfihren. Dies ist in unseren Interviews einer der sehr seltenen
Hinweise auf die praktische Bedeutung einer sogenannten ,Schwangerschaft auf
Probe“.

e Weiters rahmen einige Arztinnen die Beratung, indem sie versuchen, die Frau vom
Partner abzuschirmen. Interviewte Arztinnen sowie Krankenpflegerin und
Hebamme berichten, den Partner von der Entscheidungssituation fernzuhalten,
damit er keinen Druck auf die Frau ausiibe. Dies begriinden sie damit, dass Frauen
nach einigen Jahren mit der Pflege des behinderten Kindes allein stiinden. Auch
hatten Manner eine andere Perspektive. Im Gegensatz dazu betont die interviewte
Psychotherapeutin die Bedeutung der gemeinsamen Entscheidung fir die
langfristige Verarbeitung des Schwangerschaftsabbruchs und den Weiterbestand

der Beziehung.

Die Moglichkeit, psychosoziale Beratung anzubieten, wie dies von einer Reihe von
Arztinnen angesprochen wurde, fiihrt in ein weiteres Praxisbiindel, das im Kontext von PND
relevant ist. In der Betreuung von PND bestiinde zwischen Arztinnen und anderen
medizinischen und psychosozialen Berufen eine zum Teil formelle, zum Teil informelle
Arbeitsteilung. Wahrend Arztinnen sich auf medizinische Aspekte beschrankten, wiirden
Hebammen, Diplomkrankenpflegerinnen und Psychotherapeutinnen auch bei der
psychischen Verarbeitung und Nachbetreuung helfen. Sie beschreiben dabei positive
Erfahrungen, sprechen aber auch Versorgungsdefizite an, z. B. Psychotherapie in der
Nachbetreuung.

Spéatabbruch und Fetozid bestehen ebenfalls aus einer Reihe spezifischer Praktiken.

Die Entscheidung zum Spatabbruch richtet sich aus Sicht eines Arztes — im Unterschied
zum Abbruch wéahrend der Fristenregelung — nicht mehr nur nach dem Willen der
Schwangeren, sondern schlieRt Uberlegungen uber die Art der Fehlbildung, den Zeitpunkt
der Diagnosestellung und den Wunsch der Mutter mit ein. Das heil3t, die Entscheidung liegt
nicht mehr ausschlief3lich bei der Frau.

Die Entscheidungskompetenz von Arztinnen wird im Fall des Fetozids noch starker betont.
Die interviewten Arztinnen, die Fetozide durchfiihren, unterstrichen in diesem
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Zusammenhang die Bedeutung ihrer eigenen Entscheidung. Der Fetozid solle fur sie
selbst und das Kind vertretbar und aus der Schwangerschaftsgeschichte begriindbar sein.
Er sei medizinisch zwar einfach, psychisch jedoch fir alle Beteiligten belastend. Mitunter
wiirden Arztinnen einen Fetozid auch ablehnen. Bei ihrer Entscheidung kommt der
Beratung mit Kolleginnen groRRe Bedeutung zu.

Wichtige Praktiken betreffen die Form der Durchfiihrung eines Spéatabbruchs. In den
Interviews mit Arztinnen und Diplomkrankenpflegerin  wird deutlich, dass der
Schwangerschaftsabbruch méglichst wie eine normale Geburt durchgefihrt wird. Er wirde
nicht unter Narkose durchgefiihrt, um bei der Schwangeren keine negativen Mythen uber
den Abbruch aufkommen zu lassen (,Mystifikationen und Monstervorstellungen®). Der
Abbruch wirde in einem normalen Krei3saal durchgefiihrt, um der Frau das Gefuhl einer
normalen Geburt zu geben. Weiters werde versucht, durch aktives Abschiednehmen und
Trauerarbeit die Verarbeitung zu erleichtern.

Frauen sind in der PND zu einer Reihe von Entscheidungen gezwungen. Zunéchst ist die
Entscheidung uber die Durchfihrung von PND zu treffen.

e Die in der Typologie dargestellte ,,bewusste Verweigerin® war im Sample nicht
enthalten und komme aus Sicht der befragten Arztinnen empirisch kaum vor. Sie
seien aus ihrer Sicht eher wohlinformierte Frauen, die haufig einen starkeren
religidsen Hintergrund hatten.

e Der Typus der ,bewusst Wahlenden* war bei den befragten Frauen vertreten. Sie
fihrten nicht-invasive PND durch und lehnten invasive Diagnostik nach unauffalligen
Befunden ab.

e Am haufigsten war der Typus der ,Anwenderin“. Von ihnen wird PND als
Normalitat der Schwangerenvorsorge gesehen. Die Anwenderin stimmt iberein mit
dem Bild einer fiktiven Schwangeren, das ein Arzt im Interview gezeichnet hat, die
.alles regelrecht gemacht hat, (...) was ihr (...) angeboten wurde (...), hat sie alles
brav gemacht®. Damit durfte die Entscheidung zu PND in den allermeisten Fallen
keine informierte Entscheidung im eigentlichen Sinn sein, sondern das Befolgen

medizinischer Standardpraxis.

Trotz des Hinweises auf die Notwendigkeit der offensiven Aufklarung vonseiten einiger
interviewter Arztinnen &ufRerten einige befragte Frauen Defizite in der Aufklarung. In einigen
Fallen waren Informationen nicht ausreichend gegeben oder ohne Nachfrage nicht
verstanden worden. Dass dies aufgrund des Zeitdrucks Arztinnen oft nicht méglich ist, dafiir
zeigte die Frau Verstandnis.
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Aufgrund dieser Umsténde bestiinde fur Frauen die Notwendigkeit, sich selbst aktiv zu
informieren. Dies ist aber nicht nur eine Selbsthilfestrategie von Frauen, sondern wird von
einer Gynékologin auch als explizite Forderung definiert. Sie erwartet, dass Frauen sich
selbst Uber Bicher und Internet Uber PND informieren, um informiert entscheiden zu
konnen.

Die Notwendigkeit zur Entscheidung riickt bei Auftreten eines auffélligen Befundes
dramatisch ins Zentrum. Dann sind Frauen mit einer Kaskade von Entscheidungen
konfrontiert, die vielfach unter starken Ambivalenzen getroffen werden muissen. Sie gerét in
eine Spirale aus Entscheidungen und Untersuchungen, der sie kaum entkommen kann. Wie
soll die Frau mit dem zun&chst auffalligen Befund eines nicht-invasiven Tests umgehen? Soll
sie einen invasiven Test durchfuhren lassen? Wie soll sie bei schlechter Nachricht
entscheiden?

Die Interviewten beschreiben ein umfassendes System an Betreuung durch
Krankenpflegerlnnen, Hebammen, Psychologinnen, Psychotherapeutinnen, das Frauen
dabei helfen soll, mit PND und den eventuellen Konsequenzen eines Spatabbruchs und den
damit verbundenen Ambivalenzen umgehen zu kénnen.

In den Interviews wird ein latenter Konflikt zwischen Arzt/Arztin und Patientin offensichtlich.
Die schwangere Frau hat den Wunsch, Sicherheit darlber zu bekommen, ein gesundes
bzw. nicht behindertes Kind zu bekommen. Arztinnen geben das Versprechen, dies zu
ermdoglichen. Tritt dieses Versprechen aufgrund eines arztlichen Kunstfehlers oder
mangelhafter Beratung und Aufklarung durch den Arzt/die Arztin nicht ein, drohen von der
Patientin unter Umsténden Schadenersatzforderungen (vgl. dazu im Rahmen des Projektes
GrieBler 2011). Diese Mdglichkeit wird von Arztinnen als Bedrohung ihrer beruflichen
Existenz thematisiert. Aufgrund dessen zeichnet sich in den Interviews eine Veréanderung der
Schwangerschaft, der Schwangerenversorgung und des Verhaltnisses zwischen Arzt/Arztin
und Patientin ab. Beide Seiten sind vor dem Hintergrund eines mdglichen Konflikts einem
sich wechselseitig verstarkenden Fremd- und Selbstzwang ausgesetzt.

e Arztinnen wenden unterschiedliche Praktiken an, um mit dem Risiko einer
Schadenersatzklage umzugehen. Sie qualifizieren sich weiter; kénnen versuchen,
.Seriés (zu) bleiben”, das heil3t nur die Leistungen anzubieten, zu denen sie
qualifiziert sind; sie dokumentieren verstarkt den Ablauf der Diagnose und der
Beratung; sie bieten Untersuchungen offensiv an und kléaren offensiv auf (vgl. weiter
oben).

e Schwangere Frauen missen sich aktiv informieren, missen tUber PND und deren
Konsequenzen entscheiden, ein Untersuchungsregime einhalten, mit starken
Ambivalenzen umgehen, ihre Entscheidungen und deren Konsequenzen

verarbeiten.
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In einigen Interviews bedauern sowohl Frauen als auch Arztinnen den Verlust einer
unbeschwerten Schwangerschaft, die vom Konzept einer Schwangerschaft als Projekt
abgeldst wird, das von einer Abfolge von Untersuchungen getaktet wird. Schwangerschaft
habe ihre ,Schicksalhaftigkeit* verloren, sei zum Projekt geworden, zu dessen Gelingen
beide Seiten beitragen und fur dessen Erfolg sie auch verantwortlich gemacht werden
kénnen.

Hinsichtlich der im PND vertretenen IHL zeigen sich Unterschiede zwischen Arztinnen und
betroffenen Frauen. Sie vertreten in den Interviews haufig das Konzept eines sich mit
fortschreitender Schwangerschaft &ndernden Status des Kindes. Mit fortschreitender
Schwangerschaft steige das Uberlebensrecht des Kindes. Demgegeniber wirde sich das
Selbstbestimmungsrecht der Frau verringern. Bei den interviewten Frauen lasst sich dieser
abgestufte Lebensschutz nicht beobachten. Die Beziehung zum ungeborenen Kind ist
wahrend der gesamten Schwangerschaft stark affektiv und existenziell. Die befragten
Frauen verwenden in den Interviews nicht medizinische Begriffe wie Fotus oder Embryo™,
sondern den Begriff Kind. Die Sorge um das Kind steht bei ihnen im Vordergrund. Es besteht
eine starke Bindung zum Kind. Der Abbruch wird nicht etwa als unproblematisch erlebt,
sondern wiederholt in Frage gestellt und hdchst ambivalent erlebt. Das driickt sich beim
Spéatabbruch aus, der als Katastrophe wahrgenommen wird. Er wird von einer Befragten
sehr drastisch als Hinrichtung beschrieben (,Hinrichtung®, ,Dead Man Walking“, ,abtdten),
eine Formulierung, die, so eine interviewte Psychologin, viele Frauen verwenden (,wo die
meisten das Gefuhl haben, ,Jetzt téte ich mein Kind!"). Eine befragte Psychologin betont,
dass sich jede betroffene Frau/jedes betroffene Paar die Frage stelle, ,ob man ein
menschliches Leben beenden kann, ob sie diese Entscheidung tbernehmen kénnen®.

Fetozid wird von allen Beteiligten als extrem belastend erlebt. Er sei schwer zu verarbeiten
und auch von interviewten Arztinnen mit den Worten ,umbringen und streng genommen
»hicht mit dem hippokratischen Eid vereinbar* beschrieben.

In den Interviews wird deutlich, dass dem Bild des Kindes auch in der Durchfihrung von
Spéatabbrichen Rechnung getragen wird. Der Spatabbruch wird mdglichst wie eine normale
Geburt inszeniert, die Frau soll sich als Mutter erleben kdnnen, auch wenn das Kind bereits
tot ist oder gleich versterben wirde. Praktiken wie das Kind zu halten, ihm einen Namen zu
geben, ein Erinnerungsfoto zu machen, es zu beerdigen behandeln das Kind als Menschen
und sollen der Frau/dem Paar helfen, die Erfahrung zu integrieren und zu verarbeiten. Die

%) aut Ziegler (2004: 22, mit Verweis auf Pschyrembel) umfasst die medizinische Definition der Embryonalperiode
den ,Zeitraum der pranatalen Entwicklung, von der Befruchtung bis zum Ende der Organogenese (beim Menschen
bis zum Ende der achten Woche nach der Konzeption)'. Bis zur Einnistung, d. s. in den ersten 14 Tagen der
Entwicklung, wird auch der Begriff des ,Pra-Embryos“ verwendet. Beide Begriffe werden nicht wertneutral
verwendet, sondern verbinden auch Aussagen zum Status des Embryos. Wéhrend der Pra-Embryo dem Embryo
moralisch nicht gleichgestellt gesehen wird, wird mit dem Begriff Embryo die volle Schutzwirdigkeit vom Zeitpunkt
ab der Befruchtung verbunden. In dieser Arbeit bleiben wir beim Begriff Embryo, ohne damit eine Wertung zu
verbinden.
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Psychologin betont im Interview, dass sie medizinische Begriffe wie ,Abortus” oder ,Fetus”
vermeiden wirden, sondern nur von ,Baby“ und ,,Geburt* sprachen.

Fur die These einer Geringschatzung von Ungeborenen fanden wir in den Interviews keine
Hinweise. Die am haufigsten getroffene Entscheidung in Richtung Schwangerschafts-
abbruch dirfte zumeist aus der Angst vor Uberforderung und Stigmatisierung getroffen
werden. Auch fanden wir in den Interviews mit Frauen keine Belege fir die These einer
Schwangerschaft auf Probe.

12.1 Forschungsbedarf

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen eines gréReren Projektes durchgefuhrt, in dem
IHL im Bereich PND, Praimplantationsdiagnostik und Assistierter Reproduktion sowohl im
klinischen Bereich als auch im Bereich der Politik miteinander verglichen werden sollen. In
dieser explorativen Studie konnte daher nur eine relativ kleine Fallzahl bearbeitet werden.
Winschenswert ware es, die festgestellten Tendenzen in einer weiteren Studie mit gré3eren
Fallzahlen zu tberprifen. Dabei wéren insbesondere folgende Fragen von Interesse: Wie oft
kommen die unterschiedlichen Entscheidungstypen vor? Wie wird die Information wahrend
der PND von Frauen erlebt? Wie erleben sie die Beratungssituation, insbesondere in
Hinblick auf Non-Direktivitat? Wie erfolgt die Entscheidungsfindung? Wie erfolgt die
Betreuung bei Spatabbriichen? Welche Erfahrungen wurden gemacht? Welche Defizite
bestehen? Wie gestaltet sich die Rolle des Mannes? Welche Spannungen bestehen
zwischen den Partnern? Welche Einstellungen nehmen verschiedene Berufsgruppen dazu
ein? Darlber hinaus sollte in weiteren Untersuchungen den Distanzierungsstrategien von
beteiligten Akteurlnnen gegeniber als nicht-normal und behindert eingestuften Ungeborenen
besondere Aufmerksamkeit geschenkt werden.
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13.5 Leitfaden: Betroffene Frauen

Einleitung
Kurze Vorstellung der Projektinhalte: hier relevante Zusammenhénge PND und Abtreibung
Fragen zur Person

Alter, Familienstand, Ausbildung/Beruf, Anzahl der Kinder, Anzahl der erwinschten und
unerwiinschten Schwangerschaften, derzeitiger Schwangerschaftsmonat.

Schwangerschaft

Erzéhlen Sie mir bitte Uber das personliche Erleben der Schwangerschaft (koérperlich,
gefuhlsmaRig)?

Kam die Schwangerschaft komplikationslos/naturlich zustande? Erzahlen Sie mir bitte
dartiber?

Was empfinden Sie als besonders positiv am Erlebnis lhrer Schwangerschaft?
Was empfinden Sie als belastend wahrend der Schwangerschaft?

Wer unterstuitzt Sie wahrend der Schwangerschaft und im Hinblick auf die Geburt?
Untersuchungen/Begleitung durch die Schwangerschaft

Erzéhlen Sie mir bitte Uber die Betreuung und Begleitung durch die Schwangerschaft
(Partner, Arzte, Arztinnen, Hebamme etc.)?

Was war der Anlass fur die Inanspruchnahme lhrer ersten pranatalen Untersuchung?
Welches Vorwissen hatten Sie iber PND?

Woher beziehen Sie in der Regel das Wissen Uber pranatale Untersuchungen?
Erzahlen Sie mir bitte Uber Ihre Erfahrungen mit préanatalen Untersuchungen?

Erzahlen Sie mir, wie Sie sich im Zuge pranataler genetischer Untersuchungen gefihlt
haben? Gab es spezielle Angste, Gefiihle der Beunruhigung, Beruhigung etc.?
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Haben Sie Erfahrung mit auffalligen/positiven Befunden gemacht? Erzdhlen Sie mir bitte
dartber.

Schwangerschaftsabbruch

Kdnnten Sie sich vorstellen, ein Kind trotz einer Behinderung zu bekommen?

Wie wirden Sie bei einer notwendigen Entscheidung vorgehen?

Welche Unterstitzungsangebote wirden Sie sich zur Entscheidungsfindung winschen/in
Anspruch nehmen?

Was wirde fur einen Schwangerschaftsabbruch, was dagegen sprechen?

Haben Sie bereits Erfahrung mit Schwangerschaftsabbruch oder Aborti? Erzéhlen Sie mir
bitte daruber.

Haben Sie bestimmtes Wissen/bestimmte Erfahrung mit Menschen mit Behinderungen?

Abschluss

Gibt es etwas, das Ihnen noch zum Thema einfallt?

13.6 Leitfaden: Arztinnen

Einleitung:

Vorstellung unserer Projektinhalte, Ziel des Gespréachs.

Beruf und Tatigkeitsfeld:

Bitte beschreiben Sie kurz Ihren Werdegang und wie Sie zu ihrer Fachrichtung gekommen
sind.

Wie lange arbeiten Sie schon als Arzt/Arztin in diesem Bereich?

Bitte beschreiben Sie mir die wichtigsten Tatigkeitsbereiche Ihrer taglichen Arbeit.

Patientinnen

Bitte beschreiben Sie mir Ihre Patientinnen. Wer kommt zu lhnen?
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Mit welchen Anliegen werden Sie von lhren Patientinnen aufgesucht?

Bitte beschreiben Sie mir eine (oder mehrere) typische Situation, wie es sich gestaltet, wenn
eine Patientin Sie aufsucht.

Schwangerschaft und Abbruch

Inwieweit sind Sie im Rahmen ihrer taglichen Arbeit mit PND und Abbruch konfrontiert?

Bitte erzahlen Sie mir Giber lhre Erfahrungen damit.

Wer trifft in der Regel die Entscheidungen Uber die Inanspruchnahme von Untersuchungen,
einen Abbruch etc.?

Welche Rolle nimmt hier der Partner ein?

Wie wird bei einem auffélligen Befund nach PND vorgegangen?

Welche Aufklarungs- und Beratungsangebote oder Hilfestellungen werden den Frauen im
Rahmen der medizinischen Betreuung angeboten?

Unerfullter Kinderwunsch und IVF

Inwieweit sind Sie im Rahmen ihrer taglichen Arbeit mit unerfilltem Kinderwunsch und
kunstlicher Befruchtung konfrontiert?

Bitte erzahlen Sie mir Uber ihre Erfahrungen damit.

Was bedeutet es fur die Frauen, die Sie aufsuchen, einen unerfullten Kinderwunsch zu
haben?

Gibt es eine typische ,reproduktive Karriere" dieser Frauen, d. h. was haben die Frauen, die
Sie aufsuchen, schon hinter sich?

Beschreiben Sie mir bitte, wie lhre Arbeit mit den Klientinnen aussieht? Was kann von lhrer
Seite geleistet werden, was nicht?

Wie gestalten sich die Reaktionen der Klientinnen, wenn sie erkennen, dass die Grenze der
Machbarkeit erreicht ist?
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Welche Rolle spielt der Partner in Bezug auf IVF und Entscheidungen, die dieses Thema
betreffen?

Abschluss

Welche Auswirkungen hat die Verfugbarkeit von Technologien auf die Reproduktion und das
Versténdnis dartber?

Lassen sich bestimmte (religibse, moralische etc.) Werthaltungen in Bezug auf
Reproduktion, IVF, Abbruch etc. erkennen?

Was féllt Ihnen noch zu den hier angesprochenen Themen ein?

13.7 Leitfaden: Psychotherapeutinnen/Beraterinnen
Beruf und Tatigkeitsfeld

Wie lange arbeiten Sie schon als Therapeutin/Beraterin und wie sind Sie zu lhrem
Tatigkeitsfeld gekommen?

Bitte beschreiben Sie mir lhr Tatigkeitsfeld.

Bezug zu PND, Abtreibung, PID, IVF?

Klientinnen

Bitte beschreiben Sie mir lhre Klientinnen und Klienten.

Was ist charakteristisch in Bezug auf Geschlecht, Alter, sozialen Status, Lebensform,
Religion, Vorstellungen, Lebensziele etc.?

Mit welchen Zielen/Hoffnungen werden Sie von Ihren Klientinnen aufgesucht?

Was sind die Hauptthemen/ -probleme/ -anliegen dieser Klientinnen? Beschreiben Sie mir
bitte, was das Schwierige an der Situation lhrer Klientinnen ist.

Welche Angste, Befiirchtungen, Gefiihle etc. haben sie und wie gehen sie damit um?
Haben sie bestimmte Strategien zur Bewaltigung entwickelt?

Beschreiben Sie mir die psychische/emotionale Verfassung der Klientinnen.
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Lassen sich bestimmte (religiose, moralische etc.) Werthaltungen der Klientinnen erkennen?

Bitte beschreiben Sie mir eine typische Situation, wie es sich gestaltet, wenn eine Klientin
Sie zum ersten Mal aufsucht? Z. B. alleine oder mit ihrem Partner?

Welche Funktion hat in der Regel der Partner in der Therapie- oder Beratungssituation?

Bitte beschreiben Sie mir einen typischen Fall einer Klientin, die zu lhnen kommt.

Therapeutinnen-Klientinnen-Beziehung

Wie wirden Sie die Therapeutinnen-Klientinnen-Beziehung charakterisieren?

Gibt es bestimmte Bereiche bei der Arbeit mit lhren Klientinnen, die besonders sensibel
gehandhabt werden missen?

Beschreiben Sie mir die Sprache, die in der Therapie-/Beratungssituation verwendet wird.

Was ist von beiden Seiten im Rahmen der Beziehung Therapeutin-Klientin wichtig, worauf
muss geachtet werden?

Beschreiben Sie mir bitte, wie Sie den Erfolg einer Beratung/Therapie erkennen/messen?
Was bedeutet fUr Sie als Therapeutin in diesem Zusammenhang Erfolg?

Reproduktion

Inwieweit sind die Frauen, die Sie aufsuchen, tUber moderne reproduktive Mdglichkeiten
bereits informiert?

Gibt es eine typische ,reproduktive Karriere* dieser Frauen?

Sehen sie ihre (mobgliche) diagnostizierte Infertilitat als Krankheit? Wie gehen sie damit um?

Was ist in Bezug auf Reproduktion in Ihrer Therapie/Beratung maoglich?

Beschreiben Sie mir bitte, wo Sie in lhrer Arbeit mit den Klientinnen an lhre Grenzen
stoRen? Was kann von lhrer Seite geleistet/ nicht geleistet werden?

Gibt es diesbezlglich einen Konsens mit den Klientinnen/Verstandnis von deren Seite?
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Wie gestalten sich die Reaktionen der Klientinnen, wenn sie erkennen, dass die Grenze der
Machbarkeit beziiglich reproduktiver Moglichkeiten erreicht ist?

Welche Auswirkungen hat die Verfligbarkeit von Technologien auf die Reproduktion und das
Verstandnis darlber?
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13.8 Konsensus-Statement , Fetozid*

Die unterzeichneten anwesenden Mitglieder der von der Osterreichischen Gesellschaft fiir
Pra- und Perinatalmedizin eingesetzten Arbeitsgruppe zum Thema ,Spatabbruch” sind der
Uberzeugung, dass der miitterliche Wunsch nach Beendigung der Schwangerschaft bei
einer zugrunde liegenden fetalen Fehlbildung im Zeitbereich nach der vollendeten 22.
Woche p. m. in Osterreich bislang eine — alle Beteiligten extrem belastende — Problematik
darstellt.

Die Unterfertigten trafen sich vom 18.10. bis 19.10.2002 zu einer zweitagigen Klausurtagung
im Hotel Schloss Fuschl, um eine Verbesserung der derzeitigen Praxis zu diskutieren.

Basierend auf den Erkenntnissen aus den Erlauterungen von Herrn Prof. Dr. jur. Reinhard
Merkel — Prof. fir Strafrecht und Rechtsphilosophie an der Universitat Hamburg — und Herrn
Prof. Dr. Jochen Hackelder — Vorstandsmitglied der Deutschen Gesellschaft fur Préanatal-
und Geburtsmedizin — und der nachfolgenden intensiven Diskussion, wurde folgendes
Konzept zur Problemminimierung erarbeitet:

1. Die Diskussionsteilnehmer sind sich einig dartber, dass es nach der vollendeten
22. Woche p. m. Indikationen zur Beendigung einer Schwangerschaft gibt. Solche
Indikationen kénnen sich in gravierenden Féllen auf gute rechtliche und ethische
Grundlagen in ihrer Legitimation stiitzen. Sowohl die konkreten Lebensumstande
der Schwangeren als auch der Zustand und die Entwicklungsprognose des
Ungeborenen vermégen dabei das tragende normative Fundament zu beglaubigen.
Die Unterzeichneten setzen hierbei das Konzept eines graduell abgestuften, sich im
Fortgang der Schwangerschaft zunehmend verstarkenden, pranatalen
Lebensschutzes voraus. Dieses Konzept gehért in wohlverstandener Interpretation
zum Grundrechtsverstandnis der meisten rechtsstaatlichen Verfassungsordnungen.
Es wird auRerdem getragen von einem breiten internationalen Konsens in den
Diskussionen uiber die Prinzipien einer sakularen, sozialen Ethik.

2. Einigkeit besteht dahin gehend, dass der Entscheidungsprozess im Einzelfall durch
eine moglichst breit interdisziplindr beschickte Beratungsgemeinschaft gelenkt
werden muss. Kommt es in dieser Beratung zum einstimmigen Konsens dariber,
dass der Wunsch der Frau, aufgrund der vorliegenden individuellen Problematik, fur
alle verstandlich ist und legitim erscheint, so kann die Problemlésung aus
humanitaren, ethischen, medizinischen und rechtlichen Uberlegungen nur die
Geburtseinleitung nach Fetozid sein. Dies gilt, sofern die betroffene Mutter nicht
ein anderes medizinisch und ethisch verantwortbares Prozedere wiinscht. Die
praktische Durchfiihrung des Fetozids hat nach internationalen Standards zu

erfolgen.
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3. Die Sicherung der Diagnose muss durch die jeweils erforderlichen, fachkompetenten
Personen (z. B. Ultraschalldiagnostik, Padiatrie, Urologie, Kinderchirurgie etc.)
erfolgen.

Zur Absicherung der Diagnose (,second opinion*) ist die jeweils sinnvolle
Kontaktaufnahme mit einem zweiten Zentrum (Spezialisten) zu empfehlen.

4. Der gesamte Prozess ist durch psychosoziale Begleitung zu unterstiitzen. Zwischen
Diagnosesicherung und Konsequenz ist ein ausreichender Zeitraum zur Bildung
eines moglichst ausgereiften Entschlusses erforderlich.

5. Eine feto-pathologische Untersuchung wird zwingend gefordert. Hohe Qualitat ist
auch in diesem Bereich anzustreben.

6. Konsens besteht dartiber, dass die Entscheidungsfindung exakt zu dokumentieren
ist. Gewunscht sind ein interdisziplindrer Gedanken- und Erfahrungsaustausch und

eine zentrale, moglichst lickenlose Dokumentation der einzelnen Falle.

OA Dr. W. Arzt, Univ.-Prof. Dr. K. Chalubinski, Univ.-Prof. Dr. Ch. Dadak, Prim. Dr. M. Gosch,
Univ.-Prof. Dr. W. Gruber, Univ.-Prof. Dr. B.-J. Hackelter, Univ.-Prof. Dr. P. Husslein,Univ.-
Doz. Dr. E. Krampl, Univ.-Doz. Dr. B. Maier, Univ.-Prof. Dr. R. Merkel, Dr. M. Mértel, OA Dr.
H. Farnkranz, Univ.-Prof. Dr. P. Schwarzler, Univ.-Prof. Dr. A. Staudach, Prim. Dr. G. Tews
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