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Zum TA-Projekt ‘Genomanalyse“und zum vorliegenden Bericht

Das vorliegende Hintergrundpapier “Die Anwendungsproblematik der priinatalen
Diagnose aus der Sicht von Beratenen und Beratern® entstand als Gutachten im
Rahmen des vom TAB durchgefithrten TA-Projektes “Genomanalyse®. Gegenstand
dieses TA-Projektes war die Identifizierung augenblicklicher und potentieller
politischer Diskussions- und Konfliktfelder bei der gesellschafilichen Nutzung
genomanalytischer Verfahren (insbesondere von Verfahren der DNA-Analyse;
DNA-Sonden) im Hinblick auf sich abzeichnenden politischen, rechtlichen und
sonstigen Handlungsbedarf. Die Untersuchung konzentrierte sich auf folgende
Anwendungsfelder genetischer Tests:

- Genetische Beratung und priinatale Diagnostik
- Nutzung genetischer Analysen am Arbeitsplatz
- Nutzung genetischer Analysen beim AbschluB von Versicherungsvertriigen -

- Genetische Analysen im Strafverfahren und im Zivilprozef3

Die Projektarbeit umfafite eigene Analysen und die Vergabe von Unterauftrigen zum
Stand der wissenschaftlich-technischen Entwicklung genetischer Tests, zum Stand
und den Perspektiven der Nutzung solcher Tests in den verschiedenen
Anwendungsfeldern, zu Maoglichkeiten und Problemen einer rechtlichen Regelung
der Anwendung genetischer Tests und schlieBlich zur Offentlichen und
verdffentlichten Meinung {ber die Nutzung neuver genetischer Diagnosemethoden.
Der abschlieBende Projektbericht “TA-Projekt ‘Genomanalyse’ - Chancen und
Risiken genetischer Diagnostik® wurde im September 1993 vom Ausschuf fiir
Forschung, Technologie und Technikfolgenabschitzung des Deutschen Bundestages
abgenommen. Der Bericht ist als TAB-Arbeitsbericht Nr.18 beim TAB crhéltlich.

Die vorliegende Untersuchung zur Problematik der Anwendung genetischer Tests im
Rahmen der prinatalen Diagnostik wurde vom TAB in Aufirag gegeben, weil bei der
Konzipierung des TA-Projektes sehr schnell klar wurde, daB neue genetische Tests
gerade - fiir die vorgeburtliche Untersuchung von Féten im Rahmen der
Schwangerschaftsvorsorge ein erhebliches Nutzungs-, aber auch Millbrauchspotential
besitzen. Zudem ist angesichts der ethischen und psycho-sozialen Probleme, die mit
der prinatalen Diagnose verbunden sind, gerade der Prozef der Beratung
entscheidend fiir einen besonnenen Umgang mit den neuen Testmdglichkeiten. Dies
ist von verschiedenen Kommissionen und Gremien, die sich mit den Fragen der
Nutzung genetischer Tests befaBt haben, betont worden,



Es lag aber bisher wenig Material iiber den ProzeB der Beratung selbst und
insbesondere iiber die Einstellungen, Erfahrungen, Fragen und Probleme der an der
genetischen Beratung Beteiligten vor. Vor allem die Sicht der beratenen schwangeren
Frauen fand nach Meinung des TAB in den vorliegenden Berichten zu Chancen und
Risiken genetischer Diagnostik zu wenig Beachtung. Die vorliegende Studie von
Frau PD Dr. Irmgard Nippert und Prof. Dr. Jirgen Horst von der Universitit
Miinster gibt durch die umfingliche Aufbereitung von Material aus Interviews mit
beratenen Frauen und beratenden Arzien einen Einblick in die Einstellungen von
Fraven zur prinatalen Diagnose, in die verschiedenen Motive zur Nutzung der
prinatalen Diagnose, aber auch in die oft belastenden Erfahrungen, die Franen im
Laufe eciner prinatalen Diagnose machen. Ebenso werden die Erwartungen von
Arzten und Humangenetikern beziiglich der zukiinftigen Entwicklung der prinatalen
Diagnose vor dem Hintergrund neuer genetischer Testmdglichkeiten ausfiihrlich
dokumentiert. Vieles von diesem Material ist in den Projektbericht des TAB
cingegangen. Es erschien uns aber -angebracht, durch eine gesonderte
Verdffentlichung des Gutachtens den Abgeordneten des Deutschen Bundestages und
der interessierten Offentlichkeit die Mdglichkeit zu bicten, sich einen mdglichst
umfassenden Einblick in die Problematik genctischer Beratung im Rahmen der
prinatalen Diagnose aus der Sicht der oft zitierten, aber weniger oft gehorten
“Betroffenen” zu verschaffen.

Dr. Leonhard Hennen, TAB



Vorwort

Das von uns vorgelegte Gutachten nimmt Stellung zur gegenwérigen Entwicklung der
pranatalen Diagnostik genetisch bedingter Erkrankungen in der Bundesrepubiik.

Folgende Aspekte kennzeichnen zur Zeit diese Entwicklung:

1. Rapide Ausweitung des vorgeburtlichen Diagnosepotentials durch die Méglichkeit
des direkten Nachweises des Ubertrdgerstatus fOr genetische bedingte
Erkrankungen auf molekularer genetischer Ebene (z.B. cystische Fibrose).

2. Rapide Ausweitung der Mdglichkeit der nichtinvasiven Risikospezifizierung far
Chromosomenstdrungen heim Kind durch die Weiterentwicklung bildgebender
Verfahren und durch die Entwicklung von Screeningtests mit Hilfe biochemischer
Marker (sog. Triple-Test).

3. Einfubhrung der Mé’;giichkeit nichtinvasiver pranataler Diagnostik durch die
ldentifizierung fetaler Zeilen im mitterlichen Biut. ‘

Diese Verfahren erméglichen mit technisch relativ geringem Aufwand, die vorgeburtliche
Diagnostik auf Schwangere mit durchschnittlichem Risiko auszuweiten. Sie erzeugen aber
dadurch einen Bedarf an qualifizierter prékonzeptioneller und vorgeburilicher genetischer
Beratung, der durch die bestehende Vorsorgestrukiur in der Bundesrepublik Deutschland
nicht abgedeckt werden kann. Die derzeitige Situation ist bereits durch ein erhebliches
Versorgungsdezifit an qualifizierter vorgeburtlicher Beratungsmaéglichkeit gekennzeichnet.
Mit dem vorliegenden Bericht haben wir versucht, durch exemplarische Beispiele aus der
alltaglichen Praxis der genetischen Beratung und vorgeburilichen Diagnostik des Instituts
fur Humangenetik Mdnster und durch Expertenbefragung, die derzeitige Situation in ihrem
Gesamtspektrum zu verdeutlichen.

Wir danken den vielen Frauen, die bereit waren, sich flr dieses Gutachten zu ihrer ganz
perstnlichen Erfahrung mit der Prénataldiagnostik befragen zu lassen, und den vielen
Experten, die sich die Zeit genommen haben, aus ihrer Sicht zur Anwendungsproblematik
der pranatalen Diagnose Stellung zu nehmen.

J. Horst i. Nippert
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1. Einleitung: Prénatale Diagnostik in der Bundesrepublik Deutschland

Unter dem Begriff prénataler Diagnostik {(PD) werden verschiedene invasive und
nicht-invasive Verfahren subsumiert.

Zu den nicht-invasiven Verfahren gehdren: Ultraschall, Bestimmung biochemischer
Marker im mutterlichen Serum, Bestimmung fetaler Zellen aus mUtterlichem Blut
(z.Zt. noch experimentell)

Zu den am haufigsten durchgeflhrten invasiven Verfahren gehtren: Amniocentesse,
Chorionzottenbiopsie und Plazentabiopsie.

Mit Hilfe der invasiven diagnostischen Verfahren werden hauptsichlich fetale
Chromosomenaberrationen und genetisch bedingte Erkrankungen, die direkter oder
indirekter DNA-Diagnestik oder biochemischen Untersuchungen zuganglich sind,
bestimmt.

Die Zah! der mit Hilfe dieser Diagnoseverfahren erkennbaren Erkrarkungen wachst
standig. Nach dem "Catalog of Prenatally Diagnosed Conditions” von Weaver (John
Hopkins University Press, Baltimore 1992, 2. Aufl) sind es derzeit 601
Erkrankungen.

Die ersten invasiven Verfahren zur Bestimmung fetaler Chromosomenaberrationen
an Hand abgeschilferter fetaler Zellen aus dem Fruchtwasser (Amniocentsse)},
wurden experimentell zum ersten Mal 1970 in der Bundesrepubiik (in Ulm)
durchgeflhrt. 1970 waren es insgesamt 6 Amniocentesen; 1871: 16 und 1972: 49.
Zu dieser Zeit fehlten samtliche infrastrukturellen Voraussetzungen zur Etablierung
der Amniocentese in der medizinischen Versorgung wie:

zuverléssige, standardisierte und kalibrierte Karyotypisierungsverfahren, Daten zur
Zuverlassigkeit und Sicherheit der Amniocentese, Daten zum Fehigeburtenrisiko,
ausgebildete  Arzte/Wissenschaftler, die punktieren und cytogenetische
Untersuchungen leiten und (Oberwachen konnten, Laborpersonal und
Laborkapazitdten, Beratungs- und  Aufkidrungskapazitdten und  eine
Finanzierungsgrundlage. {I. Nippert, History of Prenatal Genetic Diagnosis in the
Federal Republic of Germany. In. M. Reid (Ed.}), The Diffusion of four Prenatal
Screening Tests across Europe. King's Fund Centre, London 1991, S. 49-69.)
Genetische Beratungsstellen gab es damals nicht, Die existierenden Institute fur
‘Humangenetik waren fur die pranatale Diagnose haufig weder personell noch



sachlich (Labore} hinreichend ausgestattet. Auflerdem waren sie nicht grundsétzlich
an den medizinischen Fakultdten vertreten. Gleichzeitig gab es keine gesetzliche
Grundlage, die den Schwangerschafisabbruch eines Feten mit einer angeborenen
Fenlbildung/genetisch bedingten Stérung gestattet hétte.

Die Etablierung der PD in der Bundesrepublik zur Bestimmung fetaler
Chromosomenstdrungen wurde durch das DFG-Schwerpunktprogramm: “Prénatale
Diagnostik genetisch bedingter Defekte” realisiert. Das Programm, als 7-jahriges
multizentrisches, kollaboratives Forschungsvorhaben geplant, wurde 1972 von der
DFG bewilligt, (

Da die erforderlichen Mittel von der DFG nicht sofort aufgebracht werden konnten,
sprang zur Anschubfinanzierung der "Stifterverband fUr die Deutsche Wissenschaft”
des Deutschen Industrieverbandes mit einer 500.000 DM-Spende (der
Zementindustrie) ein. '
An dem 7-jahrigen Implementationsprogramm nahmen insgesamt Ober 90 Institute,
Abtellungen, Krankenhduser mit Humangenetikern, Gynékologen, Padiatern und
Naturwissenschaftiern aus 34 Stadten in der Bundesrepublik teil. Als das Programm
auslief, waren mehr als 100 Arzte und Naturwissenschaftler fir die Amniocentese
und cytogenetische Uniersuchung fetaler Zellen ausgebildet worden, mehr als
13.000 Amniocentesen wurden in dem Programm durchgefuhrt und evaluiert. Die
rasche Zunahme der Zahi der durchgefUhrten Amniocentesen durch das Programm
1a0¢ sich an folgenden Daten zeigen.

Anzahl durchgefthrter Amniocentesen:

1970. 6

1971; 16

1972: 49

1973: 112

1974. 308

1975: 893

1976:; 1798

1977 2648.

Flankiert wurde die Etablierung der PD durch folgende Malinahmen:

- 1975 wurde die PD und die genetische Beralung in den Leistungskataiog der
gesetzlichen Krankenkassen aufgenocmmen,



- 1976 wurde der §218 StGB reformiert. Danach wurde gemaf §218a Abs. 2 Nr. 1
StGB der Schwangerschaftsabbruch erméglicht, falls "dringende Griinde fiir die
Annahme sprechen, daf das Kind ... an einer nicht behebbaren Schédigung eines
Gesundheitszustandes leiden wilrde, die so schwerwiegt, dafl von der
Schwangeren die Fortselzung der Schwangerschaft nicht verlangt werden kann”.

- 19751979 (bernahmen die Bundeslénder: Bayern 1975, Nordrhein-Westfalen
1976; Schleswig-Holstein 1977; Baden-Worttemberg 1978; West-Berlin,
Niedersachsen, Bremen 1979 den weiteren Auf- und Ausbau humangenetischer
Beratungssiellen und zytogenetischer Labore Uberwiegend an ihren
Universitaten. "

Damit war die Ubernahme der Versorgungsinfrastrukiur, die durch das DFG-
Schwerpunkiprogramm entwickelt worden war, durch die Lander gesichert. Die
Ubernahme dieser Leistung durch die Lander war notwendig, weil die Sicherstellung
der Versorgung durch den niederge!asseaﬁen Arzt nicht moglich war. Auflerdem
waren die Kosten der Amniocentese und vor allen Dingen die der genetischen
Beratung durch die Krankenkassenleistungen nicht in ausreichendem Malle
gedeckt,

Die frihe Infrastrukiur war vorrangig durch die Anbindung der prénatalen Diagnose
an interdisziplingr arbeitende Universitatsinstitute und durch die Verbindung von PD
mit eingehender genetischer Beratung vor der Diagnose und eingehender Beratung
nach einem positiven Befund gekennzeichnet. In dieser Zeit wurde ein medizinischer
Indikationskatalog entwickelt, der das eingriffsbedingte Risiko {Fehlgeburt, Infektion
der Mutter) mit dem Risiko, ein betroffenes Kind zu erwarten, in Relation setzte.
Dieser Indikationskatalog definiert (heute) die Anwendungsbereiche der invasiven
PD wie folgt:

1. Erhéhtes Risiko fir eine kindliche Chromosomenstérung bei erhéhtem
mUtterfichem Alter, bei vorangegangenem Kind mit Chromosomenstrung, bei

familiar vorkommenden Chromosomenstdrungen.

2. Erhohtes Risiko fur X-chromosomai gekoppelte erbliche Erkrankungen.



3. Erhdhtes Risiko fur erkennbare Stoffwechseldefekte, Hamoglobinopathien oder
sonstige erkennbare monogen bedingte Erkrankungen.

4. Erhéhtes Risiko fur eine Neuralrohrverschlu3stérung (nur bei Amniocentese),

Im Hinblick auf das- maternelle altersbedingte Risiko fir eine kindliche
Chromosomenstérung erwies sich der Indikationskatalog als veranderlich. In dem
Malie, wie mit der Routinisierung des Eingriffs das eingriffsbedingte Risiko sank und
die verfligbaren Laborkapazitdten zunahmen, sank das mdtterliche Indikationsalter.
1887 empfahl der Wissenschaftliche Beirat der Bundesarztekammer "die prdnatale
genetische Diagnostik zum Zweck der Chromosomenanalyse vom vollendeten 35.
Lebensjahr der Mutfer bei der Konzeption an." (Pranatale Diagnostik, Empfehlungen
des Wissenschaftlichen Beirates der Bundesarztekammer. In: Dt. Arzteblatt. 84, Heft
10, 5. Mérz 1987, S. C-394.) Diese Altersgrenze wurde bereits zum Zeitpunkt ihrer
Empfehlung in der Praxis der PD nicht eingehalten und weiter nach unten gedrickt,
Die sogenannte "psychologische Indikation" (d.h. Frauen, die junger als 35 sind, die
kein erkennbar erhéhtes Risiko fur eine fetale Chromosomenstérung haben und
trotzdem eine PD erhalten) eroberte sich schon zu Beginn der 80er Jahre einen
festen Platz in der Klientel der Préanataldiagnostik.

Die Festlegung des mitterlichen Alters als Indikationsmalstab fur die PD ist unter
Humangenetikern umstritten (siehe Wolff/Schmidtke, Die "Altersindikation", ihre
Abschaffung und die Folgen. in: Medizinische ‘Genetik, 1/Méarz 1991, S. 16-19;
Schroeder-Kurth, Arztliche Indikation und Selbstbestimmung bei der vorgeburtlichen
Chromosomendiagnostik. In; Medizinrecht, Heft 3, 1991, S. 128-131) und die
Tendenz geht dahin, das altersbedingte Risiko durch Ermittlung spezifischerer
Risiken abzulésen (siehe Kapitel 3).

Die in den 70er Jahren entwickelte Infrastruktur hat sich im Laufe der 80er Jahre in
einer fur das bundesrepublikanische Gesundheitssystem charakteristischen Weise
verandert. Insbesondere zwei Gegebenheiten werden als urséachlich daflr
angesehen, dal} ein Teil der PD (= Amniocentese und deren Laboruntersuchung)
immer mehr von niedergeiassenen Frauenarzten selbst durchgefihrt bzw. an private
Einsendelabore zur Analyse geschickt werden:

1984 wurde vom Bundesgerichtshof entschieden, dad ein Arzt einen Pflichtverstofd
begeht, wenn er eine Schwangere nicht auf die Mdglichkeit einer



Fruchtwasseruntersuchung zum Ausschlul eines Down-Syndroms hinweist. Die
Frau, die aufgrund dieses Pflichtverstofles ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt
bringt, hat Anspruch auf Schadensersatz. Damit wurde die EinfGhrung der PD als
"standard of care”" in der Schwangerenvorsorge insbesondere fir Schwangere mit
_Altersrisiko rechtlich gebahnt.

1986 wurde die Honorierung der Laboruntersuchung der Amniocentesen durch die
Kassen erheblich verbessert.

1987 sah sich der Wissenschafiliche Beirat der Bundeséarztekammer veranial3t,
Empfehlungen zur pranatalen Diagnostik zu verdffentiichen, die als "Vorschidge zur
Regelung des drztlichen Vorgehens, der fachlichen Zustdndigkeit und der
interdisziplindren Zusammenarbeit in der prénalalen Diagnostik ..., um deren
Sicherheit und Nutzen zu erhéhen” gekennzeichnet wurden. Diese Vorschliage
sehen w.a. ausdricklich die Trias genetische Beratung-Diagnostik-Beratung in der
PD vor. (Pranatale Diagnostik, Empfehlungen des Wissenschaftlichen Beirates der
Bundesarztekammer. Dt. Arzteblatt. 84, Heft 10, K&'n, 5. Marz 1887, S. C-392-C-
394)

Der ausfihrlichen und sorgfaltigen genetischen Beratung vor der PD wurde und wird
deshalb so viel Bedeutung beigemessen, weil : “anders als in dem fraditionellen
Setfing der Medizin, in dem ein leidender Patient zum Arzt kommt und das
Handlungsziel bei der Heilung der Krankheit oder Linderung der Beschwerden isl,
148t sich das Therapieziel in der genetischen Beratung nicht eindeutig definieren,
allenfalls als Herstellung von Entscheidungskompetenz und Hilfe zu
selbstverantwortlichen Entscheidungen von ratsuchenden Klienten/FPatienten." (G.
Wolff, Grundregeln Genetischer Beratung. Wiener Medizinische Wochenschrift, im
Druck, 1993)

Obwohl ursprunglich bei der Etablierung der PD konzeptusll vorgesshen war, dal3
PD in der Trias Beratung-Diagnose-Beratung angeboten werden solite, und dies
durch die Ubernahme durch die Lander zur Etablierung und Professionalisierung
humangenetischer Beratung beitrug, diese Trias auch immer wieder, so z.B. von
dem Berufsverband Medizinische Genetik 1990, von der Bund-Lander-Arbeitsgruppe
Genomanalyse 1890, von dem Bundesminister fir Forschung und Technologie
1991, von der Enquéte-Kommission "Chancen und Risiken der Gentechnologie” des
10. Deutschen Bundestages, Bonn 1987, von dem Wissenschaftlichen Beirat der



Bundesadrztekammer in dem Memorandum Genetisches Screening, (Deutsches
Arzteblatt 89, Heft 25/26, 22. Juni 1992 (45) B-1433 - B-1437), empfohlen wird, wird
diese Trias  von der Oberwiegenden Mehrheit der niedergelassenen
Arzte/Frauenarzte, die selber punktieren, und den privaten Labors nicht eingehalten.
Da die PD, insbesondere die Amniocentese, von immer mehr niedergelassenen
Frauenarzten angeboten wird und immer mehr private Labore als Einsendelabore
ohne genetische Beratung fungieren, weitet sich die Schere zwischen
durchgefGhrter PD und vorher erfolgter genetischer Beratung aus. Diese
Unterversorgung geht einzig und allein zu Lasten der schwangeren Frauen: Die
meisten Frauen, die vor der Prénatalen Diagnostik nicht beraten worden sind, sind in
der Regel nicht ausfuhrlich und umfassend Uber folgende Punkte informiert worden:

—  Warum die prénatale Diagnose ihnen angeboten wird? Was wird mit der PD
beabsichtigt?

—  Welche Eingriffsrisiken bestehen?
—  Was kann die préanatale Diagnostik an Befunden erheben?

— Die Grenzen der prénatalen Diagnostik, was sie nicht erkennen kann, die
Problematik unklarer Befunde.

— Was ein positiver Befund bedeutet, z.B. dafl weitere Untersuchungen und
Wartezeiten nétig sein kénnen.

— Was die festgestellien Krankheitsbilder bedeuten (z.B. Prognose von Kindern
mit Down-Syndrom, Variabilitdat des Erscheinungsbildes, klinisches Bild von

Geschlechtschromosomenanomalien etc.

— Welche Handlungsoptionen bei einem positiven Testergebnis gegeben sind
(Therapie, Schwangerschaftsabbruch)?

—»  Alternativen fUr diejenigen, die den Test ablehnen mdchten.



Nach Schéatzungen des Sténdigen Arbeitskreises "Biomedizinische Ethik und
Technologiefolgenabschatzung” beim Wissenschaftiichen Beirat der
Bundesarztekammer werden "die meisten Pranataldiagnosen bei erhéhtem Alter der
Schwangeren ohne kompetente genetische Beratung im Sinne der geforderten Trias
Beratung-Diagnostik-Beratung durchgefthrt (69% im Jahr 1988)." (s. Memorandum
Genetisches Screening, Deutsches Arzteblatt 89, Heft 25/26, 22. Juni 1992 (45) B-
1433 - B-1437)

Heute gibt es in der Bundesrepublik bezogen auf die alten Bundeslénder (fir die
neuen Bundeslander siehe Kapitel 9) 27 humangenetische Universitatsinstitute, die
genetische Beratungen und Laboruntersuchungen anbieten, mindestens 8
Institute/Abteilungen, die an Gesundheitsdmtern oder stédtischen Krankenhausemn
0.4. (z.B. in Stuttgart, Dortmund) eingerichtet sind, und schatzungsweise mehr als 30
private niedergelassene Arzte/Labore, die pranatale Diagnostikleistungen anbieten
{s. |. Nippert u.a., Evaluating Cystic Fibrosis Carrier Screening Development in
Northern Europe: Denmark, the Federal Republic of Germany, the Netherlands, and
the United Kingdom. Report for the Commission of the European Communities,
Minster 1893).

Wie viele niedergelassene Arzte selber punktieren, ist nicht bekannt. Wiahrend die
privaten Labore in der Regel Einsendelabore ohne Beratungsleistung sind, verhalten
sich die universitdren humangenstischen institute, die in ihren Laboren pranatale
Diagnostik durchfahren, unterschiedlich. Wahrend Institute wie 2.B. in Heidelberg
oder in Muanster in der Regel keine Fruchiwasserproben annshmen oder
Chorionzotten untersuchen, ohne die Patientinnen vorher gesehen und beraten zu
haben, akzeptieren andere Institute Einsendungen ohne Beratungen. Dazu Prof. Dr.
med. T. Grimm, Wlrzburg:

"Wir haben 1000 bis 1200 Priénataldiagnosen, eingeschickte, ohne Beratung. In
Wirzburg war die Prdnataldiagnostik vor der Humangenetik etabliert. Wir sind der
Hauptiieferant in Wirzburg fir die Fravenkiinik, die sagen, Beratung machen wir
seiber. Ob sie es machen, weifd ich nicht.”

Wieviele invasive Eingriffe zur PD heute in der Bundesrepublik vorgenommen
werden, ist unbekannt. Es ist anzunehmen, daf} gieichsam eine Screeningsituation
flir Schwangere, die 35 Jahre und alter sind, besteht. Schatzungsweise nehmen 60-
80% dieser Schwangeren die PD in Anspruch, wobei es grofle regionale
Unterschiede, mit héheren Inanspruchnahmeraten im stédtischen und niedrigeren



Raten im landlichen Bereich, geben dirfte. {(Schon 1884 nahmen 50% der in
Minster wohnhaften 35jdhrigen und &dlteren Schwangeren die PD in Anspruch, im
Gegensatz zu 15-20% in ausgesprochen [andiichen Gebieten des Reg. Bez.
‘Manster. 8. I. Nippert, 1.-H. Pawlowitzki, Who gets Amniocentesis? Utilization of
Prenatal Cytogenetic Diagnosis by Reg. Bez. Minster Residents. W. van Eimeren,
R. "Engelbrecht and Ch. D. Flagle, Third International Conference on System
Science in Health Care. Springer-Verlag, Berlin, Heidelberg, New Yérk, Tokyo 1984,
S. 612-614)

Zur Zeit wird eine neue Erhebung Uber die Anzahl der PD-Leistungen in der
Bundesrepublik im Auftrag der Kommission fur Offentlichkeitsarbeit und Ethische
Fragen der Geselischaft fior Humangenetik mit Unierstitzung des
Bundesgesundheitsministeriums von Frau Prof. Dr. med. T. Schroeder-Kurth,
Heidelberg vorbereitet.

Betrachiet man zur Zeit die alten Bundesiénder, so ergeben sich regional sehr
unterschiedliche Versorgungsleistungen bzw. Beratungsangebote zur PD. Wahrend
es in manchen Regicnen Gberhaupt keine Beratung vor der PD gibt (hdchstens ein
Faltblatt, manchmal Videos), wird in anderen Regionen die pranatale Diagnose mit
vorhergehendem qualifizierten Beratungsangebot gekoppeit.

In Berlin wird auf Grund einer speziellen Verwaltungsvereinbarung mit dem Senat
genetische Beratung vom Institut fir Humangenelik der FU Berlin kostenlos
angeboten, und in Bremen gibt es einen gemeinnitzigen Verein (CARA eV.), der
eine "Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik" mit Unterstitzung des
Senators fUr Gesundheit ebenfalls kostenlos anbietet (s.8. 130), allerdings ohne
speziell in genetischer Beratung ausgebildete Fachkrafie, Alle anderen genetischen
Beratungsstellen rechnen ihre Leistungen mit den Krankenkassen ab.

Die sehr uneinheitliche Versorgungsstruktur und Beratungskapazitit, sowohl in
regionaler wie in qualitativer Hinsicht in der Bundesrepublik, bei dem gleichzeitigen
Trend der standigen Ausweitung des pranatalen Diagnosepotentials und der
Ausweitung des Angebotes der PD auf alle Schwangeren ohne eine a priori
gegebene  Risikosituation, bietet Anlal zu erheblicher Sorge. Dieses
Versorgungsdefizit ist nicht nur unter Experten unumstritten, diese Entwicklung ist
seit Jahren bekannt, immer wieder haben Kommissionen (s.0.) auf die Notwendigkeit
der Trias Beratung - Diagnose - Beratung hingewissen und eine Verbesserung der
Beratungskapazitat gefordert (s. Bericht der Enguéte-Kommission, Chancen und
Risiken der Gentechnologie des 10. Deutschen Bundestages, Bonn 1987).




Das Problem der Unterversorgung mit qualifizierter genetischer Beratungsleistung
gerade auch angesichis der zu erwarienden enormen Ausweitung des genstischen
Diagnosepotentials ist allerdings nicht auf die Bundesrepublik beschrénkt. Dieses
Problem trifft in typischer Weise alle Lander, insbesondere die westeuropéischen
und anglo-amerikanischen Lénder, die an den Human Genome Analysis
Programmen und Projekten teilnehmen (s, Office of Technology Assessment, Cystic
Fibrosis and DNA Test: Implications of Carrier Screening, Washington, August 1992;
l. Nippert ua, Evaluating Cystic Fibrosis Carrier Screening Development in
Northern Europe: Denmark, the Federal Republic of Germany, the Netherlands, and
the United Kingdom. Report for the Commission of the European Communities,
Manster 1983), '

Unterschiedlich sind allerdings die Problemidsungsstrategien dieser Lénder.
insbesondere in Grofbritannien und den USA hat in den letzien Jahren eine aktive
Professionalisierung der genetischen Beratung und genetischer
Gesundheitsdienstleistung  statigefunden. Hier ist die Ausbildung zum
humangenetischen Berater als Studienfach an amerikanischen und englischen
Universitéten (mit Master-Degree Abschlul) eingefunrt worden. Dieser "Genetic
"~ Counsellor” (M.Sc. oder M.P.H.), unter facharztlicher Aufsicht, soll unter anderem
die genetische Beratung entsprechend dem Anforderungskatalog und der Definition
des Education Committee der American Society of Human Gensetic ausfUhren
kénnen:

"Humangenetische Beratung ist ein Kommunikafionsprozell, der sich mit den
menschlichen FProblemen in einer Familie im Zusammenhang mit einem
vorhandenen oder drohenden Genschaden befal3t. Dazu gehért der Versuch einer
oder mehrerer Fachkrafte, dem einzelnen Menschen oder der Familie dabei zu
helfen,

~ die medizinischen Fakten zu verstehen und damit umzugehen lernen,

- zu erkennen, wie Vererbung zur Schédigung beitragt und welches Kisiko bei
bestimmfen Verwandten besteht, dall sie auch bei ihnen auftritt;

- die Alternativen im Umgang mif dem Risiko des erneufen Auftrefens
kennenzulernen;



- die MaRknahmen auszuwdhlen, die ihnen unter Berlicksichtigung des Risikos, ihrer
Familienplanung und ihrer ethischen und religiGsen Einsteflung geeignet erscheinen,
und dann dieser Entscheidung enisprechend zu handeln;

- sich bestmdglich mit der Schadigung oder Behinderung eines befroffenen
Famifienritglieds und/oder dem Risiko eines erneuten Aufiretens dieser Schédigung
zu arrangieren.”

Diese Punkte bilden auch in der Bundesrepublik die Grundregeln der genetischen
Beratung (s. Wolff, op. cit. 1993).

In Groflbritannien erarbeitet zur Zeit eine Kommission die Standards zur Etablierung
gines interdisziplingren Faches "Community Genetics” ( B. Modell, Vortrag auf dem
Internationalen Workshop: Evaluating Cystic  Fibrosis  Carrier  Screening
Development in Northern Europe, Kopenhagen, 1982), das vor allem helfen soll, das
zu Lasten der Patienten des National Health Service bestehende Ausbildungs- und
Beratungsdefizit der medizinischen Profession und der medizinischen Hilfsberufe zu
verringerm.

In der Bundesrepublik wurde vom 94. Arztetag 1892 beschlossen, den Facharzt fir
Humangenetik einzufthren. Die Umsetzung der Weiterbildungsordnung zum
"Facharzt fir Humangenetik" durch die Landesarztekammern mull noch erfolgen. In
der Bundesrepublik gibt es dariberhinaus Uberlegungen, wie der immer mehr
steigende ungedeckte genetische Beratungsbedarf abgedeckt werden kann (s.
Memorandum Genetisches Screening, Deutsches Arzteblatt 89, Heft 25/26, 22. Juni
1992 (45) B-1433 - B-1437),
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2. Indikationsspektrum zur Inanspruchnahme der genetischen Beratung
und prénatalen Diagnose von Schwangeren am Institut flr
Humangenetik, Medizinische Fakuitdt der Westfilischen Wilhelms-
Universitit Miinster, 1992.

Am Institut fur Humangenetik Minster werden in der Regel prénatale Diagnosen nur
dann durchgeflihrt, wenn schwangere Frauen vorher genetisch beraten worden sind.
Alle Frauen, die sich in der Universitétsfrauenkiinik {UFK) M{nster einem prénatalen
invasiven Eingriff (Amniocentese, Chorionzottenbiopsie, Plazentapunktion oder
Cordocentese} zur Abklarung eines genetischen Risikos unterziehen, werden vorher
genetisch beraten. Bei auffalligem Befund wird ebenfalls ausfinrlich beraten. Damit
ist in Mlnster die von der Gesellschaft fUr Humangenetik und dem Berufsverband
Medizinische Genetik geforderte Trias Beratung-Diagnostik-Beratung, gewahrieistet.
Diese Sicherstellung ist nur aufgrund der beispiethaften Kooperation zwischen der
UFK und dem Institut fOr Humangenetik méglich. Eine derartige Kooperation ist in
der Bundesrepublik nicht die Regel und nur an wenigen Universitéiszentren, u.a.
Heidelberg und Berlin, realisiert.

Das in Minster in den letzten Jahren aufgebaute Pranataimedizin-Programm ist
{neben Bonn) das mit der gréliten Zahl von Patientinnen in der Bundesrepublik. Hier
wurden im letzten Jahr Gber 18.000 Uliraschalluntersuchungen und weit Uber 2.000
Eingriffe zur vorgeburtlichen Diagnostik und Therapie durchgefohrt, Aus
Kapazitatsgrinden werden Eingriffe wie z.B. die Amniocentese vermehit an
Untersucher in anderen Einrichtungen abgegeben. Bei neueren Entwicklungen wie
z.B. der vorgeburtlichern Diagnostik durch Gewebsentnahme im ersten
Schwangerschaftstrimenon (Chorionzottendiagnostik) gehdrt das an der Universitét
Minster aufgebaute Programm neben denen in Mailand und Rotterdam zu den drei
groRten diagnostischen Einrichtungen in Europa. Das Minsteraner Prénatal-
Programm ist das unmitielbare Referenzzentrum flr einen grofen Einzugsbereich,
walcher von der hollandischen Grenze bis in den Hamburgischen und
Niedersachsischen Raum bzw. das Ruhrgebiet und das Sauerland reicht.

Aufgrund der hohen Fallzahlen eignet sich das Muinsteraner Beratungs- und
Pranataldiagnostik-Klientel gut, um exemplarisch das derzeitige inanspruchnahme-
und Indikationsspekirum der pranatalen Diagnostik in der Bundesrepublik zu
verdeutiichen.

1



Aufgrund der knappen Zeit flr die notwendigen empirischen Arbeiten, die zur
Erstellung des Gutachtens zur VerfUgung stand, haben wir uns fir die Beschreibung
dieses Spekrums auf den Zeitraum: 02.01.1992-30.09.1952 beschrankt. Zum
weiteren Verstandnis sei vorher kurz das Beratungs- und Diagnosevorgehen in
MUnster beschrieben: '

Die Anmeldung zur genetischen Beratung erfolgt entweder durch den
niedergelassen Arzt/Frauenarzi, der seine Patientin zur Beratung Uberweist, oder
durch die Schwangere selbst. Bei der Anmeldung wird vorgefragt, welche
Beratungsleistung gewlnscht wird. Die genetische Beratung vor der prénatalen
Diagnose umfalit neben der Anamnese und der Stammbaumerstellung ein
ausfUhrliches Gespréch mit der Schwangeren, in dem vor allem neben der
Ertduterung, ob ein erhdhtes Risiko fur eine genetisch bedingte Erkrankung oder
fetale Chromosomenaberrationen aufgrund der Anamnese besteht, die Darstellung
der Mdéglichkeiten, dieses Risiko gegebenenfalls durch eine pranatale Diagnose
abzuklaren, erfolgt. Falls die Risikobeurteilung in der ersten genetischen Beratung
nicht geleistet werden kann und weitergehende diagnostische Abklarungen
notwendig sind, werden diese veranlalit. In dem Beratungsgesprach werden ferner
die Anwendungsbereiche der invasiven pranatalen Diagnostik, die Art der
DurchfUhrung, die Risiken des Eingriffs (basierend auf eigenen Minsteraner
Risikodaten!), die Reliabilitat (z.B. Anteil unklarer Befunde, falsch positive Befunde)
der Untersuchungsergebnisse und die Ergebnismitteilung erldutert. Zusétzlich zu
dem Aufkldrungsinhalt der Beratung wird mit den Ratsuchenden dartUber
gesprochen, ob die prénatale Diagnostik aufgrund der damit verbundenen Risiken,
2.B. fur eine Fehigeburt und den méglichen Konsequenzen bei einem positiven
Befund, z.B. Schwangerschaftsabbruch, dieses Vorgehen fir die Schwangere
Gberhaupt eine zumutbare Handlungsoption darstellt oder ob alternative Optionen
{z.B. noninvasive Verfahren wie Sonderuliraschall, Triple-Test) cder Verzicht auf
jegliche Diagnostik fur die Schwangere Entscheidungshilfe bieten. Dies wird auf dem
Hintergrund der ganz persdnlichen Situation, in der sich die Ratsuchenden befinden,
besprochen. Beratungsziel ist es, der Schwangeren zu erméglichen, zu einer
eigenen, spezifischen persdnlichen Entscheidung zu finden. Nach dem
Beratungsgeprach wird der Schwangeren die Mdbglichkeil geboten, einen
Ultraschalltermin in der UFK wahrzunehmen. Bei dissem Termin kann, falls
gewlnscht, ein Termin fir die Chorionzottenbiopsie oder Amniocentese vereinbart
werden. Zwischen dem Beratungsgesprach und dem invasiven Eingriff liegen in der
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Regel mehrere Tage bzw. Wochen Bedenkzeit, in der die Schwangere die Termine
absagen kann. Zumindest bei der CVS wird bis auf wen?ge Ausnahmefélle am
selpen Tag beraten und der Eingriff vorgenommen, Falls die Ratsuchende auf sine
prénatale Diagnose verzichtet, erhlt sie einen ausfGhrlichen schriftlichen Bericht
von dem beratenden Arzt, in dem der Inhalt des Beratungsgespraches
zusammengefallt dargestellt ist. Nimmt die Ratsuchende die invasive Diagnostik in
Anspruch, erhélt sie bei negativem Befund einen ausfOhrlichen schriftlichen
Befundbericht. Bei unklarem Befund bzw. Verdacht auf positiven Befund werden
weitere Abklérungen veranialit und ausfGhrliche Beratungsgesprache angeboten.

Die folgende Tabelle zeigt die Gesamtzahl der Anmeldung im o. g. Zeitraum:

Tabelle 1

Anmeldung zur genetischen Beratung, Schwangere
Institut fiir Humangenetik :

Zeitraum 02.01.92 - 30.09.92

Gesamtzahl der Anmeldungen 2062
Patientinnen, die nicht erschienen sind - _144
Anzahi der Beratungen 1918
Wiedervorstellungen - B2
Erstberatungen 866"

*Daven waren 2 Patientinnen im oben genannten
Untersuchungszeitraum zweimal schwanger
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Tabelle 2 zeigt die Indikationsverteilung, die zur Anmeldung zur genetischen
Beratung vor dem Beratungsgesprach angegeben wurde:

Tabelie 2

Indikation bei Anmeldung zur genetischen Beratung, Schwangere

Institut fiir Humangenetik Minster
Zeitraum 02.01.92 - 30.08.92

Indikationen Ind 1]Ind 2| Fille % a-
gesamt Alter®
Mutterliches Alter 104213 1045 544 (37.2
Véterliches Alter 1 1 2 0.1
Eltern Trager balancierter Translokationen 10 2 12 0.6
Medikamenteneinnahme in der Schwangerschaft |32 2 34 1.8
Strahlenbelastung in der Schwangerschaft 26 |6 32 1.7
Infektionen in der Schwangerschaft 6 5] 0.3
Alkahol in der Schwangerschaft 3 1 4 02
Auffalliger Triple-Test-Befund bzw. 187 |4 191 9.9 293
mutterliches AFP-Serum erniedrigt
Muitterliches AFP-Serum erhéht 5 5 0.3
vorangegangenes Kind mit Neuralrohrdefekt 11 3 14 0.7
vorangegangenes Kind mit Chromosomensiorung 143 |5 48 2.5
Verdacht auf Chromosomenstérung  beim|3 3 0.2
erwarteten Kind
Chromosomenstérung in der Familie 45 |3 48 2.5
Monogenetisch bedingte Leiden in der Familie 89 14 93 4.8
genetisch mitbedingte Leiden in der Famiilie 72 |8 80 42
Habituelle Fehlgeburten in der Familie 11 3 14 0.7
Fenlgeburten mit Auffalligkeiten 10 10 0.5
Auffalliger Ultraschallbefund 9 2 11 0.6
Konsanguinitat 11 11 0.6
psychologische Indikation 188 188 0.8 33.6
sonstiges 62 |8 70 3.6
insgesamt 1866 | 55 1921 100.0

Mehrfachindikationen moglich

Die Mehrzahl der Anmeldungen (54,3%) bezieht sich auf eine genetische Beratung
fir Frauen mit einer Altersindikation. Das Durchschnittsalter dieser Frauen lag bei
der Anmeldung bei 37.2 Jahren. Die nachsthéhere Anzahl (8,8%) der Anmeldungen
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bezog sich auf Frauen mit einem auffalligen oder vermeintlich auffalligen Triple-
Test-Befund (siehe auch Kapitel 3). Das Durchschnittsalter dieser Frauen lag bei 29
Jahren und stellt somit ein wesentlich jingeres Beratungsklientel dar. Der drittgdfite
Anteil {9,8%) an Beratungsgespréachen wird von Frauen gestellt, die sowohl junger
als 35 Jahre sind und die auch kein erhéhtes Risiko flr eine genetisch bedingte
Erkrankung bzw. fir eine fetale Chromosomenstérung haben, die sich aber dennoch
Ober die Méglichkeiten der pranatalen t‘)iagnostik beraten lassen mdchten. Die
tbrigen Indikationen bestehen zum Teil aus den klassischen medizinischen
Indikationen zur Pranataldiagnostik, wie z.B. Eltern Trager balancierter
Translokationen, vorangegangenes Kind mit Chromosomenstérung (2,5%) und

monogenetisches Leiden (4,8%) in der Familie.

Tabelle 3

Beratung fiir weiche Leistung war
bei der Anmeldung vorgesehen?

Beratung fiir Falle | %

Amniocentess 648 347

Chorionzottenbiopsie 811 [43.5

allgemeine Information (403 |21.6

| Plazentapunktion 4 0.2

insgesamt 1866 | 100.0

" Tabelle 3 beschreibt die Beratungsleistung, die bei der Anmeldung gewinscht
wurde. Den hochsten Anieil stellen mit 43,5% frihe Beratungen, h&ufig in der 8. bis
9. Schwangerschafiswoche zur Méglichkeit der Chorionzottenbiopsie. Dieses
Diagnoseverfahren wird in Minster {s.0.) schwerpunktsméanig durchgefGhrt und wird
von vielen Frauen aus psychologischen Grinden bevorzugt:

" Die Fruchiwasserunfersuchung ist mir einfach zu spat. Wenn da wirklich etwas ist,
habe ich dann ja schon Leben in meinem Kérper. Ich kann mir vorsteflen, ein
Abbruch ist einfacher, wenn er frith ist.”

Fleischfachverkéuferin, 39 Jahre, Indikation: Alfer

" Was mich an der AC abschreckt ist die Vorsfelfung des Abbruchs in der spéten

Schwangerschaft - psychisch wiirde ich das nicht wegstecken.”
MtA, 36 Jahre, Indikation: Alfer
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“Im fanfien Monat noch einen Abbruch, das hétfe ich nicht so gemne.”
Verlagsarbeiterin, 35 Jahre, Indikation: Alter

“ich wiirde einen Abbruch in der frihen Zeit machen - spéter weifl ich es nicht, weil
man dann schon so weit ist - héngt vorn Befund ab.”
Fernseh-Redakteurin, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Mir ist die frihe Untersuchung lieber. ... Wenn man wirklich efwas festsfell, dann
mdchte ich das Ergebnis 5o frih wie méglich.”
Erzieherin, 37 Jahre, Indikation: Alter

“lch mdchte das mdglichst schnell hinter mich bringen, wenn wirklich etwas sein
sofife. Die Fruchtwasseruntersuchung dauert mir zu lange. Wenn dberhaupt, dann
mdachte ich das ziemiich schnell.”

Krankenschwester, 35 Jahre, Indikation: Alter

“Uberlegen? Das habe ich jetzt zwei, drei Wochen vor und zurtick, hin und her getan.
Man beschafligt sich den ganzen Tag damil. lch merke die Unruhe jetzt schon. Und
dann méchte man es auch klar haben. ... Ich hatfe mich im voraus fir die
Choricnbiopsie enischieden, einfach vom Zeitfakior her.”

Sozialarbeiterin/Hausfrau, 43 Jahre, Indikation: Alter

“fch weill, wie schwer es wére, deshalb will ich auch so frith wie mdéglich wissen.
Wenn das Kind erstmal im Bauch strampell, stelle ich mir einen Abbruch sehr, sehr
schwer vor. Wie ich mich tatsdchiich entscheide - das ist die Frage. Ich habe jetzt
schon eine Beziehung aufgebauf - wenn man das Ultraschallbild sieht, wie es sich
bewegt...”

Lehrerin, 38 Jahre, Indikation: Alter

“Wenn wirklich was ist, kann man es eher schaffen {Abbruch), wenn es noch so frih
ist.”
Landfrauenverireterin/Hausfrau, 36 Jahre, Indikation: Alter
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"lch bin fir die Chorionbiopsie, weil man dann schneller Bescheid weil3.”
Arzthelferin, 40 Jshre, Indikation. Alter

“ich finde die frithe Untersuchung schon besser, Eine Fehlgeburt kann ja auch so
passieren, ohne Eingriff.”
Hausfrau, 40 Jahre, Indikation: Alter

"Wir hatten (bei der letzten Schwangerschaft) eine Fruchtwasseruntersuchung in
Betracht gezogen. Aber damals hatte ich eine Sterilitatsbehandllung hinter mir. Da
habe ich es gelassen. Aber jetzt bin ich éalter. ... Die Chorionbiopsie ist fir mich die
frithere Moglichkeit, eine Behinderung zu erkennen. Es ist fiir mich eine schreckliche
Vorsteliung, noch nach der 16. Schwangerschaftswoche abbrechen zu lassen. Dann
sind ja schon Kindsbewegungen zu spiren.”

Arztin, 37 Jahre, Indikation: Alter

Da das eingriffsbedingte Fehlgeburtsrisiko in Mlnster bei der Chorionzotienbiopsie
nicht wesentlich héher ist als bei der Amniocentese, nehmen viele Frauen (53,4%})
diese Maglichkeit in Anspruch (siehe Tabelle 6). '

Die nachfolgende Tabelle dokumentiert, wie haufig aus der Sicht des genetischen
Beraters nach dem Beraiungsgesprach eine medizinische Indikation zur prénatalen
Diagnostik vorlag. 74,5% der beratenen Schwangeren haben eine Indikation, bei 2%
empfiehlt der Berater eine invasive prénatale Unfersuchung, obwohi keine
medizinische Indikation vorliegt, in 1% der Beratungsfille empfiehlt der Berater die
Schwangere an eine andere  Einrichtung weiter, die ulU. eine
Fruchtwasseruntersuchung vormimmit, obwohl keine medizinische Indikation zur PD
vorliegt.
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Tabelle 4

Liegt aus der Sicht des Beraters eine medizinische Indikation zur invasiven PD

vor?
Fille | % B3-Alter
Ja 1392 |74.4 354
Nein, Berater empfiehit dennoch invasive PD 38 2.0 32.9
Nein, Berater lehnt ab, empfiehlt aber an andere Einrichtungen|19 1.0 32.2
weiter
Nein, Berater kann PD nicht empfehlen 72 3.9 27.9
Nein, Berater befGrwortet invasive PD nicht, aber ein non-(218 [11.7 [28.8
invasives Verfahren (Sonder-Ultraschall, Triple-Test)
Nein, sonstiges 111 161 28.0.
Berater stellt anheim 16 0.8 32.6
1866 [ 100.0 |33.9

insgesamt

Tabelle 5 dokumentiert das tatsachliche Entscheidungsverhalien der Patientinnen

nach der genetischen Beratung.

248 (13,3%) Schwangere verzichien auf eine pranatale Diagnose, cbwohl bei ihnen
eine medizinische Indikation vorliegt. 2,6% der Frauen bestehen auf einer PD,
obwohl keine medizinische Indikation vorliegt, 61,4% entscheiden sich fir eine PD
bei bestehender Indikation, 22,7% nehmen keine PD in Anspruch, bei ihnen liegt

auch keins Indikation vor.

Tabelle 5
'Entscheidung der Patientin nach der Beratung:

Fille {%
Edr invasive PD bei Vorlage einer madizinischen Indikation (1146 {61.4
Fur invasive PD, obwohl keine medizinische Indikation|48 26
vorliegt
gegen invasive PD, obwohi eine medizinische Indikation|248 13.3
vorliegt
keine PD, medizinische Indikation liegt nicht vor 424 227
insgesamt ‘ 1866 |100.0

Tabelle & zeigt, welche invasiven PD-Verfahren durchgefihrt wurden. Diese Daten
sind spezifisch fir Manster mit einem hohen Anteil an Chorionzottenbiopsien. Die
Daten Ober das Inanspruchnahmeverhalten lassen den Schiuf zu, dal viele Frauen,
wenn sie die Wahl bei gleichem Risiko zwischen einem Diagnoseverfahren im
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ersten oder zweiten Schwangerschafisirimenon haben, das frihe Verfahren
bevorzugen. Die Grinde dafir liegen, wie aus den oben zitierten Aulerungen der
Frauen hervorgeht, in der Angst vor einem spéaten Schwangerschaftsabbruch. Eine
" Fehlgeburt bzw. ein Schwangerschaftsabbruch zu einem frihen Zeitpunkt wird von
vielen Frauen anders bewertet als ein spater Abbruch.

Tabelle 6

Welche invasiven PD-Verfahren werden durchgefiihrt?
{1. Verfahren)

Fille | %
Amniozentese 480 (431
Chorionzottenbiopsie 608 |53.3
Placentapunktion 29 (286
Amniocentese und Placentapunklion 11 1.0
invasive PD-Verfahren insgesamt 1138 {1000

Tabelle 7 listet das Indikationsspekirum zur invasiven Pranataldiagnostik auf.

Tabelle 7
indikation zur PD

Fille |% Alter
Alter 859 |76.0 |368
balancierte Translokation mat 8 0.6
balancierte Translokation pat 2 0.2
AFP-Wert erhdnt 4 0.3 *
AFP-Wert erniedrigt / Triple-Test 99 7.9 31.2
NTD bei Eltern 2 0.2
vorhergehendes Kind mit Trisomie 21 35 2.8
vorhergehendes Kind mit  anderer|18 1.4
Chromosomenstérung
vorhergehendes Kind mit NTD _ 13 1.0
vorhergehendes Kind mit Fehlbildungen 4 0.3
vorhergehendes Kind mit Verdacht auf|19 1.5
fragiles X
Verdacht auf monogenetisch bedingtes |29 2.3
| eiden
auffalliger Ultraschali-Befund 10 0.8
3 oder mehr Aborte 12 1.0
psychologische Belastung, sonstiges 44 3.5 30.9
Verdacht auf sutosomale Aberration 2 0.2
insgesamt 1260 [100.0

Mehrfachnennungen sind moglich
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Die Menrzahl der Eingriffe {786,1%) wird aufgrund des erhdhten mitierlichen Alters
‘durchgefihri. Den néchsthdheren Anteil (7,9%) stellen Frauen mit auffalligem Triple-
Test-Befund. Machie der Anteil bei der Anmeldung zur genetischen Beratung der
Frauen, die jinger als 35 Jahre waren und Angst vor einem behinderten Kind hatten,
188 Frauen (8,8%, s. Tab. 2) aus, so betragt der Anteil der Frauen, die auch nach
der Beratung auf einer invasiven Diagnose bestehen, nur noch 3,5% {n=44, s. Tab.
?)‘aus, Viele dieser Frauen weichen auf ein non-invasives Verfahren aus (s. Tab. 8).
Der Antell der ausschliefllich non-invasiv durchgefGhrien PD-Verfahren in unserem
Klientel betragt 18,8%.

Tabelle 8

Verteilung der PD-Leistungen

Fille (% Alter

invasive PD 1138 61,0 |356

non-invasive PD-Verfahren, die ausschliefilich | 351 18.8 309
durchgefihrt wurden. Davon:

~ Sonder-Ultraschall (115) |6.2 1298
— Triple-Test (37) 12.0 31.8
-- Sonder-Ultraschall und Triple-Test (199) 110.7 {314
intrauteriner Fruchtfod / missed abortion vor PD |45 2.4 36.6
keing PD 332 |17.8 |30.6

In einer sozialepidemiologischen Untersuchung zum Inanspruchnahmeverhalten zur
pranatalen Diagnostik im Regierungsbezitk Muanster 1984 (. Nippert, 1L-H.
Pawlowitzki, Who Gets Amniocentesis? Utilization of Prenatal Cytogenetic Diagnosis |
by Reg. Bez. Minster Residents, Springer, Berlin, Heidelberg, 1984, S. 612-614)
konnte festgestellt werden, dafd die Uberwiegende Mehrzahl der Frauen, die damals
die PD in Anspruch nahmen aus der Mittelschicht kamen: ‘

42% stammiten aus der mittleren und oberen Mittelschicht, 40% aus der unteren
Mittelschicht und 18% aus der Unterschicht. Vergleicht man diese
Schichtzugehorigkeitsdaten mit denen der Frauen, die 1992 die PD in Anspruch
nehmen {erhoben mit dem gleichen Zuordnungsschlissel wie in 1984), so ergibt
sich folgendes Bild; *

Der Anteil der Frauen, die die PD in Anspruch nehmen und aus der Unterschicht
stammen, hat zugenommen. 27,6% (s. Tab. 9) der Frauen, die die PD in Minster

20



Anspruch nehmen, stammen aus der Unterschicht. Der Anteil von Frauen aus der
oberen und mittleren Mittelschicht hat noch weiter zugenommen, er betragt fast
50%! Bezogen sich die Daten in 1984 auf Inanspruchnahmen von Amniocentesen,
so haben wir heute einen (tberwiegenden Anieil von Chorionzottenbiopsien.
Vorbehaltlich einer weiteren Analyse kann man eine schichtspezifische Praferenz
der PD im ersten Schwangerschaftstrimenon annehmen.

Besonders interessant ist folgendes schichispezifisches Verhalten im Intra-Gruppen-
Vergleich:

Von den Frauen, die eine invasive PD in Anspruch nehmen, ohne daR bei ihnen
eine medizinische Indikation vorliegt, stammen 62,5% (1) aus der mittleren und
oberen Mittelschicht, wahrend von allen Frauen, die eine invasive PD durchfihren
lassen, 49,8% aus dieser Schicht stammen. Von den Frauen, die auf eine invasive
PD bei bestehender medizinischer Indikation verzichten, stammen 38,4% aus der
mittleren und oberen Mittelschicht und 61,6% aus der Unterschicht und unteren
Mittelschicht. Bezogen auf alle Frauen, die eine PD mit Indikation in Anspruch
nehmen, stammen 50,7% aus der Unterschicht und unteren Mittelschicht.

Die z.Zt laufende DFG-Studie zum Inanspruchnahmeverhalten der prénatalen
Diagnose, in der eine differenzierte Berufsvercodung vorgenommen wird, zeigt, dal
der Anteil von Frauen, die die PD ohne Indikation in Anspruch nehmen, die aus den
Gesundheitsberufen stammen, bei 37,7% liegl. Hinter diesen Zahlen stehen
sicherlich unterschiedliche Informations- und Zugangschancen zur PD,
mdéglicherweise aber auch grundséatzlich andere Werthaitungen. Diese Frage wird
z.Z1. noch weiter untersucht und kann hier nicht endgUlitig beantwortet werden.
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Tabelle 9

Entscheidung der Patientin

fiir PD davon gegen PD
Schichtzugehorigkeit: |insgesamt mit Indikation |ohne Indikation | mit Indikation
% % Yo %
-- obere Mittelschicht 33.6 33.7 33.3 23.8
-- mittlere Mittelschicht |16.1 15.6 29.2 14.6
—untere Mittelschicht [22.7 23.2 10.4 25.0
-~ obere Unterschicht 22.0 21.9 22.9 28.7
-- mittlere Unterschicht (5.6 5.6 4.2 7.9
insgesamt 1100.0 100.0 100.0 100.0
Familienstand:
-- ledig 7.4 7.3 12.5 9.8
-- verheiratet 84.1 84.1 83.3 82.4
— geschieden 8.0 8.1 4.2 7.0
— verwitwet 0.5 0.5 0.8
insgesamt 100.0 100.0 100.0 100.0
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3. Indikationsproblematik 1992: Problematik der Triple-Diagnostik:
Pranatale Risikospezifizierung fir die Trisomie 21 durch die
Untersuchung miitterlicher Serummarker.

Die Untersuchung biochemischer Marker aus mitterlichem Serum wird in der
Schwangerschaft unter zwei Aspekten veranialit:

1. zum Ausschlul eines Neuralrohrdefektes
2. zur Spezifizierung des Risikos fir das Vorliegen einer Trisomie 21

Seit den 60er Jahren ist bekannt, da} Alpha-Fetoprotein (AFP} im Fruchtwasser
erhéht ist, wenn ein Neuralrohrdefekt beim Feten vorliegt. AFP tritt vom fetaien
Serum in das Fruchtwasser {ber und von dort in das mitterliche Serum. Man kann
daher Uber das muiterliche Serum bestimmen, ob beim Fet eine verstarkte oder eine
varminderte Proteinabgabe erfolgt.

Ende der 80er Jahre wurde von Wald und Cuckle (Wald NJ, Cuckle HS, Densem
JW, Nanchahal K, Royston P, Chard T, Haddow JE, Knight GJ, Palomaki GE,
Canick JA {1988) Maternal serum screening for Down's syndrom in early pregnancy.
British Medical Journal 287: 883-887) beschrieben, dal} die drei Parameter; AFP,
humanes Choriongonadotropin  (HCG) und unkonjugiertes Ostriol  (UE3) im
mutterlichen Serum eine Spezifizierung des Risikos fir das Vorliegen einer Trisomie
21 in der Schwangerschaft ermoglichen. Damit koénnen unter optimalen
Veraussetzungen etwa 60% aller Schwangerschaften mit einer Trisomie 21 erkannt
werden. Wird bei 1.000 Schwangeren ein derartiger Test durchgefiihri, sind
folgende Ergebnisse zu erwarten: 40 Frauen haben ein erhdhtes Risiko fir ein Kind
mit Neuralrohrdefekt, jedoch sind nur zwei Kinder davon tatsachlich betreffen. 80-
100 Schwangerschaften zeigen ein erhéhtes Risiko fir eine Trisomie 21, tatséchlich
betroffen sind nur ein bis zwel Kinder. Von den verbleibenden ca. 870
Schwangerschaften ohne erkennbare Risikoerhdhung wird ein Kind {falsch-negativ}
dennoch sine der genannten Erkrankungen haben.

Viele Gynakologen und Humangenetiker heilen die Moglichkeit willkommen, mit
Hilfe der Bestimmung mdtterlicher Serumparameter die alleinige Verwendung des
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mitterlichen Alters als Indikationsmaiistab zur prénatalen Diagnose zu verlassen
und bessere Kriterien zur Erkennung von Risikoschwangerschaften flr eine fetale
Chromosomenstdrung zu haben. Fir die BefUrworter dieses Testes ist mitterliches
Alter allein ein zu grober Pradiktor fUr das Vorliegen einer Trisomie 21, um als
Screeningparameter effektiv eingesetzt werden zu kénnen. Mitterliches Alter (>35
Jahre) als alleiniger Risikofaktor wirde bei einer 100%igen "Compliance” (= alle
Frauen, die 35 Jahre und alter sind, nehmen die invasive Pranatale Diagnose in
Anspruch) zu einer Entdeckung von 30% aller Schwangerschaften mit einer Trisomie
21 fihren. Kombiniert man die biochemischen Marker unter Berlcksichtigung
mitterlichen Alters, fuhrt dies, falls alle Schwangerschafien gescreent werden, zu
giner Entdeckung von 60% aller Schwangerschaften mit einer Trisomis 21.

Dieses Verfahren, auch als Triple-Screening bezeichnet, weil drei Marker im
muttertichen Serum bestimmt werden, wurde in Deutschland  sehr rasch von
zahlreichen Laboren und niedergelassenen Frauendrzten aufgegriffen -und
angeboten, so dal immer mehr Frauen, die a priori nicht zu einer Risikogruppe
(z.B. erhdhtes Alter) gehdren, dieser Test routinemaiig in der Schwangerschaft
angeboten wird.

An der Art und Weise, wie sich dieses Screeningverfahren derzeit in Deutschland
etabliert, 1a3t sich exemplarisch veranschaulichen, weiche Probleme in der Praxis
vor allem zu lLasten der Schwangesren konkret entstehen, wenn ein derartiges
genetisches Screeningverfahren gleichsam auf Populationsbasis angeboten wird,
ohne dal dabei die Basisregeln (z.B. kontrollierte prospektive klinische Studien,
Bestimmung der Sensitivitat und Spezifitat, Aufklérung der Schwangeren etc.), die
fur die Etablierung von Screeningverfahren international Goltigkeit haben,
bericksichtigt werden.

Gleichzeitig wird deutlich, dall Schwangere sich besonders gut als Zielpopulation flr
genetische Screeningverfahren eignen, denn sie sind gleichsam sine kaptive
Population (= eine Population, die dem arztlichen Zugriff ausgesetzt ist). nach den
neuesten Daten der Westfalischen Pranatalstudie haben 92% der Schwangeren bis
zur 16. Schwangerschaftswoche einen Arzt aufgesucht (Arztekammer und
Kassendérziliche Vereinigung Westfalen-Lippe, Perinatologische
Arbeitsgemeinschaft, Geburtshilfestatistik 1990).



An Hand der Indikationsverteilung innerhalb des Kollektivs der Schwangeren, die die
genetische Beratungsstelie in 1992 aufsuchten, wird deutlich, dall ein aufialliger
Triple-Test-Befund heute neben der Altersindikation bereits den zweitgréidten
Indikatonsanteil zur Beratung stelit (9,9%, s. Tab. 2} und zur invasiven PD (7,9%, s.
Tab. 7).

Nach unseren Beobachtungen in diesem Zeitraum konnten bei den Schwangeren
folgende Probleme, die durch unsachgemafle Durchfiihrung des Testes aufiraten,
identifiziert werden:

Nichtbeachtung folgender intervenierender Variablen, die die Ergebnisse des
Triple-Screening beeinflussen:

1. Das Schwangerschaftsalter vom Zeitpunkt der Durchfiihrung des Testes
wurde nicht durch sonographische Untersuchung exakt bestimm{, nicht
selten wich das mitgeteilte, sonographisch ermittelte Sbhwangerschaftsalter
kritisch vom Befund einer veraniafiten Kontroli-Ultraschalluntersuchung in
der Universitédts-Frauenklinik ab.

2. Oft wird der Test zu frith (vor der 16. SSW) cder zu spét (nach der 23. SSW}
veranlalit.

3. Miitterliche Variablen, die das Testergebnis beeinflussen, wie Kérpergewicht
und vorliegende Erkrankungen {z.B. Diabetes) sowie das Vorliegen von
Mehrlingsschwangerschaften, wurden nicht beachtet.

Ferner ist die Reliabilitdt und Objeklivitdt der Testergebnisse durch mangelhafte
Kalibrierung der MeRverfahren in manchen Laboren erheblich beeintrachtigt. So
werden z.B. zu kleine Testserien zur Bestimmung der Serum-Normwerte nach
Schwangerschafisdauer zu Grunde gelegt, Angaben zum Median bzw. MoM
{Multiple of the Median) der Werte werden nicht selbst an Hand eigener Tesiserien
erstelit so dafl ein GroRteil der auflerhalb erstellten Testergebnisse bei korrekter
Schwangerschafisaliers-Bestimmung durch eine Kontrolluntersuchung und bei einer



Wiederholung des Testes durch ein erfahrenes Labor nicht bestédtigt werden
konnten.

Die oben genannten technischen Méangel in der Durchflhrung des Testes wurden
noch durch gravierende Mangel in der Schwangerenbetreuung potenziert. Diese

Mangel bestehen vor allem darin, daf:

- keine oder nur mangelhafte Information und Beratung der Schwangeren vor
der Durchfiihrung des Testes erfolgte,

- mangelhafte Information und Beratung nach der Durchfilhrung des Testes
erfolgte.

Wir konnten beobachten, dal} Frauen nicht dartiber informiert warén:

- Uber die Absichten des Testes, warum er angeboten wird (z.B.
Risikospezifizierung fiir Trisomie 21 und keine Diagnostik fiir Trisomie 21).

- Uber die begrenzte Aussagefihigkeit (Anteil der falsch-positiven und falsch-
negativen Werte).

- Dariiber, was ein positives Testergebnis bedeutet (z.B., daB es u.U.
notwendig ist, das erhéhte Risiko durch eine invasive prinatale Diagnose
abzuklaren).

- Dariber, was fiir eine genetisch bedingte Erkrankung mit diesem Test
abgekldrt werden soll (besonders wichtig fiir Schwangere, die nicht das

Krankheitsbild der Trisomie 21 kennen).

- Welche Handlungsoptionen der Schwangeren zur Verfiigung stehen bei
Bestatigung eines positiven Testergebnisses.

Dies hatte zur Folge, dalt viele Frauen sehr beunruhigt Gber den Befund in die
genetische Beratung kamen, insbesondere weil sie nicht darlGber aufgeklart waren,
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dall es sich um eine Risikospezifizierung handelt und nicht um ein diagnostisches
Verfahren.

Folgende Auflerungen von Frauen, die wir interviewt haben, verdeutlichen
anschaulich, welche Unruhe, welche Angst zu Lasten der Frauen durch
nichtsachgemaRe Aufkldrung und Betreuung in einer Schwangerschaft durch ein
solches Screeningverfahren hereingetragen werden kann,

“Ich habe nicht gewuft, was da gemacht wurde. Gar nichts.”

"Die Arzthelferin hat éngerufef;, ich soll kommen, weil die Blutwerte schlecht sind.
1:190 hat sie am Telephon gesagt,”

“Das war schiimm... Ich hab einen Schock gekriegt... Mongolismus... Fremdworte hat
sie gebraucht... Ich hab dann in den Duden geguckt. Hab einen Schiag gekriegt.”
*Die ganze Nachf konnte ich nicht schlafen. Das ist das Froblem.”

*Der Doklor hat gesagt, die Blutwerte sind schiecht, und ich sollite unbedingt in die
Kliniken zur Untersuchung... Aber meine Blutwerte waren immer etwas schlecht.”
Arzthelferin, 21 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:180)

"Nein, er hat nicht gefragt, ob ich das will.”

“Er hat gesagt, die Blutuntersuchung mufl durchgefithrt werden, damit alfes stimmi,
damif alles in Ordnung sei.”

"Die Helferinnen haben das Bluf abgenommen, nicht er selbst. Er war gar nichf da...
fch war da, um die Ergebnisse zu haben, und dann haben sie mir noch mal Biut
abgenommen.”

"Und gestern hahen sie mir gesagt, ich mifte hierher kommen.”

"Der Arzt hat gesagt, dall die Blutwerfe etwas erniedrigt sind. Er hat mir nicht viel
gesagt. ... Der Frauenarzt hat mir gesagt, dafi Sie mir alles erklaren wirden.”
Stationshilfe, 22 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:483

“Er hat mich abends um 6 Uhr angerufen und mir am Telephon frgendwealche Fakten
um die Ohren gehauen und gesagt, er fahrt in Urlaub. Und dann standen wir da am
Wochenende.”

*fch war auch so nervds, dafl ich eine Sperre hatte. Ich konnte nichts mehr
aufnehmen, und da wurde er ungeduldig.”

"ich hab natiirlich gedacht, ich krieg jetzt ein behindertes Kind.”
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"Far mich ist schlimm zu warten... Nach dem Wochenende, das wir hinter uns haben,
und nach dieser Woche... Schiimm zu warten, bis der Ulfraschall gemacht wird und
die Blutentnahme, und dann auf das Ergebnis zu warten. Und dann wird
moglicherweise eine Fruchtwasseruntersuchung gemacht, und dann muf} ich wieder
warten.”

Kaufmdénnische Angestellte, 33 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:95

"Der Gynédkologe hat mir gesagt, es sei eine relativ neue Untersuchung. Die wirde
jetzt immer gemacht, generefl bei der Vorsorgeuntersuchung... Reine
Routineuntersuchung. Er hat gesagt, man kénne daran erkennen, ob das Kind
gesund ist oder nicht." ,
"Er hat schon gesagt, dafl man feststellen kénnte, ob Mongolismus oder offene
Stellen da sind, bevor er Blut abgenommen hat. Aber gestern war ich so
durcheinander, dafi ich nicht mehr genau hingehért habe.”

“lch habe erwartel, dafl ich bestétigt bekomme, dall alles in Ordnung ist, dafi das
Kind gesund ist.”

“ich kann die Schwangerschaft gar nichf so in Ruhe erleben, wie man sonst immer
meint, dall man ruhig wird.”

"Die erste Schwangerschaft habe ich viel mehr genossen... Jelzt habe ich mebr
Bedenken.”

Reno-Gehilfin/Hausfrau, 30 Jahre, Indikation: Risiko far NTD (neurotubuldrer Defekt)
1:40

“Wir haben uns erschrocken. Da ist Blut abgenommen worden, und Montag hat uns

der Doktor aﬁgeféfen, wir sollten noch am Abend kommen. Das haben wir auch

gemacht.” K

Birokauffrau/Hausfrau, 28 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1.340

"Das war alles rechl dramatisch.” (Ehemann)

“Durch diese Werte sind wir auf sanften Druck hierhergekommen.” (Ehemann)

"Mit welchem Risiko kann ich eher leben? Kann ich eher mit dem Risiko feben, daly

das Kind mit einer stalistischen Wahrscheinlichkeit mongoloid wird, oder kann ich
eher mit der... mit der Wahrscheiniichkeit leben, dall durch den... durch diesen...

diesen Sfich in die Bauchdecke eine Fehlgeburt eingeleifet werden kann.”
(Ehemann)

28



"Urspriinglich habe ich die Fruchtwasseruntersuchung namiich abgelehnt. Vorher bin
ich nicht aufgeklidnt worden, einfach Blut abgenommen. Jelzf wegen der
Verunsicherung méchten wir die Untersuchung, ich bin ja nur durch diesen Befund
verunsichert, um sicher zu sein bleibt nun kein anderer Weg... Worin liegt denn das
Risiko, dal8 es eine Fehigeburt gibt?"” &

(Frau N., 35 Jahre, 1. Schwangerschaft nach Sterilitatsbehandlung)

“lch wuBte nicht, daBR diese Unfersuchung gemacht wird Die ganze
Schwangerschaft verlief bisher problemlos. Und jetzt steht da was im Raum... ich
kann diese Ungewilheit nicht bis zur Geburt aushalten.”
Arztin, 35 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:40

“lch habe geglaubt, die Blutuntersuchung sei Routine, und hab mir nicht viel dabei
gedacht, als die Arztin die Blutentnahme machte. ich hab gedacht, das gehére zu
einer Schwangerschaftsuntersuchung dazu.”

Lehrerin, 32 Jahre, Indikation: Risike fir Morbus Down 1:91

"Der Frauenarzt hat gesagf, das Kind wird wahrscheinlich mongoloid geboren, Die
Chance liegt bei 70%"

Industriekauffrau, 21 Jahre, indikation: S-AFP 0,22 bzw. 0,56 MoM

"Wir waren mit den Nerven am Ende.” (Ehemann)

_ "Der Arzt sagte am Telephon efwas von der Wahrscheinlichkeif, ein mongoloides
Kind zu bekommen.” |
"Schockeinwirkung... ich hatte Angst ... ich war spéaler viel zu aufgeregt, um richlig
zuhdren zu kénnen.”

Auszubildende/Hausfrau, 24 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Down 1:300

"Die Gynékologin hat mir gesagt, die Werte wéren nicht in Ordnung... Wir wissen an
und far sich gar nichis.”
Verwaltungsangestelite, 27 Jahre, Indikation. Risiko fiir Morbus Down 1:270

"Die Arztin sagte mir, dall ich ein dreimal so hohes Risiko hétte, ein mongoloides

Kind zu bekommen.”
1C-Betreuerin, 33 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Down 1:160
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"ist der Wert sehr belastend? Ist er kritisch?”

"Wie wird ein Abhruch eingeleitet? ... Ich wirde ganz gern wissen, wie lange braucht
das Kind, bis es wirklich fot ist? ... Das muBl man auch wissen.”

Zahnérztin, 32 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:270

"Wenn im Ultraschall keine Auffdlligkeiten sind, dann ist fir uns sowieso Kar, daf§ wir
nichts machen.” (Ehemann)

*“Dann wird sich auf das Baby gefreut. ... Und das will ich meiner Frau jeden Tag
einbleuen.” (Ehemann)

“Mir ist alles durch den Kopf gegangen... Ich halte mich so auf das Kind gefreutt,
hatte schon Vorbereitungen gefroffen, und dann soll alles weg sein?”

*ich hab kaum geschiafen in der Nacht.”

Auszubildende, 22 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1110

*Die Art der Benachrichtigung finde ich erstmal sehr damiich. Wir bekamen nur einen
Zettel mit der Aufforderung, den Arzt anzurufen.”
Auszubildende/Hausfrau, 24 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:300

"Daran hatte ich zu knacken, den ganzen Nachmittag und Abend... Man macht sich
schon seine Gedanken.” ‘
Augenoptikerin/Hausfrau, 29 Jahre, Indikation; Risiko fir Morbus Down 1:130

“Was wirden sie mir raten? Wieviel Zeit habe ich noch mit der Untersuchung?
Werden die Eingriffsrisiken gréRer?”
Diplom-Chemikerin, 31 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1.380

"fch bin am Uberlegen, ob ich beruhigt bin, wenn ich den Ultraschall machen lasse.
Inwieweit kbnnte mich der Ulfraschall beruhigen?”
Umschillerin, 32 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1.330

“Es ist die Frage, ob die Fruchtwasseruntersuchung noch notwendig ist. Wenn jetzt

der Eingriff getatigt wird und es passierf etwas, dann machtf man sich Vorwiirfe.”
(Ehemann)
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""Aber wenn man nichfs machf und man kriegt hinterher ein krankes Kind? Es ist
immer schwierig so eine Entscheidung zu fassen. Was macht man richtig, was macht
man falsch?"

Biiroangestelife, 34 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1.122

YAuf der einen Seite kdmpft man um die Anerkennung von Behinderten, und dann
miéssen wir uns selbst entscheiden, ob wir ein behindertes Kind bekommen wollen
oder nicht.” (Ehemann)

*Die Fehigeburtsgefahr wére bei einem Eingriff ja hGher als das Risito fir Morbus
Down. Den Eingriff méchte ich auf keinen Fall. ich bin mir auch noch gar nicht sicher,
ob ich die Ultraschalluntersuchung machen lassen will.”

Lehrerin, 32 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Down 1:91

“Es ist eine ganz bléde Situation. Sie versuchen das abzureden, aber die Werfe der
Blutuntersuchung sind da, und es bleibt fur den Rest der Schwangerschaft ein
Gefuhl der Unsicherheil.” (Ehemann)

*Wie ist der Wert des Triple-Tests zustande gekommen? Wie grof ist die Héufigkell,
tal in ihrem Alter elwas passiert? Kann man an Hand der
Fruchtwasseruntersuchung erkennen, wie stark das Down-Syndrom ist? Kann man
auf dem Ultraschall die Herzfunktion sehen?” (Ehemann)

“lch war fest davon tiberzeugt, die Fruchiwasseruntersuchung nicht machen zu
fassen, well ich sie beim ersten Kind auch nicht habe machen lassen. Aber nachdem
ich das Ergebnis des Blultests gelesen habe... Ich méchte mir keine Vorwliirfe
machen, wenn das Kind mongoloid geboren wiirde. Ich méchte nichf den Rest der
Schwangerschaft in Unruhe verbringen. Beim ersten Kind habe ich gesagt, ich will
ein Kind. Jetzt beim zweiten sage ich, ich wilf ein gesundes Kind.”

Verkduferin, 37 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:350

"Schreckiich, also da ist mir schlecht geworden. Ich krieg dann weiche Knig, ich
kriege Durchfall. lch mufite mich erstmal hinsetzen, und obwohl er das sehr nelt
gesag!t hat eigentlich am Telefon, ich habe dann gefragt, ist der Test da? Ja, sagte
er, ich habe thn gerade bekommen, ich habe ihn noch gar nicht aufgemacht, ich
gucke mal eben. Und dann dauerte das und ich sagfe, was ist denn? Ja, sagle er, es
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ist ja 8o, es ist ja ein stalistischer Wert. Und da habe ich aber {iberhaupt nichts mehr
mitgekriegt von seiner Stalistik, ich habe immer nur gesagt, was heillt das denn, was
ist denn mif dem Kind? Und da sagte er, der Dr.G., der diesen Test gemacht hal, der
hat mir schriftich empfohlen, daf3 Sie eine Fruchtwasseruntersuchung machen
fassen. Und das muB ich ihnen dann auch so weitergeben. Sonst mache ich mich ja
auch sfrafbar, oder irgendwie so was, ne, das wére nicht in Ordnung. Und da habe
ich nur noch, ach so, weil der Wert eben zu niedrig ist. Wenn der erhéht isf, wirde
das auf offenen Rucken, Wasserkopf und dergleichen hindeuten, ist er zu niedrig,
deufef es auf Down-Syndrom hin, Ja, da war die Sache fir mich im Grunde klar. Da
war ich so vom Donner gerihrt, dall er dann sagte, wann kann ich denn mal mit
meinem Mann kommen? Da sagte er sofort, heute Abend, um viertel vor sieben,
dann sprechen wir noch mal. Ja, und von da an war der Tag gelaufen.”

Lehrerin/Hausfrau, 33 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1.276

Unzureichende Aufkldrung und ein spéter Untersuchungszeitpunkt (nach der 20.
SSW) flhren nicht selten dazu, dall Patientinnen auf einer Abkldrung durch eine
Amniozsntese, eine Plazentapunktion oder Cordoceniese bestehen (s. auch P.
Miny, R. Schilco, J. Horst, W. Fuhrmann, K. Altland, S. Tercanli, W. Holzgreve:
Pranatale Risikospezifizierung fir Morbus Down durch Untersuchung mutierlicher
Serummarker. Medizinische Genetik, 1/1991: 20-21) und unnétige Risiken fur die
Schwangerschaft eingegangen werden mussen, damit flr die Frauen wieder "Ruhe"
in die Schwangerschaft kommt.

Unsere Beobachtungen wurden in den Experteninterviews von den
Humangenetikern bestatigt, die 8hnliche Erfahrungen aus ihrer Praxis berichten:

Prof. Dr. med. J. Murken

"Der Triple-Test ist eine Neufassung des Risikos. Der Triple-Test ist, wenn sich die
ganzen Zahlen bestdtigen, sicherfich sehr wertvoll in zweierlei Hinsichl. Ich sehe den
grofSeren Wert darin, dafl nicht mehr schematisch jede Frau ab 35 oder 38 im Risiko
ist, sondern dal3 das Risiko dieser Mitfer bei normalen Serumbefunden wieder sehr
niedrig ist, und es kann manche Amnioceniese vermieden werden, die heute einfach
auf Grund des Altersrisikos gemacht wird. Die Gefahr ist, und dies seh ich wirklich als
Gefahr, dal es zu einem fotalen Screening kommt, dafi das eben dberall gemacht
wird und dafl die Amniocentesen junger Muftter sehr steigen werden.. ... Bei dem
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Tripie-Test sind Laborérzte und auch Frauendrzie sehr akfiv. Das ist wie bel jeder
neuen Methode, die eben auch kommerziell ergiebig ist, da stehen die Anbigter in
Reihen auf dem Markt. Wir finden, dall auch der Triple-Test nicht ohne genefische
Beratung gemacht werden soll, das ist wirklich wichtig, aber es passiert ja anders. Es
kommen die Mitter zu uns, weil sie rechnerisch ein Risikc haben, das von z.B. 0,3%
auf 0,45% gestiegen ist. Damit, sagt der Fravenarzt, ist ihr Risiko um 50% gestiegen,
und mit diesen 50% kommen sie in groBer Sorge, oder es kommen Mitter und
sagen, ich habe jetzt einen Wert von 1% im Triple-Test. Damif bin ich juristisch
verpflichtet, eine Amniocentese zu machen, so efwas haben wir ganz direkt erlebt,
und es ist schwer, dagegen zu argumentieren.” (s. auch weiter dazu Interview im
Anhang)

Humangenetiker beklagen vor allem die gravierends Unkenntnis visler
niedergelassener Frauendrzie, die den Test nicht richtig handhaben kénnen,

Prof. Dr. med. W. Vogel, Uim:

“Die Arzte, die die Unfersuchung veranlassen, sind in einem hohen Prozentsatz
heute bereits - noch mull niemand die Untersuchung veranlassen - nicht in der Lags,
das Verfahren oder das Ergebnis zu beurteilen. ‘'Positiv' bedeutet eine
Wahrscheinlichkeif oberhalb eines willkdrlichen Schwellenwertes und nicht ein
krankes Kind. Besonders drastisch wird der Mangel an Kenntnissen von Kollegen
demonstriert, die die Untersuchung nach einer prénatalen Chromosomenanalyse in
Auftrag geben und auf Grund des Triple-Tests das Ergebnis der
Chromosomenanalyse in Zweifel ziehen und das auch noch offen gegeniber der
Schwangeren. Der Anteil falsch-positiver Befunde liegt in einer Gréf8enordnung von
efwa 10%. Die massive Verunsicherung jeder 10. Schwangeren scheint auf gar
keinen Fall &rztlich vertretbar und diirfte auch sozial nicht vertrdglich sein.”

Die oben genannten Probleme fUhrten zu einer Konsensbildung innerhalb der
wissenschaftlichen Fachgssellschaften und des Berufsverbandes Medizinische
Genetik, so dal in 1982 ein “"Moratorium zum Triple-Screening felaler
Chromosomaberrationen aus mutterlichen Serum” gemeinsam von der Gesellschatft
for Humangenetik, der Deutschen Gesellschaft fir Geburtshilfe, der Deutschen
Geselischaft fur Perinatale Medizin und dem Berufsverband Medizinische Genetik
vorgeschlagen wurde;

33



“Es ist zu beachten, dafl die Triple-Diagnostik breit und routinemafig eingeselzt wird,
ohne dalk den Schwangeren die Methode der individuellen Risikomodifikation
hinsichilich kindiicher Chromosomenstérungen erklart wird. Hierdurch werden in
vielen Féllen Befunde unzutreffenderweise in Richtung einer dramaltischen
RisikoerhGhung interpretierl, wodurch erhebliche Unruhe unter den Schwangeren
enisteht. Als Folge soicher Mitteilungen wird sehr hdufig eine Ammniocentese mit
nachfolgender Chromosomendiagnostik als einziger Ausweg angesehen.

Aus den genannien Grinden schlagen die unterzeichnenden Fachgesellschaften
und der Berufsverband ein Moratorium vor, innerhalb dessen eine Triple-Diagnostik
nur an einigen wenigen Zenfren im Sinne von klinischer Forschung als prospektive
kontrofiierte wissenschaftiche Studie mit der Méaglichkeit genefischer Beratung
durchgefahrt wird." (Quelle: . Moraforium und  Triple-Screening  fetaler
. Chromosomenaberrationen aus miitterlichem Serum. Medizinische Genetik, 1/1992,
S 2)

Dieses Moratorium wurde und wird von dem Berufsverband der Frauenérzie nicht
unterstitzt, Als Hauptargument gegen ein Moratorium wird genannt, dall dies ein
Versuch von sogenannten Zentren sei, “sich den Test einzuverieiben™ und
niedergelassene Kollegen auszuschlieflen. Ferner besteht die Auffassung, dall es
eigentlich keinen Grund gibt, den Triple-Test zu blockieren, solange unbewiesen ist,
dafl die von Laborarzten verwendete Statistik unguiltig ist (Aussage eines
niedergelassenen Laborarztes). Auflerdem wlrden niedergelassene private
cytogenetische Labore folgende Serviceleistung anbieten:

“Den einsendenden Arzten wird ein verstandlicher Aufklérungsbogen zugesandt mit
dem entsprechenden Angebot einer hiumangenetischen Beratung, so daf die
unbefriedigende Aufklarungssituation fir die Patientin weitgehend beseiligt werden
kann. Die in diesem Zusammenhang viel gescholtenen niedergelassenen
Gyndkologen kénnen sich einfach eine solche Aufkldrung, die ja doch nicht unter
einer Viertelstunde zu machen ist, aus wirtschaftlichen Grinden nicht leisten. Die
Ziffer 1 = Beratung bringt 8,50 DM, Ziffer 13 = Konfiiktschwangerschaft 26,65 DM
und das bei laufenden Kosten einer Praxis zwischen 200-300,- DM pro Stunde”
(niedergelassener Laborarzt).
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Seit 1992 beschaftigt sich die Kassenérztliche Bundesvereinigung mit der Frage, ob
Triple-Screening zur Regelleistung der Schwangerschaftsvorsorge erhoben werden
soll. Die Einfihrung dieses Testes als Regelleistung wird besonders vom
Berufsverband der niedergelassenen Frauenérzte unterstltzt. Dazu dulert sich Dr.
med. E. Koschade, Dachau, Ehrenprasident des Berufsverbandes wie folgt:

Dr. med. E. Koschade, Dachau:

"Nicht der Triple-Test ist das Problem, sondern das ganze Umfeld, das kann man
auch nicht durch ein Moratorium IGsen, im Gegenteil, das hat es verschlechifert, Es
geht bei uns in der Bundesrepublik nicht mehr, solche Dinge im Juliusturm der
Universitéat zu lassen und zu sagen, jetzt halten wir die anderen mal, sehr bise jeizt
ausgedricki, ein biBchen dumm und schauen wir, wie wir das regeln kénnen. Damit
ist es total aus dem Ruder gelaufen. Meines Erachtens gibt es nur eine Moglichkeit.
Offensichtlich ist die Triple-Diagnostik doch etwas, was man qualifiziert beraten und
erbringen kann. Wenn 60% enideckt werden, wenn es richtig angewendet wird, ist
die Kosten-Nutzen-Relation im Gegensalz zu anderen Dingen, die gemacht werden,
ja enorm hoch. Und da mul man jefzt endlich sagen, die Triple-Diagnostik bringt
efwas, die Voraussetzungen fir die Triple-Diagnostik, dall sie etwas bringt, sind
a),b),c) und d), und wir Genetiker und wer auch immer, Prénataldiagnostiker sind
bereil, Forthildungsseminare zu initieren. Das Moraforium hétte zwei Jahre frither
kommen miissen, dann hétte es nicht so ausgesehen, als ob man eine Plrinde nur
far wen{ge absichern will. In der Zwischenzeit ist es nun so, ich kenne viele Praxen
wo nahezu jeder Frau gesagt wird, sie kénne es machen lassen, kostet so viel,
wolfent Sie es machen lassen? Das ist die einzige Beratung, die dazu slattfindet, Das
finde ich schiecht. Das Angebot wird sehr gut angenommen. Ich glaube, 80% aller
Schwangeren haben Angst vor dem Problem [= behindertes Kind]. Ich habe immer
wieder die Erfahrung gemacht, dall selbst Frauen, die mit Sicherheit einen
Schwangerschaftsabbruch aus ethischen Grinden ablehnen, dafl die bei dem
Problem Alfersindikation schon sagen, nein, das kann ich meiner Familie nicht
zumuten, auch wenn ich selber die gréflten Probleme mit der Konsequenz kriege. ich
bin dafir, dafi der Triple-Test in die Mufterschaftsrichtiinien aufgenommen wird,
immer unter der ganz klaren Voraussetzung, dafl die Genetiker sich endlich in der -
Aussage durchringen, es ist eine Methode, die uns weilerbringt, wenn die
Bedingungen a), b), ¢) und d) gegeben sind. Nur die Bedingung kann nicht sein, es
kann nur finf Zentren in der Bundesrepublik geben, die den Triple-Test qualifiziert



auswerfen. Das Moratorium ist doch, wenn man es normaldeutsch,
kassenarzirechtlich liest, so zu interprefieren, wir wollen zunédchst mal den Topf far
uns alleine, und was wir dann aus dem Topf wieder heraustun, das werden wir dann
schon sehen. Das l8uft in unserem bundesdeutschen System einfach nicht, und wie
wenig es Jauft, das ist die augenblickiiche Praxis.”

Nach den bisherigen Erfahrungen mit dem Triple-Screening ist festzustellen, daft:

- trotz der Empfehiungen wissenschaftlicher Fachgesellschaften ein
Moratorium, innerhalb dessen dieser Test nur an einigen Zentren als
prospektive kontrollierte Studie einschliellich der Mdglichkeit, qualifizierie
genetische Beratung zu. evaluieren, durchgefiihrt werden sollte, nicht
konsensfihig mit den niedergelassenen Frauenirzten in Deutschland war.

- heute der Triple-Test angeboten wird, ochne daB aligemeingiiltige Standards
fiir die Aufkldrung und Beratung der Schwangeren entwickelt worden sind
oder es gar verbindliche Standards gébe.

Die Entscheidung:

a) ob der Test angeboten wird

b) wie er angeboten wird

hidngt von den einzelnen niedergelassenen Arzten und den universitiren
Zentren ab {s. fiir die UFK Miinster im Anhang),

dabel treten erhebliche Qualititsunterschiede zwischen niedergelassenen
Arzten und Laboren auf. Es besteht ein erhebliches Defizit an Kenntnissen
iiber den sachgerechten Einsatz des Testes und dessen Aussagereichweite
bei einem erheblichen Teil von niedergelassenen Arzten, die diesen Test
bereits anbieten,

- ein erheblicher Bedarf an Qualitdtssicherung sowchl hinsichilich der
Beratungs- und Aufkldrungsleistungen bei der sachgerechten Anwendung

dieses Testes als auch der Laborleistungen besteht.

- diese Mangel in der Aufkldrungs- und Versorgungsstruktur primér zu Lasten
der Schwangeren gehen, die unndtig in Unruhe versetzt werden, die
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unndtige z.T. riskante (invasive) Nachuntersuchungen (lber sich ergehen
lassen missen.

- sekundir die humangenetischen Beratungsstellen belastet werden, die
oftmals nachtriiglich Versorgungs- bzw. Aufkldrungs- und Beratungsdefizite
auszugleichen haben.

Zusammenfassend stellen wir fest, dafl in der Bundesrepublik Deutschland bisher
keine Beratungs- und Versorgungsinfrastrukiur existiert, die eine Einfihrung eines
allgemeinen genetischen Screenings aller Schwangeren Uber den niedergelassenen
Arzt problemlos gestattet.

Besonders ist hier auf die defizitdre Beratungskapazitat fur qualifizierte Beratung vor
und nach dem Test hinzuweisen und auf das zur Zeit bestehende erhebliche
genetische Ausbildungsdefizit bei der Mehrzahl der niedergelassenen Gynékeiagen.
Die Einfihrung des Triple-Screening in die allgemeine Schwangerenvorsorge wére
der erste genetische Test in der Bundesrepublik, der praktisch populationsbezogen
jede Schwangerschaft auf das Risiko einer Aneuploidie, einer numerischen
Chromosomenstérung hin untersucht. Diese Entscheidung hat weitreichende
Konsequenzen und sollte abgewogen gefallt werden, Um disse Entscheidung aber
abgewogen fallen zu kénnen, sind Pilot-Studien, die den Beratungsbedarf der
Schwangeren, die vorhandene Beratungskapazitdt, den Weiterbildungsbedarf der
niedergelassenen Arzte, Qualitatssicherungsprobleme bei der technischen
Durchfuhrung, aber auch die potentiellen adversen sozialen Konsequenzen und
Probleme vor der Einfihrung solcher ~Screeningverfahren evaluieren,
unumganglich.

Auf keinen Fall ist das Einsickern solcher Tests chne vorhergehende Evaluation,
ochne das Vorhandensein einer das Wohl der Schwangeren berGcksichtigenden
Beratungsinfrastrukiur zu empfehien. ’
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4, Einstellung der schwangeren Ratsuchenden zur Pridnatalen Diagnose

Nachfolgend werden die Sichtweisen von schwangeren Frauen wiedergegeben, die
im Zeitraum vom 02.01.1992 bis zum 30.09.1992 die genetische Beratungssteile des
Instituts fir Humangenetik aufgesucht haben, um sich beraten zu lassen. Fur das
vorliegende Gutachten haben wir ausfuhrliche Gesprache und narrative Interviews
mit 40 Frauen und falls méglich auch mit deren Partnern gefuhrt. Diese Frauen
reprasentieren unterschiedliche Problem- und Indikationstagen. Unterstitzt werden
die qualitativen Interviewdaten von standardisierten Fragebogenergebnissen zweier
zur Zeit am Institut far Humangenetik laufenden Untersuchungen: )
"Welche Praventionskonzepte werden in der Praxis der pranatalen Diagnose
wirksam?", geférdert von der DFG, Leitung: |. Nippert (1991-1992);

"Attitudes of Consumers and Health Professionals towards Prenatal Screening and
People with Disabilities", geftrdert von ESLA-Programm der EG; Leiiung: Th.
Marteau, London UK/ fir Deutschland: |. Nippert; R. P. Nippert (1992-1993).

41 Entscheidungsproblematik und Entscheidungsambivalenz der
Ratsuchenden

In unserem Beratungsklientel lassen sich unabhangig von der vorliegenden
Indikation zur genetischen Beratung vor pranataler Diagnostik folgende Gruppen mit
unterschiedlichem Inanspruchnahmeverhalten voneinander unterscheiden:

L Frauen mit medizinischer Indikation, die grundsitzlich positiv der PD
gegeniiberstehen.

Ein Teil dieser Frauen hat vorhergehende PD-Erfahrung. Diese Frauen
argumentieren zweckrational und beziehen die pranatale Diagnose bewuft in ihre
Reproduktionsentscheidung ein. Auflerdem gehdren auch Frauen zu dieser Gruppe,
die die PD auf Grund eines erhohten Risikos fOr ein monogenetisch bedingtes
Leiden oder einer Chromosomenstérung bei ihrem Kind in Anspruch nehmen, oder
'Frauen, die bereits ein behindertes Kind haben.

Folgende Einstellungen und AuRerungen zur Pranataldiagnostik sind
charakteristisch flr diese Gruppe:
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"Far mich stand fest, dal ich alles nur Mégliche tue, um ein gesundes Baby zu
bekommen, und dazu gehort auch die Fruchtwasseruntersuchung!”
Friseurin, 36 Jahre, Indikation: Alter

“Als Arzthelferin in einer gynékologischen Praxis habe ich mich umgehend nach
Feststellung der Schwangerschaft fir die Amniccentese entschieden, und zwar nicht
zum Beweis, sondern in erster Linie zum Ausschiull einer Stérung, also eher als
Vorsorgemainahme. Bei der Feststeliung einer Behinderung warde ich nur bei
schwersten Schédden die Schwangerschaft abbrechen. Ich kann jedoch andere
Frauen, die sich aufgrund vorgeburtlicher Diagnosiik gegen das behinderte Kind
entscheiden, nicht verurfeilen, sondern ihnen die Méglichkeit der Entscheidung
lassen, so wie im Rahmen der Inferruplio aus psycho-sozialer indikation.”
Arzthelferin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Wir haben ein behindertes Kind und mdchten kein zweites behindertes Kind.”
Industriekauffrau, 39 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21

“fch habe mich fir die vorgeburtiiche Untersuchung entschieden, weil ich bereifs ein
behindertes Kind habe, das an einer vererblen Krankheit leidet.”
Lehrerin, 34 Jahre, Indikation: Kind mit Mucopolysaccharidose

“Da wir bereifs ein Kind mit Down-Syndrom und zusétzlicher Lippen-Kiefer-Gaumen-
Spalte und zuséatzlichem Herzfehler haben, glaube ich, dall es eine andere Situation
ist, sich fur ein zweites behindertes Kind zu entscheiden oder nichf. Ifch jedenfalls
hétte keine Kraff mehr fir ein zweites behindertes Kind. Was aber nicht hei’l, daf
wir unser Kind nicht fieben oder dall man uns nur Steine in den Weg gelegt hat. Nur
bin ich froh, daRl die bereits vergangenen funf Jahre mit dem Kind hinter uns liegen
und nicht mehr vor uns.”

Hausfrau, 30 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21

“Bei mir ist es so, dafl wir schon eine Tochler haben mit einem offenen Ricken, und
ich fithle mich einfach Gberfordert, ein weiteres Kind mit so einam Krankheitsbild oder
einem &dhnlich schweren anzunehmen."

Hauswirtschafterin, 24 Jahre, Indikation: Kind mit Spina bifida aperta
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*ich habe die Behinderung meines Kindes akzeptiert, méchie aber auf jeden Fall
auch ein gesundes Kind haben.” '
Industriekauffrau, 26 Jahre, Indikation: Kind mit Down-Syndrom

Ratsuchende: "Daf ich eine Fruchtwasseruntersuchung machen wollte, das ist wohl
Klar.”

Ehemann: "in der lelzten Schwangerschaft hat man den offenen Ricken in der 32.
Schwangerschaftswoche festgestellt, und das wollen wir diesmal vermeiden... Wir
wollen das Wiederholungstisiko so gering wie méglich halten.”

Verkduferin, 26 Jahre, Indikation: Kind mit Neuralrohrdefekt

"Wir hatten uns entschieden, beim néchsten Kind eine Fruchtwasseruntersuchung
machen zu lassen, da wir Jja schon ein Kind mit Turner-Syndrom haben.”
Kunsthistorikerin, 31 Jahre, Indikation: Kind mit Turner-Syndrom

*Ich mdchte das ein biBchen ausschlieflen, dafl das Kind etwas hat. Mir liegt es sehr
am Herzen, dall das abgeklart werden kann. Ich bin ja ziemlich alf. ... Ich brauche
keine Bedenkzeil. Ich lasse den Eingriff so oder s¢ machen.” ‘

Kaufménnische Angestellte, 41 Jahre, Indikation: Alfer

“lch mdchte den Eingriff schon, sonst sdfle ich ja nicht hier. Ich will mich
vergewissern. Ich habe eine Nachbarin, die mit 32 Jahren das vierte Kind mit
Mongolismus geboren hat.” _

Verkéuferin, 38 Jahre, Indikation: Alter

“In den Medien steht viel geschrieben, und im Bekanntenkreis hort man viel. Die
moderne Medizin bietet das an, und dann kann man das auch wahrnehmen.
Durchfihren Jassen, fertig aus. Die Risiken sind da, dazu soll man auch stehen.”
 Ehemann, Tischlermeister

“lch bin eigentlich nur hier, um die Unfersuchungen machen zu lassen. Uber
Trisomie 21 erzdhit uns sowieso keiner mehr etwas, weil wir mit der L. schon viel
erlebt haben. Sie ist ja ein schwerer Fall. Fs war vollig klar, daR wir das machen
lassen. Es war nie ein Thema, weder bei meinem Frauenarzt noch bei mir. Auch die
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Kinderdrzte haben die vorgeburtiiche Untersuchung erwdhnt. Ich kann mich doch auf
die Wahrscheinlichkeitsrechnung nicht mehr verlassen.”
Hausfrau, 25 Jahre, Indikation: Kind mit Down-Syndrom

"ich bin bewuft zur PD gekommen und bin froh, dali es diese Mdglichkeit gibt, die
wir bewullt wahrnehmen. So spét ein Kind zu bekommen ist sowieso schon schwer,
und wenn es dann noch etwas hétte.”

Lehrerin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Das Risiko ist mir nicht so bekannt - da wollten wir uns schon absichern. Ich mdchte
s schon wissen, das ist klar... Genau wissen, dafl alles o.k. ist, dali das Kind
gesund ist. Unter dieser Voraussetzung bin ich schwanger geworden... Wir wollten
alles nutzen, was die Medizin zu bieten hat.” ’

Verlagsarbeiterin, 35 Jahre, Indikation: Alter, 2 Aborfe

*Ich hatfe das schon vorher (iberiegt... Durch meinen Beruf hab ich schon zu viel
gesehen, zuviele tote Kinder, dalt ich dadurch (durch PD) beruhigter bin.”
Kinderkrankenschwester, 37 Jahre, indikation: Alter

"Es solite fir jede Frau eine Selbstverstindiichkeit sein. Ich wirde es auch sonst
machen lassen {(wenn keine Translokation vorldge) - zur Kontrolle. Damit ich weil3,
dall alfes in Ordnung ist, und zur Beruhigung far mich... Man muf3 sich wirklich sicher
sein, dall 100%ige Kiarheit besteht (Gber das Ergebnis).”

Textilverkduferin, 37 Jahre, Indikation; Alfer, balancierte Translokation bei der
Ratsuchenden

"fch machte Gberprifen, ob es gesund ist - so wie man bei Nebel mit dem Auto
langsamer fahrt.”
Volkswirtin, 37 Jahre, Indikation: Alter

"f[ch mdéchte wieder die Chorionbiopsie machen, um friih Bescheid zu wissen. Ich

mdéchte nicht noch ein zweites behindertes Kind."
Kaufménnische Angestelife, 24 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21
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lIch mochte das (PD) schon. Ich mochie das vorher wissen, mochte Gewil3heit
haben, was mit dem Kind ist... Ich mdchte nicht noch einmal so dberrumpelf werden
wie beim ersfen Mal.”

Hauswirtschafterin, 24 Jahre, Indikation; Kind mit Spina bifida

*Alles kann man ja auch nicht ausschlieen bei dieser Untersuchung - dann nehme
ich alle Untersuchungen wahr, die es gibt... Wenn was nicht in Ordnung ist - bis zur
22 Woche kann man ja..."

Kaufménnische Angeslelife, 43 Jahre, Indikation: Alter

“lch habe gute Erfahrungen gemacht mit der Chorionzottenbiopsie. Beim ersten Mal
hatte ich etwas Angst - auch nach dem Erlebnis ist noch efwas Restangst geblieben,
bis zur Geburt.” |

Verkéduferin, 30 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 9 (3 Jahre alf)

"Mein Mann ist 42 ich bin 32 Jahre alt. ich habe drei gesunde Kinder. Wenn ich jelzt
noch ein krankes Kind bekdme, wére ich nicht gerade begeisitert... Ich habe mich
darauf eingestelf, eine Fruchtwasseruntersuchung machen zu lassen. Das Risiko
einer Fehigeburt wiirde ich in Kauf nehmen, wenn ich kein behindertes Kind haben
will... Das Risiko von 0,3-1% ist geringer als ein hehindertes Kind.”

Buchhalterin, 32 Jahre, Indikation: Alter des Ehepaares, 32 und 42 Jahre

Partner: "Wir wollen das nicht nochmal erleben.”
33 Jahre, Indikation: Thalassémie in der Familie, Onkel mit Trisomie 21

“fch wirde nicht schwanger werden ohne diese Mdglichkeit! Ich mdéchte die
Chorionzottenbiopsie.”
Hausfrau, 32 Jahre, Indikation: ein Kind mit DMD, Ratsuchende Konduktorin

Partner: "Fine Fehigeburt ist lange nicht so schiimm wie ein krankes Kind. ... Wenn
wir erfahren, dafi das Kind diesen Chromosomenschaden hat, wollen wir es aus der
Welt schaffen. ... Wir haben unser Kind weggegeben. Wir konnten das nicht mehr. ...
Es war eine zu hohe Belastung. ... Wir hatten das Kind sofort weggegeben, aber
man haf uns das erst viel spater gesagt (Diagnose). Wir sind ein halbes Jahr nach
Minster in die Klinik gefahren, das war ziemlich schiimm.”
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Ratsuchende: "Das Kind lebt jetzt in einem Kleinstheim bei Pilegeeltern.”

Partner: "Dieses Kind (jetzige Schwangerschaft) war nicht vorgesehen. Das ist nicht
in Ordnung, wir tun das kranke Kind weg und schaffen ein Neues an. ... Und wenn
das nicht in Ordnung ist, wieder ein Neues ~ nein!”

Wirtschafterin, 31 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21

"Mein Mann wollfe eigentlich kein zweiles Kind mehr und ein behindertes erst recht
nicht. ... leh wilrde beruflich mit einem behinderten Kind ferlig, als Multer weill ich
nicht.”

Dipl. Psychologin, 36 Jahre, Indikation: Alter. Ratsuchende arbeitet mit geistig
behinderten Kindern.

"“Jefzt bin ich 35 und dann mull das sein, und dann mache ich das auch.”
Stenckontoristin, 35 Jahre, Indikation: Alter

Ehemann: "Es ist eigentiich unser beider Wunsch. Wir haben vorher schon dariiber
gesprochen. ... Wenn die Modglichkeit angeboten wird, nehmen wir das auch in
Anspruch. Wenn man die Méglichkeit hat, einem behinderten Kind vorzubeugen.”
Ratsuchende: ”lch wollte ganz gern Chorionbiopsie machen lassen, zumal ich
Zwillinge bekomme.”

Sportiehrerin, 35 Jahre, indikation: Alter, Epilepsie

"Wenn man eine Behinderung ausschiieflen kann, dann soll man das auch alles
wahrnehmen. Heutzutage gibf es das, und dann soll man das auch machen und die
Mdoglichkeiten der moderen Medizin nutzen.”

Verkduferin, 35 Jahre, indikation: Alfer

"Wir haben drei gesunde Kinder, die wolfen unbedingt noch ein Geschwisterkind.
Aber ich wifl nicht das Risiko eines behinderten Kindes eingehen, vor allem die
Vorstellung, es kénnten gleich zwei behinderte Kinder sein. Dafir nehme ich das
Eingriffsrisiko in Kauf. ... Ich habe nichts gegen Behinderte. ich kenne ein Ehepaar
mit einem schwersthehinderten Kind. Das mufl heute nicht mehr sein.”

Kauffrau, 35 Jahre, Indikation: Alter, Geminischwangerschaft
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"ich habe eine besondere Verantwortung in meinem Alter. Wenn das Kind behindert
ist, dann will ich es auch nicht haben und stehe auch zu den Konsequenzen, sonst
kénnte man es ja auch gleich dem lieben Gott iberlassen und brauchte das alles
nicht zu machen.”

Lehrerin, 36 Jahre, Indikation: Alter

Wir haben den Eindruck, daf in dieser Gruppe von einem Teil derjenigen, die kein
behindertes Kind haben, latent eine Neigung zur Diskriminierung derjenigen
vorhanden ist, die aus welchen Grinden auch immer keine PD in Anspruch nehmen
und dann u.U. ein krankes Kind bekommen. 40,4% aller Frauen, die eine PD in
Anspruch genommen haben, finden uneingeschrankt, dal man die vorgeburtliche
Untersuchung heute generell als Vorsorgeuntersuchung machen sollte (s. Tab. 32,
Anhang). 17,3% der befragten Frauen finden, dall "eine Frau, die ein Kind mit einer
schweren geistigen oder kérperfichen Behinderung zur Welt bringt, weil sie die
vorgeburtliche Untersuchung nicht durchfiihren lassen wollte, unverantwortfich
handelt”, 24,5% stimmen dieser Meinung mit Einschrankung zu (s. Tab. 389,
Anhang).

For die Frauen, die die PD aufgrund ihrer Erfahrung mit dem Leben mit einem
behinderten Kind in Anspruch nehmen, liegt der Wert der pranatalen Diagnostik in
dem Ausschlul} des Wiederholungsrisikos und der bewuiiten
Entscheidungsmdglichkeit. Viele wissen, daf} sich dadurch ihre Verantwortung
vergréfiert. Far diese Familien und Frauen bedeutet die pranatale Diagnose reale
Hilfe in einer konkreten Familiensituation. Ein Teil dieser Frauen haite ohne die
Méglichkeit der PD keine weitere Schwangerschaft gewagt. Der Anteil der Frauen,
der angibt, ohne die Maglichkeit der PD nicht schwanger geworden zu sein, betragt
in 1992 in unserem Klientel 7,6% (s. Tab. 50, Anhang).

Eine vdllig andere Gruppe bilden:

.  Frauen mit medizinischer Indikation, deren Einstellung zur PD sehr
ambivalent ist, die hin und her schwanken zwischen der Angst, dal? durch den
Eingriff ihrem Kind etwas passieren kénnte, aber auch Angst haben, daf} sie,
falls sie die PD nicht vornehmen lassen, ein behindertes Kind bekommen
kénnten. Fur diese Frauen ist die genetische Beratung sehr wichtig, die
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Gesprache mit diesen Frauen dauern oft (ber eine Stunde. Folgende
Auflerungen und Einstellungen sind charakteristisch fUr diese Gruppe:

“Das ist eine schwere Enfscheldung jefzt... Eine Fehlgeburt mdéchte ich nicht. Ein
krankes Kind méchte ich auch nicht.

Die frithe Methode (Chorionzottenbiopsie} bedeutet wenig Risiko fir die Frau, aber
groferes Risiko fiirs Kind, bei der Amniocentese besteht grofieres Risiko fir die Frau
und weniger Risiko fur das Kind. Wichtig ist, daR die Methode mdglichst wenhig
belastend fur das Kind und auch far mich ist.”

Verkéduferin, 36 Jahre, Indikation: Alfer

“ich mochte die Untersuchung machen lassen, habe aber Angst vor der
Entscheidung. Wenn der Arzt die Entscheidung treffen wiirde, wére es leichter. ... Ich
bin da noch sehr unsicher. Ich habe Angst vor dem Eingnff, wenn es auch weh tut,
es geht voriber. Ich bin noch nichf ganz sicher - ich habe wahnsinnige Angst, wenn
das Baby krank ist, dafi ich vor die Wahl gestelt werde, jetzt mufl ich entscheiden.”
Kinderpflegerin, 40 Jahre, Indikation: Affer

*Wahrscheinlich bin ich die eine von 80 ... Mit dieser Ungewilheit noch finf Monate
herumzulaufen - das mite man noch genau tberlegen. ... Ich finde die
Enfscheidung nicht so einfach, weil das Risiko fir Fehigeburt besteht. ... Ich darf
daran nicht denken, daR eine Fehigeburt passiert und hinterher war alles in
Ordnung. Ich darf da nicht dran denken.”

Verwaltungsangestellfe, 32 Jahre, Indikation: Triple Test 1:160 (nach erstem Befund
1:80)

. "Angst habe ich schon davor, dal was mif dem Kind sein konnfe. ... Das ist es,
wovor ich unheimliche Angst habe, das Kind zu verlieren, weil es so lange gedauert
hat {um schwanger zu werden). ... Ich habe gedacht, dafl das (Triple-Test} vielleicht
ganz gut ist und eventuell, spéter das (Amniocentese). Bei der Gbcﬁ&nzottenbiepsfe
habe ich doch Angst, dall was schief geht ich wirde mich leber fur die
Blutuntersuchung entscheiden.”

Arbefterin, 37 Jahre, Indikation: Alter. (Entscheidung zwischen Amniocentese und
Triple-Test)
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“fch habe Angst vor dem Eingriff, aber ein behindertes Kind will ich auch nicht haben.
... Wenn ich 40 wére, sofort, aber so kann ich mich noch nicht damit anfreunden. Ich
kenne 30jéhrige, die das machen lassen. ... Mit dem Gedanken lebt man ja die
ganzen neun Monate (dafl man nicht alles ausschiielen kann). ... Ich denke mir, in
der ganzen Familie ist nie was gewesen. Meine Schwester hat auch mit 35 noch ein
Kind gekriegt. ... Ein behindertes Kind méchte man auch nicht haben.”

Verkauferin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Wenn eine Fehigeburt passiert, macht man sich Vorwirfe, man hat Angst. Das
andere ist ausschlaggebend, ob es gesund ist. ... Es klingt immer so gut 1:1000, und
dann ist man die eine, und dann wird einem gesagt, Sie haben Pech gehabl. Ich bin
immer etwas skeptisch."”

Ballettédnzerin, 35 Jahre, Indikation: Alter

“Der Arzt sagte, dall ich mir das mit der Fruchtwasseruntersuchung gut (berlegen
solife. Seiner Meinung nach sollte ich es nicht machen, weil es eine Fehlgeburt
auslésen kénnte. Er geht davon aus, dafl das Kind gesund ist. ... Ich will nicht, dal3
ich dazu beigetragen habe, dal das Kind abgeht. ... Ich wiirde mir Vorwlirfe machen,
wenn ich es in der 16. SSW machen lasse, weifl ich, dafl ... Wenn man die lange
Nadel sieht (Foto) - ein bifchen mulmig ist einem da schon - vielleicht solite ich lieber
die frithe Methode von unten...?"

Frihrentnerin, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Der Arzt hat mir dringend dazu (PD) geraten - grundsatziich bin ich nicht daftir (PD).
Ich wirde das Kind lieber so kriegen. ... Der Schmerz ist es bei dieser Sache nicht,
der einen davon abhélt. ... Ich tendiere zu der spéteren (Fruchtwasseruntersuchung),
ich bin gebrannt durch die Fehlgeburt! Was mir zu denken gibt: Wenn was
rauskommen sollte und ein Abbruch bevorstédnde ... ?"

Fernsehredakteurin, 37 Jahre, Indikation: Alter

“Der Eingriff hat natiirlich auch ein Risiko - man wiirde vielleicht etwas, was gesund
zur Welt kommen kénnte, gefdhrden. Vielleicht wére das andere (Triple-Test) auch
eine Mdglichkeit, beruhigter zu werden."

Arbeiterin, 29 Jahre, Indikation: Trisomie 21 in der Familie

46



‘Normslerweise bin ich jemand, der machl, was der Arzt sagt - hier mufl ich die
Entscheidung seiber treffen. ... Ich bin da immer noch zwiespditiq - einerseifs sehe
ich nicht die Notwendigkeit - andererseits méchte ich auf keinen Fall ein behinderies
Kind. Ich selbst sehe kein Risiko, ich habe relativ gesund gelebt, wohl geraucht, aber
selbst habe ich gar keine Bedenken. ...

Wenn er {mein Mann) sagen wirde, er kdnnte mit der Angst nicht leben, wiirde ich
es machen lassen."” '

Datatypistin, 36 Jahre, Indikafion: Alfer

"fch habe zwiespéltige Gefuhle, besonders Angst vor dem Eingriff und den Folgen.
ich arbeite mit sprachbehinderten Kindern, es wirde mich in Konflikte bringen,
entscheiden zu missen. ... Ich mdéchie auf keinen Fall ein behinderfes Kind, ich
mdchte wieder arbeiten kénnen.”

Motopédin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Wenn die Schwangerschaft ein paar Monafe eher gewesen wére, hétte man mir das
nicht geraten... Wichtig ist, dafl das Risiko fiir Fehibildungen gleich hoch ist, wie das
Eingriffsrisiko... Endgiiltige Sicherheit hat man eigentlich nie... Momentan tendiere ich
ein biBchen dagegen, enfweder Augen zu und durch. Das erste Kind habe ich mit
Goltvertrauen bekommen - ich bin glaubige Christin.” (Ratsuchende verzichiet auf
FD, Ultraschall und Triple-Tesf)

Medizinisch-technische Assistentin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Wenn nachher was wére, wenn das Kind eine Krankheit hat, wiirde ich mir Vorwiirfe
machen. Ich wilte nichi, was ich fdfe, wenn was wéare... Mulmig ist mir auf jeden .
Fall... Man hofft, da8 alles 0.k ist. Ich habe mehr Angst als beim letzten Mal (Abort
nach Chorionzottenbiopsie). Jetzt habe ich mehr dariber nachgedacht als beim
fefzten Mal... Wir haben viel dariiber gelesen und schon einmal mitgemacht.
{deshalb fiir Chorionzottenbiopsie)... Amniocentese - das ist schon fast zu spéat fur
Entscheidungen, die dann zu treffen sind."

Naherin/Hausfrau, 38 Jahre, Indikation: Alter

"“Normalerweise mdéchte ich das machen lassen. Wichtig ist, dafl das Kind gesund
ist... Ich habe ein biBchen Angst, ich méchte das Baby nicht verlieren.”
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Kassiererin, 35 Jahre, Indikation: Alter

*leh bin nicht so entscheidungsfreudig. Wir tberlegen, ob tberhaupt (PD) und wenn
Ja, welche Methode.” -

Partner. *... Das Risiko mit 35, normalerweise wére ich nicht dafir, aber Risiko fir ein
gestortes Kind?... Bei einer Frithgeburt kann man auch nichts machen... Ob man
daran vorbeikdme, wenn man einen grindlichen Ultraschalf macht?” (Ratsuchende
entscheidet sich spéfer fir Amniocentese.)

Verwaltungsangestelite, 36 Jahre, Indikation: Alter

"Angst habe ich auch vor der Untersuchung, da bin ich ganz ehrlich, weil das Risiko
for eine Fehlgeburt besteht... (PD) so frih wie méglich. Es wirde mir sonst noch
schwerer fallen (Enfscheidung zum Abbruch).”

Kuchenhilfe, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Das weill ich nicht so recht, wie ich das Risiko einschéatzen soll - einerseits
F@h!gebm‘ auszuidsen und andererseits, dafl was mit dem Kind nicht in Ordnung ist.
ich habe immer von dem Frauenarzt den Eindruck, daf er die Untersuchung fir
notwendig hélt.” |

Partner: "Er {Arzt) hat gesagl, dafl er es seiner Frau empfehien wiirde.”

Datatypistin, 36 Jahre, Indikation: Alfer

"lch méchte eine Untersuchung machen lassen, weil mein Mann eventuell ein Risiko
f?éf; wieder zu erkranken (Nieren-CA). Das wiirde meine Familie nicht verkraften,
einen kranken Mann und ein krankes Kind. ... Bei der letzten Schwangerschaft habe
ich die Fruchtwasseruntersuchung machen lassen, weil ich grofles Vertrauen zu
meiner Arztin hatte. ... Angst habe ich schon vor dem Eingriff, beim letzten Mal auch,
ich weild nicht warum ... Die Vorstellung, dad die Untersuchung vaginal durchgefihrt
wird, macht Angst. Es kann sein, wenn ich die Angst nicht in den Griff kriege, dali ich
dann ablehne. Qder sieht das dann bléd aus?”

Volkswirtin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Soll ich es machen oder neun Monate warten, wird es gut oder wird es nicht gut?

{Ratsuchende weint) ... Einerseits die Angst, dafl das Kind nicht gesund ist,
andererseits die Angst, das Kind durch den Eingriff zu verlieren.”
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Partner (Gleishauer): "ich fdnde es unverantwortlich, wenn sie mit ihrer Krankheit
noch ein krankes Kind versorgen mifite."
Frahrentnetin wegen Morbus Crohn, 37 Jahre, Indikation: After

“ich weil nicht, was mehr belastet, die Angst vor Trisomie oder die Angst vor einer
Fehigeburt. Ich habe Angst vor PD wegen des Fehlgeburtenrisikos. Ich hatte schon
zwel Fehlgeburten. (Ratsuchende liel Amniocentese in einer Arzipraxis machen,
hatte danach einen Abort) ... Was ndizt mir ein fotes Kind? Dann wére ein
behindertes Kind das geringere Ubel.”

Psychologiestudentin, 40 Jahre, Indikation: Alter, ein Kind an Neuroblastom
verstorben

"lch bin noch nicht ganz sicher. Ich habe wahnsinnige Angst, wenn das Baby krank
ist, dafk ich vor die Wah/ gesfelit werde - jetzt muk ich entscheiden.”
Hausfrau, 40 Jahre, Indikation: Alter

"Ist es sinnvoll, diesen Eingriff machen zu lassen? ,Das kann mir wahrscheinlich
keiner sagen.” '
Sozialarbeiterin, 37 Jahre, indikation: Alter

Ratsuchende: "Ich denke, das Baby ist in Ordnung. Ich denke sowieso nichls
Schiechtes, ich will auch nichts Schlechtes denken ... Die haupiséchliche Frage, die
sich mir immer wieder stelft, ist, ob ich das {iberhaupt machen lassen sofl. ... Wenn
ich jelzt unterschreibe, tberlege ich mir das auch nichf anders.”

Ehemann: "Man solife sich auch jelzf entscheiden, sonst ist das ein ewiges Hin und
Her.”

Industriekauffrau, 36 Jahre, Indikation; Alter

Ehemann: "Das ist keine leichte Entscheidung, das mufi (berlegt werden.”
Ratsuchende: "Wenn man es nicht macht, dann denkt man die ganze Zeif daran.”

Kaufméannische Angestelife, 36 Jahre, Indikation: Alfer

Ratsuchende. "Sollen wir es machen oder nicht?”
Ehemann: "lch wére schon dafur.”
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Ratsuchende: "Mir geht es so gut, besser als in den anderen Schwangerschaften.
Deswegen mochte ich es nicht fun.”

Ehemann: "Ist das eine gute Entscheidung? Man sagt ja immer, ab 40 Jahren wiére
eine Schwangerschaft geféhriich.”

Rafsuchende: "Wenn es nach mir ginge, wére ich gar nicht zur Berafung
gekommen.”

Verkduferin, 41 Jahre, Indikation: Alter

"Hatte ich bloR mit der Pille frither aufgehért. ... Wére ich ein halbes Jahr jlinger,
wére das alles gar nicht zur Sprache gekommen. Ich habe gehofff, dall die
Frauenérziin es nicht sagt, aber sie hat es gesagt und mich in die Zwickmiihie
gebracht. ... Es ist ein schwerer Entschiuft. ... ich bin sehr verwirt.”

Erzieherin, 35 Jahre, Indikation: Alfer

Ehemann: "Es ist die Frage, ob die Fruchtwasseruntersuchung noch notwendig ist.
Wenn jetzt der Eingriff getaligf wird und es passiert etwas, dann macht man sich
Vorwiirfe.”

Ratsuchende: "Aber wenn man nichts macht und man kriegt hinterher ein krankes
Kind? ... Es ist immer schwierig, so eine Entscheidung zu fassen. ... Was macht man
richtig, was macht man falsch?”

Biroangestelite, 35 Jahre, Indikation: R:s:ka fir Morbus Down 1:122

Ratsuchende: "Wenn man hdrt, dall dies als Unfersuchung angeboten wird, dann
hat man schon ein biRchen Angst. Wir haben uberlegt und iberlegt, ob wir es
machen lassen. Wir méchten ja ein gesundes Kind.*

Ehemann: "Es ist das besle, dal man es doch machen lait. Jetzt sind wir schon mal
hier.”

Hausfrau, 36 Jahre, Indikation; Alter

*Ein bifchen Bedenken habe ich schon, dall eine Fehigeburt ausgeldst wird, wenn
ich so daruber nachdenke. Aber ein gewisses Risiko ist immer dabei. ... Eine
Freundin hat auch die Fruchtwasseruntersuchung machen lassen. Sie hat mich
bekréftigt, das in Anspruch zu nehmen. ... Ich stehe der Sache aber auch mit
gemischien Gefihlen gegentber. Es kann ja sein, dali Wehen ausgeldst werden,
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dafl eine Fehlgeburt ausgeldst wird, Hauptsache, das Kind wird nicht vedetzt. ... Ich
mdéchte aber MiRbildungen ausschliefen.”

Ehemann; "Das Risiko fir andere Fehlbildungen als Trisomie 21 mull man halt
eingehen.”

Ratsuchende: "Wir machen das.”

Verwaltungsangestelite, 37 Jahre, Indikation: Alfer

"lch finde das Risiko fur Morbus Down nicht sehr hoch. Wir halten uns den Termin
fur die Untersuchung frei. Absagen kann ich immer noch. Ich werde das in Ruhe mit
meinem Mann am Wochenende (berlegen. ... Wenn ich diese Untersuchung
machen lasse, dann hauptséchlich zu meiner Beruhigung, dali alles in Ordnung ist.
ich erwarte eigentiich, dali alles in Ordnung ist, vor allem welil in unserer Familie alles
gesunde Kinder sind."”

Verwaltungsangestellte/Hausfrau, 35 Jahre, Indikation: Alfer

"Es ist einfach die Angst im Hintergrund, was ist, wenn... Wenn ich zehn Jahre jlinger
wére, wirde ich wahrscheinlich anders darangehen. ... Was mir so zu denken gibt,
ist das Abortrisiko noch fange Zeit nach dem Eingriff. ... Man selbst ist so ein bilchen
verunsichert, was nun die beste Methode ist. Ich mul die Informationen jetzt erst
einmal verdauen.”

Arztin, 36 Jahre, Indikation: Alter. Schwangerschaft nach Sterilitétsbehandlung

"Vielleicht kénnten wir damit leben. ... Habe Ich das Recht, fir das Kind zu
entscheiden?” ... Ratsuchende kennt ein Kind mif Hydrocephalus. "Wenn ich den
Jetzt sehe, habe ich Probleme. Was ist lebenswert und was nicht? Ich weifl nichi,
was er empfindet.” ... Ratsuchende geht mit ihrer Pflegetochter zur Frihférderung
bei der Lebenshilfe. "Wir haben dort viele behinderte Kinder gesehen. ... Als ich
dieses schwerstbehinderte Kind gesehen habe, habe ich gedacht; Wie ist die
Entscheidung richtig? Ich habe da richtige Angst vor. ... Das Kind kann sich ja nicht
mitteilen.” ’

Kinderpflegerin, 40 Jahre, Indikation. Alter

In dieser Gruppe sind hauptsachlich Frauen mit der Altersindikation (35 Jahre und

&lter} vertreten, fir die heute gleichsam eine Screening-Situation gegeben ist. Flir
viele dieser Frauen ist allerdings die pranatale Diagnose nicht etwas
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Selbstverstandliches, aber es ist auch keine Untersuchung, die sie von vornherein
ablehnen. Bei diesen Frauen hat man den Eindruck, als mtften sie sich zwischen
zwei Ubeln entscheiden:

a) dem Risiko fiir eine Fehlgeburt
b) dem Risiko fiir ein behindertes Kind.

Diese Gruppe erlebt die Entscheidung zur PD als besonders stressreich. In der z.Zt.
laufenden DFG-Befragung geben 29.4% der befragten Frauen an, dall sie
persdnlich die Entscheidung, die vorgeburiliche Untersuchung Gberhaupt
durchfthren zu lassen, stark bzw. sehr stark belastet hat (s. Tab. 1, Anhang). 43%
der befragten Frauen geben an, dafl die Sorge, dal durch den Eingriff eine
Fehlgeburt ausgelést werden kénnte, sie stark bzw. sehr stark belastet hat (s. Tab.
3, Anhang).

Eine vollig andere Gruppe bilden:

.. Frauen, die zur Beratung kommen weil, sie bei bestehender medizinischer
Indikation im Grunde keine prénatale Diagnose wollen. Diese Frauen
wollen sich nochmal eingehenst informieren, ein Teil dieser Frauen bendtigt
"Argumentationshilfen gegen meinen Gynikologen™.

*lch méchte dieses Kind behalten - egal wie es ausfalif... Ein Abbruch kommt nicht in
Frage.”
Indikation: Alter, 3 Aborte, davon 2 Spafaborte. Verzicht auf PD

Diese Gruppe ist stark von grundséaizlichen ethischen Werthaltungen gepragt,
die die vorbehaltlose Akzeptanz des eigenen Kindes 50, wie es von der Natur
ausgestattet ist, einschlief}t. Diese Frauen treffen ihre Entscheidungen sehr
bewult und reflektiert. lhre Einstellung mul nicht von religidser Werthaliung
bestimmt sein.

Eine weitere Gruppe sind:
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V.  Frauen mit medizinischer Indikation, die passiv in die Beratung kommen,
weil sie vom Arzt geschickt worden sind. Diese Frauen sind meistens
relativ unaufgeklart und erwarten, daf sie Handlungsanweisungen bekommen
(s. W)

“lch bin vom Gynékologen geschickt, ich weifl zwar nicht warum - wegen Risiken?
Nur so ein bifichen dartiber gesprochen.”
Hausfrau, 39 Jahre, Indikation: After

*Der Frauenarzt hat das empfohlen, ich wére von mir aus nicht losgegangen.”
Hausfrau, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Warum ich eigentlich hier bin, weill ich auch nicht so direkt, zur Beruhigung, hat die
Frauendrztin gesagt.”
Verkduferin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Der Arzt hat gesagt, ich bin zu alf fir das Kind. Ich soll besser diesen Test machen
iassen. Fruchtwasseruntersuchung?”
Putzfrau, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Der Dr. H. hat mir das so gesagt, man kennt ja nun gar nichts davon.”
Landwirtin, 37 Jahre, Indikation. Alter

"fch werde 37. Man hat mir geraten, mich untersuchen zu lassen. Es geht ja nur um
Mongolismus ~ oder 2"
Landfrauenvertreterin, 36 Jahre, indikation: Alfer

"Der Wunsch jeder Frau ist es, ein gesundes Kind auf die Welt zu bringen. Frau Dr.

... hat mich iiberzeugt, dafi es (PD) sinnvoll ist.”
Grundschullehrerin, 36 Jahre, Indikafion: Alter
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"Da ich schon 37 bin und mein dritfes Kind erwarfe, hat mir mein Arzt die
Fruchitwasseruntersuchung empfohlen. Wirden Sie das machen lassen in meiner
Situation?”

Hausfrau, 37 Jahre, indikation: Alter

Eine neue Gruppe in der genetischen Beratung bilden, seit es den Triple-Test gibt:

V. Frauen, die nie an eine PD gedacht haben und nun durch das voilig
unerwartete Ergebnis des Triple-Tests zur Beratung liberwiesen wurden
(s. auch Kapitel 3).

Eine besondere Gruppe bilden;

V1.  Frauen mit medizinischer Indikation, die eine PD machen lassen wollen,
aber mit der Konsequenz, bei positiven Befund die Schwangerschaft
nicht abzubrechen, sondern um sich besser auf die Geburt eines
behinderten Kindes vorbereiten zu kénnen (Anteil an dem
Beratungsklientel mit anschlieRender PD: 5,8%; s. Tab. 34, Anhang).

*ich wirde keinen Abbruch machen lassen. Ich mdchte mich aber vorher darauf
ginstellen - zu Selbsthilfegruppen gehen und s0."
Sekretdrin/Hausfrau, 29 Jahre, Indikation: AFP-Wert 1:160

“leh wirde das Kind zu 99% behalten wolfen.”
Malerin und Lackiererin, 36 Jahre, Indikation: Alter

"Das Kind hat eine Aufgabe 2zu bewdltigen und die Eltern, egal welche
Schwierigkeiten und Stérungen auftreten. Das ist meine Glaubenseinstellung, daher
ist fir mich ein Schwangerschaftsabbruch, fir mein Gewissen nicht gerechtfertigt.”
Sportlehrerin/Hausfrau, 37 Jahre, indikation: Alter

"fch bin ein Christ und kenne die zehn Gebote, deshalb kédme far mich eine
Abtreibung auich nicht in Frage, egal ob das Kind gesund wére oder nicht. Jede Frau
solffe wenigstens einmal in ihrem Leben ein Baby bekommen, damit sie sich tber
dieses Gefihl im Karen ist, was es heifit, ein Kind unter dem Herzen zu tragen, was
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aus eigenem Fleisch und Bilut entsteht in zehn Monaten. Jedes Kind hat ein Recht
auf Leben und Liebe. Es ist immer wieder ein Wunder und ein Geschenk, wie so ein
kleines Wesen einen Menschen verdndern kann. Positiv gesehen. Was andere
Frauen vielleicht nicht so sehen wie ich.”

Hausfrau, 37 Jahre, Indikation: Alter

*Man darf keinem Kind das Leben verweigern. Es ist bestimmt schwer, wenn es
krank zur Welt kame und es sofort stirbt. Aber dann hat es Gott so gewollf. Kinder
sind eine Gabe Goftes, auch wenn sie krank sind.”

indikation: erniedrigter AFP-Werl.

*Das ist schwer. Einen Abbruch kénnfe ich vor mir selbst nicht verantworten. Wenn
es ‘tatsédchlich zu der Benachrichtigung kommt, es ist ein behindertes Kind, dann
‘wiirden wir es wohl austragen. ... Die Religion spielt schon eine Rolfle fir mich, Ich
bin christlich eingestelff.”

Hausfrau, 35 Jahre, Indikation: Alter

9.8% (n=188) aller Frauen, die sich in 1992 zur genetischen Beratung
angemeldet hatten, (s. Kap. 2, Tab. 2} wollten sich ohne bestehende Indikation
zur PD beraten lassen. Diese Gruppe ieilt sich in zwei Untergruppen auf,
digjenigen, die ohne medizinische Indikation eine invasive PD in Anspruch
nehmen wollen, und diejenigen, die sich zundchst nur aligemein beraten {assen
wallen.

Davon entschieden sich 48 Frauen fUr eine invasive PD, ocbwohl sie keine
medizinische Indikation haben. Der Anteil der Frauen aus Gesundheitsberufen,
die ohne Indikation eine invasive PD durchfUhren tassen: 37,7% (s. Kap. 2).
Diese Frauen sind oft sehr gut informiert und verflgen (ber ein betrachtliches
argumentatives Durchsetzungspotential in der Beratung.

Diese Frauen bilden die folgende Gruppe:

VIl, Frauen, die eine PD haben wollen, ebwohi sie keine medizinische
Indikation zur invasiven PD haben.
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"lch arbsite im Behindertenbereich und habe zwei schiimme Schwangerschaften
hinter mir, was die FPsyche anbelangt. Ich habe Angsttréume gehabt, von einem Kind
mit zwei Kopfen getrdumt. ... Ich mdéchte halt so frith wie méglich etwas machen
fassen. ... lch méchte die Fruchtwasseruntersuchung nicht machen lassen, weif man
bei mir die Schwangerschaft schnell siehf, und ich mdchte mich nicht hinferher
rechtferfigen miissen, wenn ich etwas machen lasse. ... Ich weif}, dalk ich nicht alles
ausschiiefen kann; ich kann mich nicht vor allem sichern. Aber ich wére ruhiger,
wenn gewisse Dinge ausgeschlossen sind. Ich bin unausgeglichen und habe in
letzter Zeit wenig Geduld. Far mich ist es wichtig, dall es mdglichst frith gemacht
wird. Ich habe mil meinem Mann dariber gesprochen, dall ich die frihe
Untersuchung machen lasse. ... Ich wére nicht schwanger geworden, wenn es nur
die Maoglichkeit der Fruchtwasseruntersuchung gegeben hétte.”

Krankengymnastin, 34 Jahre. Indikation: Allgemeine Beralung, psychische Belastung

“Falls man irgendwas feststellt und die Geburt einleitet, belastet das ja ganz schén.
Ich gehe davon aus, dafl mich das funf bis zehn Jahre belastel. ... Behinderte haben
es ganz schon schwer. ... Man kann sie nicht so einfach zu Freunden geben und
sagen: Ich gehe jefzt ins Theater. ...Die Qualerei durch das Studium wére umsonst
gewesen. Ich promoviere jetzt. ... Ich bin Alleinerzichende und kann es mif in meiner
Lage absolut nicht leisten ein behindertes Kind zu bekommen.”

Wissenschaftliche Mitarbeiferin, 34 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung,
psychische Belastungssituation

“Man kann ja leider nie feststellen, in welchem Ausmal das Kind behindert ist. ...
Wenn das Kind ins Heim mulite und man wirde damit nicht fertig., damit ist einem
Kind nichts Gutes getan."”

Gymnastikiehrerin, 33 Jahre, Indikation: allgemeine Beralung, psychische
Belastungssituation

*lch habe schon zwei Kinder, die sehr lebhait sind. ... Ich mdchte irgendwann einmal
in meinen Beruf zurtick. Mein Mann ist stark beschéftigt, der kdnnte mir nicht helfen.”
Archifektin, 34  Jahre, Indikation. allgemeine  Beratung,  psychische

Belastunhgssituation

Die andere Gruppe (n=140)} verzichtet auf ein invasives Verfahren:
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Vill. Frauen, die sich allgemein beraten lassen wollen, die keine Indikation
haben. Ein Teil dieser Frauen nimmt non-invasive PD-Verfahren
(Sonderultraschall und/oder Triple-Test) in Anspruch.

*Es wilrde mich sehr beruhigen, wenn-ich mich beraten lassen wirde. Warum sagt
man, ab 357 ... (PD) eigentlich nicht Ich habe von einer Bekannten Gber
Blutuntersuchung und Ulfraschall gehort - das warde mich sehr beruhigen. ... Ich
habe mit vorzeitigen Wehen zu tun gehabt in der ersten Schwangerschafl. Jetzt habe
ich Angst, dall meine Gebdrmulter anders reagiéd und eventuell. zu einer
Fehigeburt neigen wirde. ... Ich hatte im letzten Jahr eine Fehigeburt, und da ist
man doch etwas vorsichiiger.”

Lehretin, 34 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung

“Das Risiko der Fehigeburt nerwvt mich eigentlich mehr &ls das Risiko des
Mongolismus. Ich habe eigentlich mehr Angst davor, dal es zu einer Fehlgeburt
kommt. ... ich wollte eigentlich erst einmal nur die Beratung, damit die Entscheidung
feichter fallt. ... Ich bin schon mal beruhigt, dalk ein Eingtiff nicht unbedingt sein mufi.
... Ich glaube, ich lasse es nicht machen.”

Kaufmdnnische Angestellte, 34 Jahre, Indikation: alfgemeine Beratung

Insgesamt verkdrpem diese 8 Gruppen:

-» 1. Frauen mit Indikation, die der PD grundsétzlich positiv gegentberstehen und
sie grundsétzlich in ihre Reproduktionsplanung mit einbeziehen. Die préanatale
Diagnose ist flr diese Frauen selbsiversténdlich. Diese Frauen haben Ofier
bereils behinderte Kinder oder ein erhdhtes genetisches Risiko fUr genetisch
bedingte Erkrankungen.

~» 2. Frauen mit Indikation, die der PD sehr ambivalent gegeniiberstehen. Diese
Frauen sind noch zum Zeitpunkt der genetischen Beratung unentschieden, ob

sie eine PD (Gberhaupt durchfihren lassen wollen.

-» 3. Frauen mit .Indikation, die grundsitzliich ablehnend der PD
gegenlbersishen. Disse Entscheidung ist bereits vor der genetischen
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Beratung gefallen. Die Frauen suchen die genetische Beratung auf, um ihre
Entscheidung noch mal mit dem genetischen Berater durchzusprechen bzw.
ihren Informationsstand bzgl. Eingriffsrisiken und Diagnosespektrum zu
Uberprifen. ’

-» 4. Frauen mit Indikation, die passiv unaufgeklart zur genetischen Beratung
kommen, weil sie ihr Frauenarzt Uberwiesen hat. Diese Frauen erwarten vom
genetischen Berater Entscheidungshilfe. Es ist manchmal schwierig, bel diesen
Frauen die Enischeidungsautonomie so zu stérken, dal sie zu einer
selbstverantwortlichen Entscheidung finden. Flr diese Frauen ist Aufkldrung
und ‘Kampatenia Beratung wichtig, damit sie abschétzen kdnnen, auf was sie
sich einlassen und wissen, was u.U. auf sie zukommt.

- 5. Frauen, die nie an eine PD gedacht haben und nun vdllig Uberrascht durch
das Ergebnis des Triple-Testes zur Beratung kommen,

— 6. Frauen mit Indikation, die eine PD méchten, um sich bewuft auf die Geburt
eines behinderten Kindes vorbereiten zu kénnen.

— 7. Frauen ohne Indikation, die unbedingt eine PD haben mdchten.
—> 8. Frauen ohne Indikation, die sich grundsatzlich beraten lassen wollen.

die wir in unserem grofen Beratungsklientel in 1992 typisch vorfinden, das sehr
breite Spektrum unterschiedlichster Lebensanschauungen, persnlicher Familien-
sifuationen, Werthaltungen und Erwarlungen, wie sie in unserer Gesellschaft
msgesamt vorzufinden sind. All diesen unterschiedlichen Erwartungen und
Wertvorstellungen hat eine genetische Beratung vor pranataler Diagnostik gerecht
Zzu werden,

4.2 Typische Fragen von ratsuchenden Frauen und ihren Partnern in der
genetischen Beratung

Die meisten Frauen und Pariner, die in die genetische Beratung kommen, sind voller
Fragen. Nicht nur weil sie existentielle Enischeidungen ftreffen missen, sondern
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mehrheitlich, weil sie relativ_ unaufgeklart sind. AulBerdem sind die Probleme, die
besprochen werden, immer in Wahrscheinlichkeiten ausgedrickt, die oft schwer auf
Anhieb zu versiehen sind. Konkrete Ja/Nein-Zuordnungen gibt es im Bereich der
prénatalen Diagnostik kaum. Diese Wahrscheinlichkeitsaussagen, mit denen die
Ratsuchenden konfrontiert werden, missen in eine fir sie versteh- und
handhabbare (entscheidungsrelevante) Dimension gebracht werden.

Nachfolgend ist versucht worden, die immense Palette von Fragen, die in der
genetischen Beratung von Schwangeren und ihren Partnern gestellt werden, zu
klassifizieren.

Wir hoffen mit dieser Ubersicht zu zeigen, wie wichtig Aufkldrung und lnformatipn
vor der Inanspruchnahme der PD im Sinne der auf Seite 6 genannten Punkte ist,

Die Fragen der Ratsuchenden lassen sich wie folgt kilassifizieren:

1. nach der Atiologie von Chromosomenstérungen und anderen
Behinderungen, nach méglichen Ursachen, z.B.: .

"Dieser Mongolismus liegt am Alter der Frau? ... Wie sicher sind lhre
Auswertungen? ... Was kann man nicht erkennen, Fehlbildungen welcher Art?”
Bankkauffrau/Fausfrau, 35 Jahre, Indikation: Alfer

"Durch die Medikamente kann das Kind auch geistig geschéddigt sein?"
(Ratsuchende ist in psychiatnscher Behandiung, nimmt regelméfig Filuanxol
gegen Angsizusténde. )

Friseuse, 44 Jahre, Indikation: Alfer

"Wie kommt Mongolismus zustande, durch Medikamente?" (Rafsuchende
ist entschieden gegen PL)
Produktbetreuerin, 35 Jahre, Indikation: Alter

2.  was kann mit der PD erkannt werden, welche Krankheitsbilder, welche
Behinderungen, z.B.:

"Ist das fiir mich ausgeschlossen, dafl ich das (Trisomie 8) auch hriegen
kénnta?"
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Industriekauffrau, 30 Jahre, Indikation: Roteln-Infektion, Trisomie 9 in der
Familie

"Kann man Herzfehler nicht auf dem Uliraschall erkennen?”
Industriekauffrau, 26 Jahre, Indikation: Kind mit Down-Syndrom

"Was kann man bei der vaorgeburtlichen Untersuchung erkennen?”
Ehemann

"Was wiirde man denn da sehen auf dem Ultraschall? ... Kann man sehen,
ob es ein Junge oder ein Médchen ist?"
Krankenschwester, 36 Jahre, Indikation. Alter

"Was kann man denn iiberhaupt an Fehlbildungen feststellen?”
Kaufménnische Angestelite, 34 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung

"Kénnte man Hinweiszeichen jetzt schon sehen?”
Ehemann, Angesteliter

"Was bedeutet Trisomie 18 oder Trisomie 137 ... Aber das Kind wird beim
Eingriff nicht verletzt? ... Wird beim Eingriff ein Ultraschall gemacht?”
Verkauferin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Kann man andere Hirnschidigungen erkennen?”
Arzthelferin, 29 Jahre, Indikation: neurofubutérer Defekt (NTD) in der Familie

“Inwieweit kénnen Sie denn feststellen, ob ein Kind geschidigt ist oder
nicht?"”
Vorarbeiterin, 30 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung, Medikamenie

"Wie ist der Wert des Triple-Tests zustande gekommen? ... Wie grof3 ist die
Haufigkeit, dall in ihrem Alfer etwas passiert? ... Kann man an Hand der
Fruchiwasserunfersuchung erkennen, wie stark das Down-Syndrom ist?
... Kann man auf dem Ulfraschall die Herzfunktion sehen?”

Ehemann, Kranwageniahrer
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“Sie kénnen mir nach der Untersuchung sagen, ob das Kind gesund ist
oder nicht? ... Wenn man feststellf, dall was ist, was machen wir dann? Ich
traue mir die Erziehung eines behinderten Kindes nicht mehr zu. Wir leben ja
nicht mehr so fange." ({Ratsuchende hat angeborenen Herzfehler,
liberraschende Schwangerschaft)

Einzelhandelskauffrau, 40 Jahre, Indikation: Aller

"Die Untersuchung ist relativ zuverldssig - das Ergebnis? ... Isl das kein
unterschiediiches Risiko bei (Chorionbiopsie und Amniccentese)? ich stell mir
das primitiv so vor, dafl das eine (Chorionbiopsie) mehr von Aufien genommen
wird. Gibt es da auch fiir mich ein Risiko? ... Welche Krankheiten kbnnen Sie
sonst noch feststellen auler Trisomie 21? Sinnesstdrungen kénnen Sie
nicht feststellen?”

Lehrerin, 37 Jahre, Indikation: Alter

Fartner: "Es gibt keine Zusammenhinge zwischen einer bereits erfoigten
Fehigeburt und dem Altersrisiko?" (Ratsuchende hafte eine Fehigeburl)

Partner: "Meine Frau ist schwanger, da will ich wissen, ob Chorea Hunfington
auf das Kind abertragen werden kann?" (Vater des Partners hat Chorea
Hunftington)

"Gibt es etwas Neues in Bezug auf Schizophrenie? Wére das ein Grund,
kein zweites Kind zu bekommen?" (Schizophrenie in der Familie des Mannes
mehrfach aufgetreten) Also kann man bei der
Fruchtwasseruntersuchung Mongolismus und offenen Riicken feststellen
- aber nur die groBen Stellen? ... Was wirde passieren, wenn der Befund
positiv ist? Wére nach der Fruchtwasseruntersuchung noch ein Abbruch
mdéglich?”

Kaufmdnnische Angesteilte, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Trisomie 21 ist das einzige, was man feststellen kann? ... In dem Rahmen

kann man nicht feststellen, ob Neurodermitis vorliegt?” (Ratsuchende hat
Neurodermitis, chronische Bronchifis efc.) ... Mein Problem ist, wenn man 8o
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eine Chromosomenunvertraglichkeit feststellt, mul dann eine Abfreibung
gemacht werden?"

Erzieherin, 35 Jahre, Indikation: Alter

Partner. "Wie ist das, wenn eine Frau mit 35 Jahren das erste Kind kriegen
wiirde?"

"Wie hoch ist das Risiko fiir Diabetes? Kénnfe man untersuchen, ob das
Kind die Anlage fur Diabetes in sich tragt? ... Ich traue mir ein zweifes Kind mit
Diabetes nicht zu.”

Blirokauffrau, 34 Jahre, Indikation: Diabetes und Schwerhdrigkeit

was bedeutet das Krankheitsbild (z.B. Trisomie 21) und wie ist die
Prognose solcher Krankheitsbilder

"Welche Folgen kann die Trisomie 18 haben? ... Kénnen sich Triple-Test-
Weite noch einmal verdndern?”
Partner, Konditor

“Wie duBlert sich das an den Kindern, wenn Chromosomenstorungen da
sind? Sind das geistige Behinderungen oder nur kbrperliche? ... Wie kann
denn eine Fehigeburt passieren? Heilt das dann, dall man sich nach dem
Eingriff besonders schonen muf? ... lch mach das ja nicht so oft. (Lacht) ... Es
ist ja gut, dall man dariber spricht.”
Ehemann, technischer Angesteliter

*Ich habe das noch nie gehort, offener Riicken. Sind die Kinder dann
behindert?”
Kriminatbeamtin, 42 Jahre, Indikation: Alter

"Was bedeutet leichte Chromosomenstdrung? ... Ist das denn spéter nicht
schiimm fur die Kinder zu erfahren, da3 sie nicht zeugungsfdhig sind? ...
Was ist schmerzhafter, die Fruchiwasseruntersuchung oder ' die
Chorionbiopsie?"

Versicherungsangestellte, 38 Jahre, Indikation: Alter
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"Wie sieht die leichte Form der Trisomie 21 aus? ... Geistig behindert sind
die aber alle? ... Woher kommen die Fehibildungen? ... Was ist polygen? ...
Was warden Sie empfehlen?”

Dipiom-Sozialarbeiterin/Hausfrau, 34 Jahre, Indikation: Asthma

"Wie sieht Trisomie. 13 und 18 aus? ... Welche anderen Méglichkeiten hétte
ich sonst naoch (aulier PD)?"

Pharmazeutisch-technische Angestelite, 26 Jahre, Indikation: Risiko fir
Morbus-Down

wie schrerzhaft ist der Eingriff

"‘Besteht das (Alfers-) Risiko auch, wenn man schon mehrere Kinder hat?
{Dritte Graviditat der Ratsuchenden) ... Tut das nicht weh (Chorionbiopsie)?
Ich habe nur Angst, wenn ich nicht ganz still halte - und das ist ja noch ziemlich
kigin - , dall was passieren kann. ... Wenn es nicht normal sein solfte, was
dann? Bei Trisomie 21 z.B.? ... Da bekomme ich keine Schwierigkeiten (wenn
ich die Schwangerschaft abbrechen mdchie)? Nichf, dall ich einen
Spie ruteniauf machen muf."

Verkauferin, 37 Jahre, Indikation: Alter

Ratsuchende: "Wird das fAmniocentese) mit Betdubung gemach{?"
Partner: “st das (Triple-Test) nicht ganz so sicher wie das andere?”
Wirfschafterin, 34 Jahre, Indikation: Kind mit Spina bifida

"Wird die Fruchtwasseruntersuchung ohne Betidubung gemachi, so durch
die Bauchdecke?" '
Hauswirtschafterin, 35 Jahre. Inclikation: Alfer

"lch mdchte eines wissen und das ganz ehrfich und offen: Ist der Eingriff
(Chorionbiopsie) schmerzhaft? Mir ist es lieber, ich bin darauf vorbereitel. Ich
weil gerne, was da kommt.”

Kaufménnische Angesfelite, 38 Jahre. Indikation: Alter

63



wie sicher {Fehlgeburtsrisiko) ist der Eingriff

"Wenn von der Chorionschicht etwas weggenommen wird, ist das nicht
gefdhriich? ... Wie sicher ist das Ergebnis tberhaupt? ... Ich frage mich, ist das
in meinem Alter (37 Jahre) wirklich aktuell? Ist das nicht nur eine Sache von
statistischem Charakter? Ich frage mich, ob ich nach zwei Schwangerschaften
wirklich damit rechnen mul3? ... Gibt es noch andere Untersuchungen? ... Wo
kommen wir hin, wenn wir jedem Kind mif einer Sid6rung das Leben
absprechen?” )

(Ratsuchende ist Bankangestellte)

Fariner: "Seit wann wird das Verfahren (Chorionbiopsie) angewandt? .., Wird
der Eingriff mit Ultraschall iberwacht? ... Spielt das Alfer des Vaters bei
Chromosomenstérungen auch eine Rolle? ... Kommt es vor, daR das Ergebnis
positiv ist, und das Kind ist trotzdem behindert? ... Welche Behinderungen kann
man feststellen, auch geistige Behinderungen? ... Wie reagieren Eltern, wenn
ihnen ein Chromosomenbefund mitgeteilt wird?"

(Fartner ist Lehrer)

"Bei welcher Methode ist das Risiko gréBer, das Kind zu verlieren? ... An
Hand des Ullraschalls kann man noch pichis sehen?” (Ratsuchende
enischeidet sich fir Chorionbiopsie)
Hausfrau, 39 Jahre, Indikafion: Alter

"Welche Untersuchungsmethode ist gefihrlicher?”
Verkauferin, 40 Jahre, Indikation: Alter

"Kann es sein, dal die Frucht verletzt wird durch die Untersuchung? Eine
Freundin sagte, da nehmen die ein Stiickchen vom Kind ab. ... Ich habe gehor,
dafll auch junge Leute unfer 25 Jahren mongoloide Kinder bekommen haben?
... Wie muli man sich das Chromosomenbild bei Trisomie 21 vorstellen? ... Es
ist bekannt, dafl Frauen, die jahrelang fliegen, einem erhGhten Risiko
{Strahlenbelastung) ausgesetzt sind. Deshalb gibt es hdufiger Aborte.”

- Stewardell, 34 Jahre, Indikation: psychische Belastung
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"Ob das (Chorionbiopsie) oOberhaupt gemacht werden muR? .. Das
Fehlgeburisrisiko ist doch nicht so hoch, oder? ... Abgesehen von einer
Fehlgeburt - die Frucht kann nicht geschddigt werden? .. Oder
Entziindungsgefahr? ... Die spéte Unfersuchung ist nicht so risikoreich?"
Sozialpéddagogin, 35 Jahre, Indikation. Alter

*Kann man eine Fehigeburt auf den Eingriff zuriickfiihren? Die kann doch
auch so passieren? ... Das Ergebnis bei Amniocentese und Chorionbiopsie, ist
das in beiden Fallen das gleiche? Kann man dasselbe feststellen? ...
Stoffwechselstérungen kann man nicht feststellen?” (Ratsuchende mdichie
Amniocentese, hat vier Wochen nach dem Eingriff einen Abort.)

Bankkaufirau, 31 Jahre, Indikation: psychische Belastung

Partner: "Wie kann das (Fehlgeburt} passieren? ... st das gewshrieistel, dall
man hier (zeigt auf das Bild mit dem Fotus) keinen Treffer landet? ... Was
kénnen Sie effekiiv feststellen bei dieser Untersuchung? ... Wie sind die
genauen Risikozahlen bei Frauen ab 30 Jahren?" (Parlner st
Personaldisponent)

"Man hdrt immer wieder davon, daB das Kind verletzt wird bei der
Untersuchung (Amniocentese).”
Kautmdnnische Angestellte, 39 Jahre, Indikation: Alfer

“Wie grof} ist das Risiko fiir das Kind, durch den Eingriff geschédigt zu
werden? Kdnnte man . nicht erstmal einen Ultraschall machen und dann
weifersehen? ... Kann Ultraschall beruhigend sein, wenn nichts Auffdlliges zu
sehen ist? ... Was bleibt ubrig, wenn tatsdchlich eine starke Behinderung
vorldge?”

Gastwirtin, 32 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus-Dowr)

"Wie sicher ist die Chorionbiopsie im Vergleich zur Fruchtwasseruntersuch-
ung?”

Lehrerin, 35 Jahre, Indikation: Affer

Partner: "In welchem Zeitraum kommt es zu einer Fehlgeburt?”
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"Wie hoch liegt das Risiko fur offenen Riicken? Das kénnte man doch spéter
auf einem grolien Ultraschall sehen oder? ... Wenn man ein positives Ergebnis
bekommt, kann man sich in jedem Fall darauf verfassen?" (Ratsuchende hat im
Spiegelartikel gelesen, dal Kinder nach Chorionbiopsie vermehrt Auffélligkeiten
an Handen und FldBen  haben) .. Bekommt man  bei
Fruchtwasseruntersuchung eindeutigere Ergebnisse? ... Bekommt man noch
am selben Tag ein voriiufige Ergebnis? ... Welche Untersuchunyg ist fiir das
Kind gefahrioser, durch die Bauchdecke oder von unten (bej
Chorionbiopsie}?’

Beim Lesen der Einverstadndniserklidrung: "Also kann es doch sein, dafl das
Ergebnis nicht ganz zuverlassig ist?” |

Oberinspekiorin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Was wiirden Sie mir raten? .. Wieviel Zeit habe ich noch mit der
Untersuchung? ... Werden die Eingriffsrisiken groBBer?”
Diplomchemikerin, 31 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Dowr 1:380

“Welche Mdglichkeiten hélle ich, wenn jetzt wirklich eine Krankheit auftrift? ...
Kann man schon etwas auf dem Ulfraschall feststellen? ... Wie hoch ist das
Risiko, daB eine Fehlgeburit passiert?”

Verkauferin, 26 Jahre, Indikation: Kind mit neurotubuldrem Defekt

"Wir brauchen es (die vorgeburtliche Unfersuchung) nicht machen zu lassen?
Sonst sind ja beim Eingriff keine Risiken? Das Jist nur das

Fehlgeburisrisiko?”

Ehemann, Metallarbeiter

"Welche Risiken haben diese Eingriffe? ... Wenn lhre Frau in meinem Alfer
wére, was wiirden Sie dann machen? ... Was ist, wenn festgestelit wird, das ist
ein mongoloides Kind?"

Verwaltungsangestellte/Hausfrau, 35 Jahre indikation: Alter

"Hat das Fehlgeburisrisiko damit etwas zu tun, ob es das ersfe oder dritte

Kind ist? ... Warum kann es zur Fehlgeburt kommen? Das verstehe ich nicht. ...
Das ist nahezu hundertprozentig, ob es ein mongoloides Kind ist oder nichi? ...
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Ist das nicht ein bikchen spét (die von der Gesetzgebung erlaubte Abbruchsfrist
bis zur 24. Schwangerschaftswoche nach der lefzten Regel)? ... Wird das
Einfiithren der Nadel auch unter Ultraschall gemacht? ... Das Geschlecht
wird auch festgestelft? ... Ist (der Triple-Test-Wert) 1:130 schon (ber der
Empfehlungsgrenze fir eine Fruchtwasserunfersuchung?”

Ehemann, Diplom-Ingenieur

“Wie hoch ist das Risiko bei der Chorionbiopsie? Mir wurde gesagl, es sei
wesentlich hdher als bei der Fruchfwasseruntersuchung.”
Erzieherin/Hausfrau, 36 Jahre, indikation: Alter

wie zuverlissig ist das Ergebnis der PD

“Ist es nicht so, dall sich ein Abort durch Beschwerden ankindigt? ... Wie
sicher ist das Untersuchungsergebnis?”
Sozialarbeiterin, 37 Jahre, Indikation: Alfer

“Wie sicher ist so etwas {die vorgeburtliche Untersuchung) denn? ... {st
das denn relativ hdufig, dall man etwas Gravierendes sehen kann? .. Wie
lange mull ich auf das Ergebnis warten?”

Arztin, 36 Jahre, Indikation: Alfer

"Dieser Mongolismus liegt am Alter der Frau? .. Wie sicher sind lhre
Auswertungen? ... Was kann man nicht erkennen, Fehlbildungen weicher
Art?"

Bankkauffrau/Hausfrau, 35 Jahre, Indikation: Alfer

“Gibt es Fehler in der vorgeburtlichen Untersuchung selbst?”
Studienrdtin, 34 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Down 1.68

“Wie sicher ist die Methode (Chorionbiopsie}? ... Wie grof ist die
Wahrscheinlichkeit, dafl Punktmutationen entstehen mit zunehmendem Alfer
der Mutter." { Ratsuchende hat schon Vorlesungen im Humangenetischen
instifut besuchf}

Lehrerin, 46 Jahre, Indikation: Alfer

67



"Wie sicher sind die Ultraschallanzeichen bei Trisomie 212"
Bankauffrau, Alter 27, Indikation: Risiko Morbus-Down 1:160

"Der Arzt hat Chorionbiopsie empfohlen. Ist diese Methode genauer?”
(Ratsuchende hat bei der vorherigen Schwangerschaft Amniocentese machen
lassen)

Renogehilfin, 39 Jahre, Indikation: Alter

was fir Handlungsoptionen bestehen, wenn ein positiver Befund
festgestellt wird (welche Therapiemdglichkeiten, Abbruch der
Schwangerschaft)

"Was ist, wenn man irgend efwas im Lauf der Schwangerschaft feststellt,
schwerste Behinderung oder Morbus Down?"
Krankenschwester, 31 Jahre. Indikation: Cousin mit Morbus Down

"Kénnte man schon wihrend der Schwangerschaft etwas machen, wenn
tatsadchlich offene Stellen festgestelft wiirden?"
Industriekauffrau, 36 Jahre, Indikation: Alter

“Solite irgend etwas sein, wie ist denn das mit dem Wegmachen, mit dem
Abbruch?"”
Verwaltungsangestelite, 31 Jahre, Indikafion: Kind mit Trisomie 18

"Ist die Chorionbiopsie riskant? ... Wenn das Kind diese Krankheit (Morbus
Down) hat, gibt es eine Heilung dafiir?"
Stationshilfe, 22 Jahre, Indikation: Serum-AFP erniedrigt

"Was macht man denn, wenn eine Chromosomenstérung auftritt?"
Kdchin, 29 Jahre. Indikation: Adrenogenitales Syndrom (AGS) bei Tochter

"Gibt es fir mich Immer noch die Moglichkeit des

Schwangerschaftsabbruchs? Ich bin ja schon recht weit fortgeschritten in der
Schwangerschaft. Und wenn da wirklich etwas Schwerwiegendes sein sollte ..."
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Vermessungstechnikerin, 38 Jahre, Indikation. Alter

"“Wenn sich herausstellen solite, dafy ich ein Kind mit Mongolismus erwarte,
wird mir dann ein Schwangerschaftsabbruch angeboten? ... Was kénnte
nach der Fruchtwasserunfersuchung passieren? st das vergleichbar mit der
frihen Untersuchung (Choricnbiopsie)? Die soll ja gefdhriicher sein.”
Schauwerbegeslalterin, 35 Jahre, Indikation: Alfer

"“Was haben wir denn noch, was in meiner Position bedrohlich wére? Was
wiirde denn zu einem Schwangerschaftsabbruch f¥fihren? ... Eine
Ausschabung wére relativ problemfos? ... Was ist ihr persOnlicher Eindruck?
Diirfen Sie privat dariiber sprechen?”’

Lehrerin/Hausfrau, 37 Jahre Indikation: Alter

"Wie geht das denn weiter, wenn was festgestellt wird?"
Partner, Bankangestellter

"Wenn nach einer Fruchtwasseruntersuchung was fesfgestellt wiirde, wére es
doch fiir sinen Schwangerschaftsabbruch zu spét oder?"
Verkduferin, 37 Jahre, Indikation: Alfer

"Wenn was ist mit dem Kind, mufl dann eine Abtreibung gemacht werden?"
Verkduferin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Was wiirden Sie machen? ... Meinen Sie denn , dafl das notwendig ist bei
diesem Wert (1:370)7 ... Verdndert sich der Wert, wenn man das wiederholt? ...
Wenn etwas vorlige bei dem Kind, konnte man das giinstig
bheeinflussen? Wenn man was feststellf, was dann? Kénnte man noch
einen Schwangerschaftsabbruch machen lassen zu diesem Zeitpunki?"
(Ratsuchende entscheidet sich gegen FD)

Verkauferin, 27 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:370

“Was passiert, wenn das Kind behindert ist?”
Partner, Polizeibeamier
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Ratsuchende legt einen Artikel vor, in dem der Triple-Test statt Amniocentese
empfohlen wird. "Sind die Kinder soweit ausgereift, dall das bei mir auch
moglich wére? (Beraterin sagt, dall der Triple-Test bei einer Gemini-
Schwangerschaft nicht empfohlen wird.) ... Wirden Sie die Untersuchung
(Amniocentese) empfehlen? ... Kann es passieren, dall ein Assistenzarzt die
Untersuchung macht? Die schlimmste Erfahrung fiir mich wére, die Kinder sind
gesund, und es kdme durch die Fruchtwasseruntersuchung zu einer
Fehigeburt. ... Auerdem beschéftigt mich, was mache ich, wenn ein Kind
gesund und ein Kind krank ist? Kann man eventuell. eine
Schwangerschaft abbrechen?”

Sparkassenkauffrau, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Wenn man wirklich feststellf, dal eine Anomalie vorliegt, kann man sich denn
da noch entscheiden, ob man die Schwangerschaft weiter forisefzt? ...
Was wiirden Sie denn empfehlen? ... Was ich mich frage - ob das nicht typisch
deutsch ist, alles zu tberprifen?”

Lehrerin, 36 Jahre, Indikation: Alter

“Wenn dann eine Trisomie vorliegt, kann ich entscheiden, was weiter
passiert?”
Frauenbeauftragte, 41 Jahre, Indikation: Alter

"Was ist, wenn ein Chromosom zu wenig isi?"
Partner, Malermeister

wie lange mufl man auf das Untersuchungsergebnis warten

"Wie lange kénnen die Ergebnisse lingstens auf sich warten lassen? Eine
Kollegin hat zweimal eine Amniocentese machen lassen und jedesmal funf
Wochen gewartet.”

Kauffrau, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Das, was man feststellen kann, ist bei beiden Untersuchungen dasselbe? ...
Wie lange wiirde das dauern, bis Sie das Ergebnis haben? ... Was ist der
Vorteil der Fruchtwasseruntersuchung? ... Welche ChromosomenstSrungen
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auller Trisomie 21 kdnnen noch festgestellt werden? ... Wie hoch ist das
(Alters-) Risiko far mich (berhaupt? ... Der offene Ricken - ist das Risiko auch
erhoht?” (Ratsuchende hat im Praktikum mit Behinderten gearbeifef)
Sozialpddagogin, 36 Jahre, Indikation: Alter

“Der Arzt hat von Chorionbiopsie abgeraten - sie kénnte Fehler in den Genen
verursachen, Wie sind lhre Erfahrungen? ... Drei bis vier Wochen dauert es,
bis das Ergebnis vorliegt? Ist dann noch ein Schwangerschaftsabbruch
méglich? ... Das Kind selbst wird davon gar nichts spiiren? ... Man kann doch
nur Trisomie 21 feststellen oder auch noch andere Stérungen? ... Spielt das
Alfer des Mannes (bzgl des Alfersrisikos) auch eine Rolle?” (Ratsuchende
entschaidst sich fiir Amniocentese). “

Sozialarbeiterin, 36 Jahre, Indikation: After

wie wird ein spéter Schwangerschaftsabbruch durchgefiihrt

“Was bedeutet das in der Konsequenz, wenn man sich nach vier Wochen
(wenn das Ergebnis vordiegt) Tir einen Abbruch entscheidet - das wiirde dann
schon sehr spét?” ,

Kaufméannische Angestellte, 38 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:344

"Was isf, wenn das Ergebnis ergibf, dall ein Schwangerschafisabbruch
ansfeht? Wie muBl man sich das vorstellen?”™
Partner, Bankkaufmann

"Wie wiire denn der Abbruch? Das habe ich ncch nie gefragt.”
Arzfin, 41 Jahre, Indikation: Alter

“Wie wird ein Abbruch eingeleitet? ... Ich wiirde ganz gerne wissen, wie
lange braucht das Kind, bis es wirklich tot ist? Das mufR man doch auch
wissen.”

Zahnérztin, 32 Jahre, Indikation. Risiko fir Morbus Down 1.270
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"Wie lduft der Schwangerschafisabbruch ab? Wieviel Stunden dauert
das? ... Wie hoch ist das Fehigeburtsrisiko bei einem Eingriff? Was kann dabei
passieren?”

Hausfrau, 34 Jahre. Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:40

"Wenn jetzt eine groBe Behinderung wére, rafen Sie dann zum
Schwangerschaftsabbruch? ... Finden Sie denn dann den richtigen (Feten)?
Verdndern die die Lage nicht? ... Wird der Abbruch hier gemacht? ... Mul§
man sich selber darum kiimmern?"

Sportlehrerin, 37 Jahre, Zwillingsschwangerschaft nach Hormonbehandlung.
Indikation. Alter

“Wie ist der Schwangerschaftsabbruch? ... Wird der Eingriff hier gemacht, in
den Horrortirmen?"
Verwaltungsangestelite, 37 Jahre, Indikation: Alter

Ferner werden Fragen danach gestellt, wie sich andere Schwangere in der
gleichen Situation verhalten und wie sich der Berater verhalten wiirde. Diese
Fragen dienen der allgemeinen Handlungsorientierung und
Entscheidungshilfe. ‘ *

"Aber so wichtig wére das (die vorgeburlliche Untersuchung} nicht, dafl ich
sagen milte, ich mull es unbedingt machen lassen?”
Arbeiterin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Was wiirden Sie denn in meiner Situation sagen?"
Krankengymnastin, 29 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:413

"Kénnen Sie mir eine Empfehlung geben?"
Erzieherin, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Wie mufl ich mich hinterher verhalten? ... Wieviel Frauen lassen eigentilich

eine Fruchtwasseruntersuchung machen? ... Wie lange dauert der Eingriff?"
Verwaltungsangestelite, 37 Jahre, Indikation: Alter

72



"Welche Risiken haben diese Eingriffe? ... Wenn lhre Frau in meinem Alter
wére, was wiirden Sie dann machen? ... Was ist, wenn festgestelit wird, das
ist ein mongoloides Kind?"

Verwaltungsangestelite/Hausfrau, 35 Jahre, Indikation. Alfer

YGibt es denn auch viele Frauen In meinem Alter, die eine
Fruchtwasseruntersuchung machen?”
Kaufméannische Angestellte, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Wer entscheidet denn jetzt, was gemacht wird? ... Was wiirden Sie
empfehlen?”
Arzthelferin, 40 Jahre. Indikation: Alter

"Was wiirden Sie machen? ... Meinen Sie denn , dafl das notwendig ist bei
diesem Wert (1:370)7 .... Verdndert sich der Wert, wenn man das wiederholt?
... Wenn etwas Qorfége bei dem Kind, kénnte man das giinstig beeinflussen?
Wenn man was feststell, was dann? Kénnte man noch einen Schwanger-
schaftsabbruch machen [lassen zu diesem Zeifpunkt?" (Ratsuchende
entscheidet sich gegen FD, Partner hélf sich bei der Entscheidung raus)
Verkéduferin, 27 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down

"Wirklich Sicherheit habe ich nur bei der Fruchtwasseruntersuchung? Wenn die
negativ ausfalit, kann ich davon ausgehen, daR sie fir mich positiv ausgeht? ...
Wozu wiirden Sie uns raten?" (Ratsuchende entscheidet sich im Gespréch
fur Amniocentese, verzichtet nach dem Ulfraschall auf PD)}

Sekretérin, 23 Jahre, Indikation: Risiko far Morbus Down 1177

"Die Untersuchung hat doch kein Risiko, oder? ... Ich habe in lefzter Zeit geh6rt,
man braucht das gar nicht zu machen, man kbnnte auch einen Blutfest
machen. ... Was machen die anderen Frauen, die gehen alle?”

Verkaduferin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Was wiirden Sie machen, wenn Sie vor der Enischeidung stinden?”
Partner, Postbeamter
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Oftmals sind diese Fragen auch ein Indikator dafUr, daf} sich Ratsuchende durch die
zu fallende Entscheidung darlber, ob sie eine PD in Anspruch nehmen sollen oder
nicht, Uberfordert fihlen. Hier ist Vorsicht geboten und angezeigt, nicht-direktiv zu
beraten, in der Regel ist ein langeres Gesprach notwendig, damit in dem besten
interesse der Ratsuchenden informiert und aufgeklart werden kann.

4.3 Geschilderte Interessen- und Motiviagen, die prdnatale Diagnostik in
Anspruch zu nehmen.

Je nach Indikation, familidrer Situation, privater Lebensanschauung und
Werthaltung artikulieren die Ratsuchenden unterschiedliche Interessen- und
Motiviagen, sich iur PD beraten zu lassen, bzw. die PD in Anspruch zu nehmen.

Bei den geschilderten Interessen- und Motivlagen sind  folgende
Argumentationsebenen voneinander zu unterscheiden:

a) Private Interessen und individuelle Lebenssituation, die ausschiieBlich auf
die eigene Familie Bezug nehmen: z.B. erkranktes Kind in der Famiiie,
Familienstand, FamiliengréBe, Partnerschaft, berufliche Situation, persénliche
Antizipation des Lebens mit einem behinderten Kind.

b} Antizipation allgemeiner gesellschaftiicher und sozialer Diskriminierung
durch die Geburt eines behinderten Kindes.

c} Antizipiertes Mitleid mit einem abstrakt vorgestellten behinderten Kind, dem
eine "leidvolle Existenz" erspart werden soll.

Dazu seien exemplarisch folgende AuRerungen genannt:

"Das ist véllig klar, daf ich eine Untersuchung machen lasse. Das mufi man auch
ganz genau wissen, sonst braucht man hier gar nicht zu sitzen. ... Ich kann mir nicht
vorstellen, ein behindertes Kind zu haben. ... Ich mdchte weiter arbeiten, und
deswegen mubll das Kind gesund sein."

Hebamme, 40 Jahre, Indikation: Alter
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“Wir haben uns enifschiossen, die Mdglichkeiten der Medizin zu nulzen. Irgendwo
héngt ja die Zukunft der ganzen Familie dran.”
Ehemann, Mechaniker

*lch habe so viele Formen der Behinderung bei Morbus Down gesehen, dal ich
dem Kind so eine Zukunft nicht zumuten mbchite. Man tut den Kindern keinen
Gefallen, sie extra in die Welf zu seizen.”

Industriekauffrau, 26 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 21

"Wenn man heute so viele Moglichkeiten hat, dann muBl ein behindertes Kind
doch nicht sein. ... Die Kinder geraten ja doch ins Heim, spétestens dann,
wenn die Eltern tot sind. ... Ich finde es eine absolute Belastung fiir eine
Familie. An den Frauen bleibt's doch immer hiingen. ... Meine Freundin hat vor
einem halben Jahr ein Kind mit offenem Riicken bekommen. ... In meinem Beruf
habe ich schon viel Elend gesehen.”

Krankenschwester, 35 Jahre, Indikation: Alfer

“Man tut sich, dem Kind und der ganzen Familie keinen Gefallen damit.”
Ehemann, Arzt

“Ich bin nicht sehr scharf auf Trisomie 21, da ich auch mit den Kindern arbeile. Ich
mdéchte das jetzt far die restlichen Wochen abkidren. ... Trisomie 21 ist fiir mich
der Horror, das kann ich gar nicht anders sagen. Ein Abbruch ist eigentiich
unausgesprochen klar zwischen mir und meinem Mann. Das war es auch schon bei
unserem ersten Kind. ... Es kann sich keiner ein Urteil lber ein Leben mit einem
mongoloiden Kind etfauben, der keines hat."”

Krankengymnastin,k 29 Jahre, Indikation: Risiko fir M. Down 1:413

“lch bin zu dem EntschiuB gekommen, dalk ich zu einem behinderten Kind nein
sagen kann."

Sozialarbeiterin/Hausfrau, 43 Jahre, Indikation: Alter

"Ein behindertes Kind mdéchte ich wirklich auf keinen Fall."
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Die Ratsuchende kennt von einer Besichtigung her eine Behindertenwerkstatt der
Caritas.

"Das ist eine Verwaltung von Behinderten. .... Was ist denn dann, wenn Behinderte
alter werden?...- Es ist doch nicht stimmig, wie damit umgegangen wird. Nachher
landen die in der Psychiatrie, das ist doch furchtbar."”

Schuldnerberaterin, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Es stellen sich jeizt Probleme mit dem Groflen ein, und deswegen meinen wir,
daBl wir ein zweites behindertes Kind nicht schaffen kénnen.”
Erzieherin/Hausfrau, 35 Jahre, Sohn mit Grand-mal-Anféllen

"Es gibt nichts Schlimmeres als ein behindertes Kind, vor allem wenn es dann
noch geistig behindert ist. Ich stelle mir das furchtbar vor, so ein Kind zu haben.
...Ein behindertes Kind mdchte ich nicht haben. ... Fiir das Kind ist da ja nur
Quiélerei, das ganze Leben. Fiir die Familie ist das eine ganz schéne
Belastung."

Bdroangestellte, 35 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1:122

*Das ist ja auch furchtbar mit diesem offenen Riicken. ... Was wird, wenn die Eltern
mal tot sind? Dann bleibt nur noch die Lebenshilfe.”
Kaufménnische Angestellte, 37 Jahre, Indikation: Alter

“lch weifl heute, dafl ein behindertes Kind unheimlich viel an Aufwand und
Zuwendung erfordert.”
Krankenschwester, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Es ist nicht einfach, mit einem behinderten Kind zu leben. ... Ich arbeite im
medizinischen Dienst und habe schon manches gesehen. Und das reicht schon.”
Verwalfungsangestelite, 31 Jahre, Indikation: Kind mit Trisomie 18

Ehemann:"Sollte etwas mit dem Kind sein, lassen wir es wegmachen."

Ratsuchende: "lch fihle mich nicht dazu berufen, ein behindertes Kind zu haben. ...
Wir stehen das ganze Leben dafiir grade, wenn das Kind behindert ist. Das
nimmt uns keiner ab.” '
Vorarbeiterin, 30 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung, Medikamente
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*lch sehe mich einer solchen Belastung nichi gewachsen. ... Mein Mann ist gegen
ein behindertes Kind. ... Die Entscheidung missen wir zusammen treffen, wenn die
Ehe nicht in die Briiche gehen soll.”

Augenoplikerin/Hausfrau, 29 Jahre, Indikation: Risiko fur M. Down 1:130

"Fir mein Kind tate es mit auch leid, aber fails wirklich efwas sein solite, fassen wir
einen Abbruch machen. Es ist ja sonst eine Qudlerei fiir das Kind. ... Man ist ja
sonst von den normalen Menschen abgetrennt. ... Man ist ja noch jung, 22
Jahre.”

Arzthelferin, 22 Jahre, Indikation: Risiko fir Morbus Down 1180

“Wenn das Kind behindert ist, wird die Schwangerschaft abgebrochen. Ich bin jelzt
42 und bin 62, wenn das Kind 20 Jahre alt ist. Was ist, wenn ich sterbe? ... Wenn
ich 20 wiére, wirde ich vielleicht anders denken."” '
Altenpflegeheiferin, 42 Jahre, Indikation: Alter

“fch habe so viele Familien kaputtgehen sehen, wo mehrere Kinder da waren. ...
Ich habe gehiuft so furchterliche Sachen gesehen, auch durch die Fortbildung in der
Frauenklinik. Ich habe ganz schiimme Dinge in der Praxis gesehen, Kinder mif
Morbus Down und Herziehler. ... Ich bin eigentlich nicht ein Mensch, der hinter
Ablreibung steht. Und wenn es frith ist, kann ich mich leichter entscheiden. Ich
méchte gar nicht bis zur 24. Schwangerschaftswoche warten. Ich habe Kinder in der
24. Woche gesehen, und ich habe auf der Neugeborenenstation Kinder mit Morbus
Down gesehen, und die waren lebensfahig. Und deswegen hétte ich ein schiechtes
Gewissen, wenn ich einen Abbruch so spéf vornehmen liefe.”

Krankengymnastin, 34 Jahre, Indikation: allgemeine Beratung, psychische
Belastungssituafion

"Und wir werden auch einen Abbruch machen lassen, auf jeden Fall. Daraber haben
wir schon gesprochen. ... Wir wohnen an einem Heim fir kSrperlich und geistig
Behinderte, und wenn man das jeden Tag sieht...”

Ehemann, kaufménnischer Angesteliter
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Ratsuchende: "lch meine, man hal ja schon genug gesehen und weill, was da
hinterherkommt. Man ist ja Mediziner. ich habe mein praklisches Jahr in der
Kinderklinik gemacht. Ich habe jefzt zehn Jahre Berufserfahrung und eine Menge
gesehen und mitbekommen. ... Die Entscheidung werden wir dann félfen, wenn wir
wirkfich davor stehen”

Ehemann: "Wenn man aus der Unfersuchung keine Konsequenzen ziehen wirde,
brauchte man sie gar nicht machen zu lassen.”

Arztin, 36 Jahre, Indikation: Alter

Ratsuchende: "Man weifl ja nichi, was spéter wird, wenn man nicht mehr da ist.”
Ehemann, Ausbilder in einer Aushildungsstétte fir kérperlich Behinderte: "Da muf
man manchmal weggucken, das ist sehr schwer mitanzusehen.”
Vermessungstechnikerin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Wir haben Verantwortung den gesunden Kindern gegeniiber. ... Wenn efwas
wére, weifl man ja nichf, ob man sich zur Abf}e;’bang entschiielen wirde. Das ist
dann belastend.”

Bankauffrasﬁ—faasfrau{ 35 Jahre, Indikation: Alter

“Ein Abbruch ist ja sowieso ein Alptraum. ... Aber ich habe drei gesunde Kinder, die
versorgt werden miissen. Wenn ich dann noch ein schwerstbehindertes Kind hélte
und versorgen miifife, das wére nicht zu machen.”

Lehrerin, 37 Jahre, Indikation: Alter

Ratsuchende: "So ein ganz schwer behindertes Kind, das wére ja auch fiir die
Familie und das Kind selbst schiimm. ... Wenn wirklich efwas festgestellt wird, ist
es dann so, dall das Kind weggemacht wird?”

Berater: "Das hdngt von der Schwere der Behinderung ab. Es wird ein Abbruch
angeboten und nur das getan, was Sie wollen."

Verwaltungsangestelite, 38 Jahre. Indikation: Alter

"Man kann ja leider nie feststelien, in welchem Ausmalfl das Kind behindert isf. ..

Wenn das Kind ins Heim miilte und man wirde damit nicht fertig, damit ist sinem
Kind nichis Gutes gefan."
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Gymnastiklehrerin, 33 .,{aﬁre, Indikation: allgemeine Beralung, psychische
Belastungssituation ‘

“lch wirde es aus Alfersgrinden tun, denn ich kann meinen Kindern nicht
zumuten, fiir das behinderte Kind zu sorgen.”
Kriminalbeamtin, 42 Jahre, Indikation: Alter

"Das Kind soll ein lebenswerles Leben haben, es soll nicht dahinvegetieren. ...
Wer iibernimmt die Verantwortung, wenn es zwanzig Jahre alt ist?”
Verwaltungsangestelite, 37 Jahre, Indikation: Alfer

“fch bin schon 38 Jahre alf. Was wird, wenn ich mal alt bin? Wer nimmt das
Kind? ... Unsere Umwelt ist schon belastet genug, da soll das Kinid wenigstens
gesund sein.”

Sachbearbeiterin/Hausfrau, 38 Jahre, Indikation: Alfer

"“Wenn das Baby krank wére, wére das schlimm fiir die Familie.”
Hausfrau, 31 Jahre, Indikation: fragliich erniedrigtes Serum-Parameter

"lch mdchte nicht von vémherein die Schwangerschaft abbrechen, Aber wenn ein
Abbruch, dann wére mir der bis zum dritten Schwangerschaftsmonat am liebsten. ...
Ich glaube, das kénnte ich nicht verkraften, meine Krankheif und ein behindertes
Kind."

Kaufménnische Angestelite, 29 Jahre, bereits ein Schwangerschaftsabbruch wegen
Chemotherapie nach Darmoperafion. Indikalion: Sigmakarzinom

"Ich kénnfe das nicht, ewig mit einem behinderten Kind leben. ... Ich bin sowieso
ein nervises Hemd und kénnte ein behinderfes Kind nicht um mich haben, da kenne
ich mich."

Frisieurin/Hausfrau, 25 Jahre, Indikation: Trisomie 21 in der Familie

".Anderen Kindern kann man ein behindertes Kind nicht zumuten. Das ist

nicht tragbar fiir den Rest der Familie.”
Diplom-Sozialarbeiterin, 34 Jahre, Indikation: psychische Belastung
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"Ein krankes Kind wirde ich psychisch nicht gut verkraften. es wirde unser
Familienleben empfindlich durcheinanderbringen. Es gébe auch Probleme fiir
die gesunden Kinder."

Referentin, 38 Jahre, Indikation: Alter

"lch méchte mich von der Gesellschaft nicht unter Druck gesetzt wissen, mein
Leben fiir ein behindertes Kind opfern zu miissen. Ich weif3 nicht, ob ich es
behalten wirde."”

Datatypistin, 36 Jahre, Indikation: Alter

"Wir haben drei gesunde Kinder, die wollen unbedingt noch ein Geschwisterkind.
Aber ich will nicht das Risiko eines behinderten Kindes eingehen, vor allem die
Vorstellung, es kénnten gleich zwei behinderte Kinder sein. Dafir nehme ich das
Eingriffsrisiko in Kauf. ... Ich habe nichts gegen Behinderte. Ich kenne ein Ehepaar
mit einem schwerstbehinderten Kind. Das muf3 heute nicht mehr sein.”

35 Jahre, Indikation: Alter, Geminischwangerschaft

Die in der Beratung zur PD geduBerten Auferst unterschiedlichen soziokulturell
gepragten Wertvorstellungen, reichen in ihrer Qualitdt und Dimension von kritischer
Reflektion Ober den Umgang mit den prénatalen Diagnosetechniken und den
eigenen Entscheidungskriterien bis hin zu krassesten Vorurteilen Uber das Leben
Behinderter und der Wiedergaben dulerst negativer sozialer Stereotype. Fur -die
Vertreter letztgenannter AuRerungen bietet die PD eine Mdglichkeit, mit Hilfe
moderner Techniken alte soziale Vorurteile zu bestéarken. Als beispielhaft daflr
seien folgende AulRerungen zitiert: | '

"Die Lebensumstande sind heute nicht gerade "gesundheitsférdernd”, und nicht
selten gibt es Kinder, die nur noch "kdmpfen”, aber nicht leben kénnen. Soll man die
schon vom ersten Tag Lebensunfdhigen auf die Welf bringen?"

Grafikerin, 39 Jahre, Indikation: Alter

"Sofern feststeht, dall ein Kina; unheilbaren, chronischen qualvollen Schmerzen
ausgesefzt ist, solfte ein Abbruch im Sinne des Kindeswohls durchfithrbar sein!
Gleiches mufi auch dann gelten, wenn das Kind aufgrund einer geistigen
Behinderung zu einer realen Wahrnehmung seines Umfeldes nicht imstande ist.”
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Regierungsangestelife, 37 Jahre, Indikation: Alter

“ich denke, man sollfe, wenn moglich, kein behindertes Kind zur Welt bringen
{hauptsdchlich geistig Behinderte), denn diese Menschen kénnen selbst keine Kinder
bekommen und eine Familie grinden.”

Sachbearbeiterin/Hausfrau, 38 Jahre, Indikation: Alter

"Aus meiner Sicht mulite diese Voruntersuchung fir jede schwangere Frau zur
Pfiicht gemacht werdent”
Kaufménnische Angestellite, 35 Jahre, Indikation: Alter

Partner: "Das ist in der heuligen Zeit ein vermeidbares Risiko. Behinderte sind nicht
zu selbstandigem Leben fahig. ... Es gibf eine geringe Akzeptanz in der
Gesellschaft.”

Industriekauffrau, 35 Jahre, Indikation: After. Partner hat lange Zeif auf einer Dioxin-
Miillhalde gearbeitet,

Partner: "Wenn es das frither schon gegeben hétte, gébe es weniger kranke
Menschen. ... Das Risiko wirden wir aus dem Weg réumen. ... Wenn das Kind 20
Jahre alt ist und andere Leute belasten mull, das ist ein bedauerlicher Zustand.”
Friseuse, 37 Jahre, Indikation: Alter

"Bevor ich ein erkranktes Kind kriege, dann lisber gar keins. ... Wenn das Kind 20 isl,
bin ich auch schon Mitte 50. £s soll nicht im Heim leben. Es ist viefleicht doch besser,
oder?”

Verkauferin, 36 Jahre, Indikation; Alter

(Was ist, wenn eine Chromosomenstorung vorfiegt?) "Auf jeden Fall weg! fch werde
mir auf keinen Fall ein krankes Kind aufhalsen!”
Kaufménnische Angestelite, 35 Jahre, Indikation: Alter

"Welche Mutter kommt schon damit klar, ein behinderies Kind auf die Welt zu
bringen? Dig sollfen besser sterben! ... Warum? DaR} das fir ein behindertes Kind
nicht lebenswert ist. Sofange es selbstandig ist, gehf es ja. ... Es tut mir leid um die
Kinder.” ‘
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Gértnerin, 30 Jahre, Indikation. aufféfliger Ultraschallbefund, Verdacht auf
Alkoholschédigung. Das erste Kind ist mit zwei Monaten an Virusencephalie
gestorben.

Ratsuchende: "Die Belastung mir einem kranken Kind finde ich schwer.”

Partner: "Wir wollen jede Unfersuchung machen lassen. Wir finden es
unverantwortlich, ein krankes Kind in die Welt zu sefzen.”

Sekretdrin, 41 Jahre, Indikation: Alter

"Ein behindertes Kind mdéchte ich nicht gerade haben. Ich habe nichts gegen
behinderte Kinder, aber ich mdchte keins. .. Die Kinder werden nie richfig
selbsténdig. Was tun, wenn man élter wird? Das ist nicht gerade gut Ffir die Kinder
auf die Welf zu kommen.” =

Kaufméannische Angestelite, 40 Jahre, Indikation: Alter, Medikamente

Die Menhrzahl (77,1%) der Frauen, die die PD in Anspruch nehmen, geben als Grund
die Antizipation einer unzumutbaren Beeintrachiigung durch ein behindertes Kind
ihrer individuellen Lebensplanung (s. Tab. 23, Anhang) an.

81,9% haben sich fur die vorgeburtliche Untersuchung entschieden, weil fur sie die
Vorstellung, ein ganzes Leben lang fir ein betroffenes Kind sorgen zu muissen,
schwer erfréglich ist (s. Tab. 27, Anhang).

60,8% haben sich fir die vorgeburtliche Untersuchung entschieden, weil sie
annehmen, dafi die Geburt eines behinderten Kindes ihre anderen Kinder

benachteiligen wirde (s. Tab, 26, Anhang).

55,5% befOrchien, daf} die Geburt eines behinderten Kindes die Beziehung zu threm
Ehemann/Partner beeintréachtigt wlrde (s. Tab. 24, Anhang).

41,6% befiirchten soziale Isolation der Familie durch die Geburt gines behinderten
Kindes {s. Tab. 29, Anhang).

34,5% befurchten, dafd die Geburt eines behinderten Kindes die finanzielle Situation
beeintrachtigen wirde (s. Tab. 25, Anhang).
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Diese Antwortverteilung zeigt, dall die materiellen gesellschafilichen Bedingungen,
die Frauen vorfinden, die Inanspruchnahme der PD besinflussen. Deutlich werden
diese materielilen Umsténde daran, dafl z.B. der Anteil der ledigen Frauen, die
ohne medizinische Indikation die PD in Anspruch nehmen hdher ist (12,5%) als
bei den Frauen, die mit indikation die PD in Anspruch nehmen (7,3%, s. Tab. 8,
Kap. 2).

Ebenso kann Arbeitslosigkeit die Inanspruchnahme beeinfluRen. Dazu seien
exemplarisch folgende AuRerungen genannt:

YAus meiner ganz persénlichen Erfahrung als alleinerziehende Multer, aus dem
Wissen heraus, mit einem Kind allein zu sein, gewinnt eine prénatale Unlfersuchung
noch einmal mehr an Bedeutung.”

Buchhéndlerin, 37 Jahre, Indikation: Alter

flch bin 39 Jahre, habe drei Kinder, mein Mann ist arbeitslos, und wir haben
eigentlich kein Kind mehr gewollt. Bei einer ausgesprochen gewiinschien
Schwangerschaft, also der Vorstellung, dafl man ein zusétzliches Kind noch in aller
Verantwortung und Kraft aufziehen kann und will, hétte ich eine vorgeburtiiche
Untersuchung wahrscheinlich nicht durchfihren lassen. Da ich eigentlich auf dem
Standpunkt stehe, dafi ich nicht das Recht habe ‘*vorgezogene Euthanasie”
vorzunehmen. Aber angesichis der konkreten Situation, habe ich mich trotzdem
entschieden, diese Unfersuchung machen zu lassen, da ich mich angesichis der
Forderungen, die an mich gerichtet sind, ich bin Lehrerin mit einer halben Stelle und
kairnmere mich auch viel um unsere drei Kinder, Angst davor hatte, in meinem Alter
gin behindertes Kind zu haben, obwobhl die prédnafale Diagnostik uns von diesem
Risiko nat(rlich nicht ganz befreien kann.” ;

Lehrerin, 39 Jahre, Indikation: Alter

71,8% werten ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu nehmen, als
verantwortungsbewulite Entscheidung: “Jch habe mich far die vorgeburtliche
Untersuchung entschieden, weil ich es nicht fir verantwortlich halte, ein behindertes
Kind zur Welt zu bringen” (s. Tab.30, Anhang). .

Ebenfalls starke Zustimmung findet man in dem Klientel, das die pranatale Diagnose
in Anspruch nimmt, fUr Argumente einer sog. Mitleidsethik (s. G. Wolff, Ethische
Aspekie pranataler Diagnostik aus der Sicht eines Genetikers, in: B. Schéne-Saifert,
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L. Kriger, Humangenefik - Ethische Probleme der Beratung, Diagnostik und
Forschung, 5. 25-38), die potentielle Zustimmung zu einer "préventiven Eugenik des
Mitleids™, 76,6% (s. Tab. 31, Anhang) stimmen der Aussage zu “Ich habe mich fir
die vorgeburtliiche Untersuchung enischieden, weil ich einem behinderten Kind nicht
zumuten wollte, geboren zu werden.”

Die Zuordnung der PD in die Kategorie akzeptierter madizinisah@r\
Vorsorgeuntersuchungen treffen 75,6% der befragten Frauen (s. Tab. 32, Anhang).

Diese hohe Zustimmungsraten sollten AnialR sein, den geselischaftlichen Diskurs
dber die Zielvorstellungen der PD weiter forizufUhren, gerade auch im Hinblick
darauf, inwieweit der medizinische Praventionsbegriff der Krankheitsverhiitung hier
u.U. verschleiernd wirkt.

Weiter empirisch zu untersuchen wére, ob die "Praventive Eugenik des Mitleids"”,
falls sie durch den unkritischen Umgang mit der PD verstérkt wird, negative
gesellschaftliche Auswirkungen haben wird. Ein Risiko der sozialen Wifkung der PD
besteht darin, das Anspruchsdenken auf die eigenen Nachkommen zu verstérken.
Wir haben Frauen nach der Zustifnmung oder Ablehnung folgender
Meinungsédulerungen gefragt: "Durch die Mdglichkeit der vorgeburllichen
Untersuchung werden die Elfern immer héhere Anspriiche an die Gesundheit ihrer
kinttigen Kinder stellen und immer weniger bereit sein, Kinder mit genelisch
bedingten Erkrankungen oder Fehlbildungen zu akzepfieren.” 16,7% stimmten mit
dieser Meinung véllig Gberein, 38,7% mit Einschrénkung (s. Tab. 46, Anhang).

Aufgrund der Erfahrung, wie Frauen sich bei positivem Befundergebnis bzw. bei
unklarem Befundergebnis verhalten (s. u.}, haben wir jedoch keinen Hinweis daflr
erhalten, daft Eltern die PD zur Verwirklichung von Selektionsvorstellungen
benutzen und z.B. bei trivialen Abweichungen die Schwangerschait unterbrechen.
Da zwischen Theorie (geduflerter Einstellung) und Praxis (was passiert tatséchlich
bei positivem Befund) eine erhebliche Differenz zu bestehen scheint, ist es schwierig
die faktische soziale Auswirkung dieser Einstellung adaquat einzuschéatzen. Wir
halten mehr Aufklarung und Information Uber die Zielvorstellungen der pranatalen
Diagnostik f0r unabdingbar notwendig. Mit der weitergehenden gesellschaftlichen
Diskussion Uber Wertfragen, die durch dise Handiungs- und Entscheidungsfreirdume,
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die die PD ermdglicht, berthrt werden, kann die medizinische Profession nicht allein
betraut werden, dies mud gesamtgesellschaftlich erfolgen.

44 Welcher Nutzen wird aus der PD gezogen?

Viele Frauen erfahren Angste, Stress und Unsicherheit durch die Konfrontation mit
der Entscheidung, ob sie die PD in Anspruch nehmen wollen oder nicht.

“Die psychische Belastung, die Gedanken, die off unbeschreiblich sind, von Gefihlen
hin und her gerissen, und man weif} gar nicht mehr, wie man sich entscheiden soll.
Direkt nach der Beratung und dem Ulfraschall in der Frauenkiinik habe ich die
schiimmsten Tage durchgestanden. Die Entscheidung fiel mir schwer, denn eine
Fehigeburt durch diesen Eingriff hétte mich sehr schwer belasfet und auf eine
spétere psychische Lebenssifuation starken Einflufi genommen.”

Lehrerin, 37 Jahre, indikation: Alter

Die meisten Frauen (77,2%) gsben an, daR sie unter den widersprichlichen
Anforderungen der PD gelitten haben. Sie wollen die Chorionzotten- oder
Fruchtwasseruntersuchung, um einen geschadigten Fétus zu erkennen und
eventuell die Schwangerschaft zu unterbrechen, aber sie haben auch Angst, daft der
Eingriff ihrem Kind schaden kénnte (5. Tab. 35, Anhang).

84,2% stimmen darin Gberein, dal sie die Aussicht, u.l). vor der Entscheidung (ber
einen Schwangerschaftsabbruch zu stehen, belastet hat (5. Tab. 41, Anhang).

Im Beratungsgesprach vor der Enfscheidung, die FPD in Anspruch zu nehmen,
tauchen leitmotivartig immer wieder Erwartungen nach Sicherheit, Ruhe, Gewillheit
Uber die Gesundheit des Kindes auf:

*Das erste Kind ist gesund, und ich mdchie die Untersuchung machen lassen,
weil das zweite Kind auch gesund sein soll. ... Eine Freundin hat mit dreillig
Jahren ein Kind mit Trisomie bekommen. Nase und Mund waren eine Offnung, es
hatte einen Herzfehler und war blind.”

Pharmazeutisch-technische Assistentin, 33 Jahre, Indikation: aligemeine Beratung
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“fch glaube schon, dafy ich den Eingtiff machen lasse, einfach zu meiner eigenen
Sicherheit. ... Wenn ich jetzt schon hier bin, dann lasse ich auch alles machen.”
Krankengymnastin, 29 Jahre, Indikation: Risiko fiir Morbus Down 1:413

"lch winsche mir fir die né&chsten neun Monate Ruhe. ... Ich bin fir die
Chorionbiopsie. Dadurch haben wir 98%ige Sicherheit.”
Ehemann, Ingenieur

"Die Entscheidung fir die Fruchtwasseruntersuchung steht eigentlich schon fest, Ich
denke, es ist besser so, dann bin ich beruhigter.”
Krankenschwester, 36 Jahre, Indikation: Alter

“Irgendwie hat mich die Umgebung so kribbelig gemachf, dall ich ganz unruhig
geworden bin. ... Ich brauche Ruhe. ... Weil ich die Schwangerschaft in Ruhe
erleben will, mdchte ich die Fruchtwasseruntersuchung machen lassen.”

Studentin, 31 Jahre, Indikation: Risiko flir Morbus Down 1:630

fch habe da einen Bericht in ‘Elterr’’ gelesen, das war ein Horrorbericht. Und
deswegen mdchie ich es frih machen lassen. ... lch méchte Absicherung und
Beruhigung.”

Kaufmdnnische Angestellte, 37 Jahre, Indikation: Alfer

*Diese Angst, die man neun Monate durchmacht, das ist furchtbar, das kdnnte ich
gar nicht verkraften. Nachts wache ich auf. ... Die Gewilheit, dall das Kind nicht
chromosomengestirt ist, das beruhigt ganz schén. ... Man mdchte eigentlich nur
Gewiflheit haben, dall das Kind gesund ist.”

Sekretarin/Hausfrau, 31 Jahre, Indikation: Kind mit MiRbildungen verstorben

Ratsuchende: "Das Fehibildungsrisiko empfinde ich aufgrund meines Alfers als nicht
se risikoreich fir mich. Aber ich will mir auch hinferher keine Vorwirfe machen.”
Ehemann: "Dall wir mehr GewiRheit haben wollen, das ist kiar.”

Ratsuchende: "Und jetzt bin ich schon mal hier...”

Birokauffrau, 35 Jahre, Indikation: Alter
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Ratsuchende: "Wir haben uns viele Gedanken gemacht. Wir wissen, ein gewisses
Risiko ist da. ... Wir méchten es uns und dem Kind nicht zumuten, nichts getan zu
haben. Das Risiko, es zu unterlassen, ist einfach grofler. Auch die Belastung
wéhrend der Schwangerschaft ist grofier. ... Das ist eine Vorsichtsmalinahme und
Vorsorgesache, damit man sich selbst beruhigt, damit man getan hat, was
mdglich ist ... Ich gehe davon aus, dall alles guf geht, well in unserer Familie alles
gesund ist."”

Ehemann: "Mir geht es darum, dall es heute gemacht wird.”

Kaufmdénnische Angestellte/Hausfrau, 40 Jahre, Indikation: Alter

. "Das wiirde ich jederzeit machen. Irgendwie ist es doch sicherer.”
Kaufmdnnische Angestellte, 41 Jahre, Indikation: Alter

"Dafll man da etwas erkennen kann, das ist schon eine folle Sache. Ich bin froh, daf
es das gibt. Ich finde es gut, dall es so frih wie méglich geht. Man ist sich nach der
Untersuchung doch sicherer fir die ndchsten Monate,”

Kaufmaéannische Angestellte, 38 Jahre, Indikation: Alter

Ratsuchende: "Eine Meinung haffen wir vorher auch schon ein bilchen. Ich habe
mich informiert. Meine Schwester hat eine Fruchtwasseruntersuchung machen
fassen."”

Ehemann: "Unsere Meinung war schon ein biichen vorgeprégt durch das, was wir
gelesen haben.”

Ratsuchende: "Ich sifze jetzt nicht da und denke, huh, ich habe ein krankes Kind.
Aber wenn, dann will ich es so sicher wie moglich haben.”

Kaufménnische Angestelite, 35 Jahre, Indikation: Alter

Ratsuchende: "Da ich zwei gesunde Kinder habe, méchte ich keine schlechte
Uberraschung erleben. Wir wollen ausschilieflen, was auszuschlieflen ist. Wir
mochte gewisse Dinge ausschalten. Mit der Voraussefzung bin ich bereit gewesen,
2y dieser Untersuchung zu kommen.”

Ehemann. "Fur uns ist das Ergebnis wichtig, ist es gesund oder nicht gesund.”
Vermessungstechnikerin, 38 Jahre, Indikation: Alter
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Ratsuchende: *Ich mdchte méglichst jedes Risiko ausschlieflen. Ich wirde es mir
nie verzeihen, wenn ich das nichf abkldren lassen wirde.”

Ehemann: "Wir haben beide vorher gewullt, da es von unserem Alter her eine
Risikoschwangerschaft sein wirde, von ilir aus und von mir aus.”
Schauwerbegestalterin, 35 Jahre, Indikation: Alter

“Wir haben uns schon so viele Gedanken gemacht. Wir haben schon viel gelesen
und von diesen Methoden schon viel gehdrt, Ein gewisses Risiko ist immer dabel,
aber das ist bei jeder Schwangerschaft so. ... Wenn man feststellen kann, ob alles
hundertprozentig in Ordnung ist, dann solffe man es machen. lassen. Mit dem
Gedanken an sine Untersuchung habe jch eigentlich immer gespielt.”
Versicherungsangestelite, 34 Jahre, Schwangerschaft durch kanstliche Insemination,
Indikation: allgemeine Beratung

"lch mdchte das ein bifichen ausschliefien, dall das Kind etwas hat. Mir liegt es
sehr am Herzen, dall das abgekidrt werden kann. Ich bin ja ziemlich alt. ... Ich
brauche keine Bedenkzeit. Ich lasse den Eingriff so oder so machen.”
Kaufménnische Angestellte, 41 Jahre, Indikation: Alfer

Ratsuchende. "Diesen Test wollte ich ja an sich wegen des Allers machen. ... Ich
finde es besser, es schon frih zu wissen.”

Ehemann: "Wir wollen ja bestimmte Mdglichkeifen ausschlielen. Wir wollen gern
ein gesundes Kind." " ,

Verkduferin/Hausfrau, 42 Jahre, Indikation: Alter

"Wenn ich schon hier bin, dann habe ich mir die Entscheidung lberlegt. Das $ind
Jetzt drei Wochen Ungewillheit, aber lieber drei Wochen Ungewilheit als ein Leben
lang ein behindertes Kind. Ich will auf Nummer sicher gehen, da3 das Kind
gesund ist.”

Gastronomin, 37 Jahre, Indikation: Alter

“ich habe immer gedacht, wenn ich 35 bin, dal ich die Untersuchung machen lasse.
Ich kann nur die Untersuchung machen, durch die zu 98% oder 98% fesistehi, dall
das Kind gesund jst. ... Ich wirde die frihe Untersuchung auf jeden Fall machen.
Das muR ich machen, filr mich. ... Ich bin froh, dafi es diese Untersuchung gibt.”
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Versicherungsangestellte, 38 Jahre, Indikation: Alfer

Dal} diese Erwartung aus medizinischer Sicht unrealistisch sein kann, dal diese
Sicherheit durch die PD nicht gegeben ist, scheint nicht wesentlich fir die
Wahrnehmung vieler Ratsuchender zu sein.

Fragt man die Frauen nach dem erfolgtem Eingriff, so bestatigen die meisten, daB
die wesentliche Funktion der Pradnataldiagnostik in der Beruhigung der
Schwangeren liegt.

Die meisten Frauen mit negativem Befundergebnis bestatigen das ihre Erwartungen
an die PD erfUllt wurden.

892.6% stimmen mit der Meinungsé&uRerung "Durch die Mdglichkeit der
vorgeburtiichen  Unfersuchung  kGnnen  heute mehr fFrauen ihre
Schwangerschaft in Ruhe genieBen” {berein (s. Tab. 37, Anhang).

87,5% stimmen mit der Meinungsauerung. “Die vorgeburiliche Untersuchung
macht fiir Frauen die Schwangerschaft sicherer” véllig oder mit Einschrankung
Uberein (s. Tab. 45, Anhang).

98,1% stimmen mit der Meinungséulerung "Im nachhinein betrachtet bin ich
froh, daf ich die vorgeburtiiche Unfersuchung habe machen lassen”, (bersin
(s. Tab. 18, Anhang).

97,6% widrden in der nachsten Schwangerschaft wieder sine vorgeburtliche
Untersuchung durchfthren lassen (s. Tab. 18, Anhang).

Kritische Erfahrungen werden nur von einer Minderheit zur PD geduRert,

o

13,2% geben an, dal im nachhinein betrachtet fiir sie der ganze Aufwand viel
zu groft im Vergleich zu dem war, was er ihnen persénlich gebracht hat {(s. Tab.
17, Anhang). '

21,8% stimmen mit der Meinungsaullerung "Dadurch, dall es die Méglichkeit
der vorgeburtiichen Untersuchung gibt, werden erst die Angste vor einem
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behinderten Kind bei den Frauen hervorgerufen” vollig bzw. mit
Einschrankungen Gberein (s. Tab. 38, Anhang).

Als Multiplikatoren ihrer PD-Erfahrung kann davon ausgegangen werden, dal
Frauen, die die PD in Anspruch nehmen und ein negatives Befundergebnis haben,
in der Mehrheit ihre Inanspruchnahmeerfahrung positiv bewerten und dies auch so
weitergeben. Davon wird sicherlich ein Effekt ausgehen hinsichtlich der Bestarkung
von Erwartungshaltungen an die PD nach Sicherheit und Beruhigung, hinsichtlich
der Akzeptanz und vermehrter  Inanspruchnahme. Inwieweit  diese
Erwartungshaltung nach Sicherheit aus medizinischer Sicht realistisch bzw.
gerechtfertigt ist, ist fUr die Weitergabe subjektiver Wahrnehmung unerheblich.

Far die meisten Frauen liegt der Vorteil der vorgeburtlichen Untersuchung in der
Starkung ihrer individuellen reproduktiven Entscheidungsmdglichkeit, so konflikthaft
sie die Situation u.U. vor der Entscheidung, die PD in Anspruch zu nehmen, auch
empfunden haben mégen. '

Das Wissen, das das negative PD-Befundergebnis Ubermittelt, scheint subjektiv das
Gefuhl gréRerer individueller Autonomie zu bestéatigen:

—  95,5% der befragten Frauen stimmten mit der MeinungséauBRerung "Der Vorteil
der vorgeburtlichen Untersuchung liegt darin, dafl Frauen heute entscheiden
kdnnen, ob sie ein Kind mit einer vorgeburtlich feststellbaren Erkrankung oder
Behinderung bekommen wollen oder nicht" voéllig (73,7%) bzw. mit
Einschrénkung (21,8%) Uberein (s. Tab. 40, Anhang).

—  93,1% der befragten Frauen stimmten der MeinungsauBerung “Ich bin froh,
daB ich nicht mehr wie Frauen frither das Risiko, ein Kind mit einer genetisch
bedingten Fehibildung/Erkrankung zu bekommen, einzugehen brauche” villig
(67,6%) bzw. mit Einschrénkung (25,5%) Uberein (s. Tab. 44, Anhang).

— 87% der befragten Frauen stimmten der Meinungsauflerung “Behinderte
gehdren eigentlich auch in diese Welt und sollten akzeptiert werden. Aber ich
persénlich, sofern ich das mit Hilfe der vorgeburtlichen Untersuchung
entscheiden kann, will kein behindertes Kind haben" voliig (52,8%) bzw. mit
Einschrankung (34,2%) Uberein (s. Tab. 43, Anhang).
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Die meisten Frauen wiirden wahrscheinlich aus ihren Auferungen nicht ableiten
wollen, dall diese ein Unwerturteil Uber Behinderte implizieren oder dall sie damit
gine diskriminierende Bewertung behinderten Lebens vornehmen. Akzeptanz findet,
wie Schone-Seifert es nennt, "am ehesten ein familigr-egoistisches Verfolgen des
sigenen Lebensgllckes” (s. B. Schone-Seifert, L. Krlger, Humangenetik heute:
Umstrittene ethische Grundfragen, Seifert 1993, op. cit. S. 268).

4.5 Wer aufier der Schwangeren hatte EinfluB auf ihre Entscheidung, die PD
in Anspruch zu nehmen? " "

Im Sinne der Wahrung der Entscheidungsautonomie der Frauen, d.h. der
Respektierung ihrer Wionsche, Wertvorstellungen und Praferenzen, ist es
aufterordentlich wichtig, jedweden gesellschaftlichen Druck, die PD in Anspruch
nehmen zu missen, abzuwehren,

Wir haben mit Frauen dariber gesprochen, ob sie Druck versptrt haben, die PD in
Anspruch zu nehmen. Dieser Druck existiert, wenn auch noch nicht in grollem
Umfang. Eine Frau berichtet von gleichsam verinnerlichtem "vorauseilendem
Gehorsam™

“Das Beschdmende dabei ist, dall es gar nicht meine eigenen Kategorien sind,
sondern die, die ich im vorauseilendem Gehorsam gegeniber anderen antizipiere.
Das rihirt daher, dafl ich den Druck, ein gesundes Kind zur Welt zu bringen, als sehr
stark empfinde. Ich als werdende Multer bin allein und ausschiiellich fir die
Gesundheit des Kindes verantwortlich.”

Kaufmdénnische Angestellte, 35 Jahre, Indikation: Alter

In unserer Befragung berichten 12,6% (n=142) Frauen, daf} sie die vorgeburiliche
Untersuchung haben durchfUhren lassen, weil eigentlich alle von ihnen erwartet
haben, daf sie diese Untersuchung durchfthren. Demgegeniber sagen 73,4%, daR
dies Uberhaupt nicht auf sie zutrifft (s. Tab. 33, Anhang).

Die Inanspruchnahme der PD als sozial norm-konformes Verhalten in der
Schwangerschaft zu erwarten scheint in unserer Gesellschaft in Ansétzen bereits
vorhanden zu sein,

Von den Arzten zur Inanspruchnahme der PD gegen eigene Bedenken bestimmt
worden zu sein geben 17,6% der befragten Frauen an (s. Tab. 53, Anhang}. Der
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Einflud der Frauenédrzte auf das Inanspruchnahmeverhalten, insbesondere bei
Frauen mit Altersindikation, sei es durch den Hinweis, die Empfehlung oder
Uberweisung, ist auBerordentlich groR. Fast so groR wie der EinfluR des
Ehepartners: '

3

63,9% der Frauen geben an, dal auf ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu
nehmen, ihr Frauenarzt bzw. Frauenérztin starken (34,4%) bzw. teils-teils
(29,5%) Einflul gehabt hat (s. Tab. 8, Anhang).

71.8% der Frauen geben an, dal auf ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu
nehmen, ihr Mann/Pariner starken (44,8%) bzw. teils-teils (27%) EinfluR gehabt
hat (s. Tab. 7, Anhang).

33,5% der Frauen geben an, dal} auf ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu
nehmen, der genetische Berater starken {(10,5%) bzw. teils-teils (23%) Einflufd
gehabt hat {s. Tab. 10, Anhang).

16.6% der Frauen geben an, daf} auf ihre Entscheidung, die PD in Anspruch zu
nehmen, Freundinnen/Kolleginnen und Bekannte starken (4,4%) bzw. teils-teils
{12,2%) Einfluf} gehabt haben (s, Tab. 9, Anhang).

Eltern oder Schwiegereltern wird kaum EinfluR zugestanden (7,3%, s. Tab. 11,
Anhang).

Nur ihrem Mann zuliebe die PD durchgeflhrt zu haben geben 5 9% der befragten
Frauen an (s. Tab. 54, Anhaﬂg}.
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5. Erfahrungen der Schwangeren mit der PD: Besondere Strefisituationen

5.1 Die Wartezeit zwischen Eingriff und Befundiibermittiung

Als besonders belastend und streffreich wird von der Gberwiegenden Mehrzah! der
Schwangeren die Wartezeit zwischen Eingrifi und Befundmitteilung empfunden.
Diese Wartezeit kann je nach Eingriffsverfahren zwei Wochen, aber in Extremféllen
6-7 Wochen dauern. 61,8% der Frauen, die in 1992 eine PD in Anspruch genommen
haben, geben an, daRk sie die Wartezeit zwischen Eingriff und der Mitteilung des
Ergebnisses stark bzw. sehr stark belastet hat {s. Tab. 2, Anhang), nur 2,5% geben
an, daf sie die Wartezeit Uberhaupt nicht belastet hat. Dazu einige AuRerungen
von interviewten Frauen:

"Der Zeltraum zwischen der Fruchtwasseruntersuchung in der 15. Woche mif dem
schiiftlichen Ergebnis in der 23. Woche mif zwischenzeitiicher Blutentnahme war
nervenaufreibend.”

PTA, 35 .Jahre, Indikation: Geminischwangerschaft

“Far mich waren die ersten 14 Tage nach der Untersuchung am belfastendsten. Die
erste Woche hatte ich das Gefithl, mich selbst kérperfich schonen zu missen, um die
Schwangerschaft nicht zu gefahrden. Die zweite Woche bangte ich, dali ein Anruf
aus Mdinster kdme. Nach 2 1/2 Wochen el die Spannung nach, und ich wurde
ruhiger und zuversichtiich. Ich konnte meine Schwangerschaft annehmen, Kleider
kaufen, nahestehenden Menschen davon erzdhlen und mich freuen.”

Arztin, 42 Jahre, Indikation: Alter

"ich habe am Anfang der Schwangerschaft ziemlich seibstversténdiich gesagt, wenn
efwas feslgestellt wird, breche ich die Schwangerschaft ab. Doch je weiter ich in der
Schwangerschaff war, fiel mir der Gedanke an einen Abbruch immer schwerer
insbesondere bei der Vorstellung, wie grof das Kind schon war. Bis zum Erhalt des
Ergebnisses habe ich mir dann oft gesagt es wird schon alfes o. k. sein.”
Rechtspfliegerin, 36 Jahre, Indikation: Alter
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‘Die Zeitspanne zwischen der Untersuchung und der Bekanntgabe des Unter-
suchungsergebnisses habe ich als psychisch unertrdglich gefunden. Es gab Zeit-
punkte vélliger Panik."

Altenpflegerin, 42 Jahre, Indikation: Alter

"Die Wartezeiten bis zu den Ergebnissen von ca. 4-6 Wochen sind eine Zumutung
und wirken sich bestimmt nicht positiv auf das Seelenleben der Eltern und somit
auch des Kindes aus - kann man daran nichts &ndern??”

Industriekauffrau, 39 Jahre, Indikation: Alter

"Das Ergebnis der Fruchtwasseruntersuchung abzuwarten war sehr belastend, es
héite auch ein Todesurteil fiir unser Kind sein kénnen.” -
Angestelite, 37 Jahre, Indikation: Alter

"fch habe fiinf Wochen gewartet und fand das duflerst belastend.”
Bankangestellte, 36 Jahre, Indikation: Alter

*Was mich sehr stark belastet hat - die vierwdchige Warfezeit.”
Kaufménnische Angestelite/Hausfrau, 40 Jahre, Indikation: Alter

*Die Wartezeit war fur mich du3erst belastend. Und auch nachdem ich ein positives
Ergebnis, also keine nachweisbaren Schéden hatte, quélten mich die Sorgen um
eine mégliche Behinderung meines Kindes weiter."

Lehrerin, 39 Jahre, Indikation: Alter

“Ich fand es sehr belastend, die Untersuchung erst in der 15.-16.
Schwangerschaftswoche durchfithren zu lassen und das Ergebnis erst in der 20.
Woche zu erhalten, zu einem Zeitpunkt, wo man schon Kindsbewegungen spart.”
Krankenschwester, 31 Jahre, Indikation: geistig behindertes Kind

Belastend wirkt sich besonders die Angst und Unsicherheit aus, daf} eine schwere
Behinderung nachgewiesen wird:

68,9% geben an, dal} sie diese Unsicherheit stark bzw. sehr stark belastet hat (s.
Tab. 5, Anhang), damit verbunden ist die Angst, moglicherweise vor der
Entscheidung Uber einen Schwangerschaftsabbruch zu stehen:
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69,9% empfinden dies als starke bzw. sehr starke Belastung (s. Tab. 6, Anhang).
Auf die Frage "Die vorgeburtiiche Untersuchung belastet Frauen sehr stark, well sie
Entscheidungen tiber Leben oder Tod ihres 2ukiinftigdn Kindes fallen missen”, ant-
worteten 84,2% zustimmend (s. Tab. 41, Anhang). )

In der Wartezeit schreitet die Schwangerschaft fort, insbesondere Frauen, die die
Amniocentese relativ spat haben durchfithren lassen, splren Kindsbewegungen, die
Bindung an die Schwangerschaft wéchst.

Zu der Problematik der ambivalenten Beziehung zu der Schwangerschaft, zu der
schwierigen "Mutterrolle” uern sich Frauen wie folgt:

"Bei mir. Zu Anfang klare rationale Entscheidung fur die Untersuchung und evtl.
Abbruch. Durch zahireiche Ultraschalluntersuchungen und die Chorionzoftenbiopsie
stérkere emotionale Bindung zu diesem entstehenden Kind. Wachsende Verun-
sicherung, wie ich ... wenn ... enischieden hétte. Besonders intensiv wurde dieses
Verhaltnis wahrend der Chorionzottenbiopsie, als ich auf dem Ultraschall-Overhead
den Knaben herumturnen sah, wdhrend die Chorionzotten entnommen wurden -
grotesk! Inzwischen ist mein Verhéltnis zu dem inzwischen heftig strampelnden Kind
wieder ganz normal, wie bei meiner ersten Schwangerschaft - nicht so
tibersensibilisiert, es wachst einfach schén mit...”

Journalistin, 36 Jahre, Indikation: Alter

"Mir schien die Zeit vom ersten Beratungsgespréch bis zum Ergebnis der Biopsie viel
zu fang. Die Entwicklung meines Kindes war schon so weit forfgeschritten, auf dem
Ulfraschallgerat erblickte ich kein nierenformiges Gebilde mehr, sondern einen
richtigen kleinen Menschen mit Armchen und Beinchen, die sich bewegten. Ich
persdnlich glaube, dall mit jeder Woche, in der sich das Kind weiterentwickelt, die
Bereitschaft zum Schwangerschaftsabbruch sinkt.”

Floristin/Hausfrau, 40 Jahre, indikation: Alter

"Beim Test hatfe ich folgende Beobachtung: Auf dem Ultraschall sah ich vor dem
Eingriff den schiafenden Embryo. Nach der Entnahme durch die Bauchdecke wurde
der Embryo noch mal kontrofliert, und er schien in der Fruchtblase zu stehen und mif
den Armen zu wackein, als wiirde er sagen, stért mich doch nicht, wenn ich schiafe.
Ich muft sagen, dall diese Beobachtung mich im nachhinein nachdenklich gestimmt
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hat. Vorher hatte ich nur gedacht, ich hétte die Kraff als Alleinerziehende nicht, ein
stark behindertes Kind grofzuziehen.
Arzthelferin, 35 Jahre, Indikation: Alter

Die meisten Frauen {87,2%) empfinden dies als die eigentliche Zumutung der PD an
sie: die Widerspriichlichkeit der Anforderung auf der einen Seite, die
Schwangerschaft, das Kind zu beschiitzen, auf der anderen Seite, potentiel! je
nach Befund vor der Entscheidung zu stehen, diese Schwangerschaft
abzubrechen (s. Tab. 35, Anhang).

Die potentielle Disposition der Schwangerschaft erzwingt eine Bereitschaft zur
Distanz zur S8chwangerschaft, die Fortsetzung der Schwangerschaft wird von dem
. Befundergebnis abhangig.

5.2 Schwangerschaft auf Probe

Die Schwangerschaft auf Probe ist eine spezifische Sekundidrfolge der PD.
Dazu gab es bisher nur Untersuchungen aus den USA, besonders herverzuheben
ist die Arbeit von B. K. Rothman "The Tentative Pregnancy” (Penguin, New York
1986), die diesen Begriff auch pragte. Wir kénnen die Ergebnisse aus den USA an
Hand unserer Ergebnisse fOr die Bundesrepublik Deutschland ausdricklich
bestatigen:

— 70,7% der befragten Frauen bejahten, daR die AuBRerung "Bevor ich das
Untersuchungsergebnis halte, hatfe ich das Gefihi, einen bestimmten Abstand
2 meiner Schwangerschaft wahren zum missen, fafls es durch das
Untersuchungsergebnis Probleme geben wirde” mit ihren persénlichen
Erfahru:?gen (bereinstimmt (s. Tab. 48, Anhang).

- 52,7% erklarten, daR ihre persénliche Erfahrung mit der Auerung "lch hatte
eine ausgesprochene Abneigung dagegen, Umstandsileider zu kaufen, bevor
jch das Ergebnis der vorgeburtiichen Unfersuchung hatte” Obereinstimmt (s.
Tab. 45, Anhang).

—  Immerhin 34,9% (n=400) haben keinem erzadhlt, bevor sie das
Untersuchungsergebnis hatten, daB sie schwanger sind (s. Tab. 52, Anhang).
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-»  B6% der Frauen, die sich einer invasiven PD unterzogen haben, bestétigen die
Erfahrung, daid die PD die Schwangerschaft in zwei sehr unterschiedliche
Phasen einteilt; in die Zeit vor dem Untersuchungsergebnis und in die Zeit der
Schwangerschaft danach (s. Tab. 51, Anhang).

53 Der pathologische Befund

Wie schon oben berichtet, flrchten die meisten Frauen sich vor der Entscheidung
vor einem Schwangerschaftsabbruch zu stehen (s. Tab. 6, Anhang), die
Entscheidung lber Leben und Tod ihres kinftigen Kindes fallen zu massen (s. Tab.
41, Anhang).

Im Grunde erwarten die meisten Frauen, dal} sie bestatigt bekommen, dal} ihr Kind
gesund ist:

"Ein wichtiger Aspekt fir mich ist noch die Auseinandersetzung mit der Frage, ob
man einen Schwangerschaftsabbruch wirklich vornehmen wirde. Ich glaube, dal
man dazu neigt, eigentlich von einem paositiven Ergebnis auszugehen und vorher die
Konsequenzen wirklich nicht zu (berdenken. Dies habe ich auch in Gesprédchen mit
anderen Frauen, die eine vorgeburtliche Untersuchung gemacht haben, festgestelll.
Es wurde eigentlich nur die Bestaligung erwartet, dafk alfes in Ordnung ist.”
Erzieherin, 35 Jahrs, Indikation: Alter

"Da habe ich diesmal gedacht, gul, du lalit es machen, es wird angeboten. Aber mit
dem Ergebnis habe ich Uberhaupt nicht gerechnet. Mein Mann noch viel weniger.”
Kaufmdénnische Angestelite, 37 Jahre, Indikation: Alfter. Befund. Trisomie 178.
Abbruch der Schwangerschaft

Die Ausnahme bilden Frauen mit sehr hohen Risiken, die schon mehrere Abbriche

hinter sich haben, die sich zwar nichts sehnlicher als ein gesundes Kind winschen,
aber nicht so unvorbereitet sind auf das Eintreffen der schlechien Nachricht.
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Von diesem Beratungsklientel, dal wir im Zeitraum vom 02.01.1992-30.09.1992
beraten haben und bei denen eine invasive PD durchgefthrt wurde, wurde bei 4,6%
der Untersuchungen ein auffalliger bzw. pathologischer Befund erhoben (s. Tab.10).

Tab. 10

Aufféllige und pathologische Befunde
Erhebungszeitraum: 02,01.1992 - 30.09.1992

Indikationen Anteil | auff./ path. Schwanger- |Spontan- |Fortsetzung

an Befund schaftsab- |abort/ der

PD- . bruch IUFT Schwanger-

Ind. schaft

N N Y% N % N N %
Alter 959 30 3,1 14 1,5 3 13 1,5
(46,7) (43,3)
Eltern Trager 10 8, 80 2 20 - 6
bal. Transl. davon 1
auff.
Ultraschall.
: (25)
AFP erniedrigt, | 99 2 2,0 1 - 1
auff. T-Test
Verdacht auf 29 7, 241
monog. Leiden davon 4 13,8 3 - 1
(p-Thal.; CF; oo 1 R
DMD; Sichel- Chrom. Bef.
zell.; etc.)
Auffalliger US 10 5 50 4 40 1 -
vorherg. Kind 53 2 - - - 1 1
mit Chromoso-
menstdrung
b 1160 54 4,6 25 2,1 5 24 21
(46,3) (44,4

98




Die Liste der auffalligen und pathologischen Befunde befindet sich im Anhang. Die
relativ hohe Zahl der auffalligen bzw. pathologischen Befunde erklért sich durch die
Indikationsverteilung und vor allem durch die Definition des auffélligen Befundes. In
den auffdlligen Befunden sind auch die balancierten Strukturanomalien (s. Liste,
Anhang} enthalten, die keine Auswirkung auf die Gesundheit der Trager haben.

Von den pathologischen Befunden wurden bei allen Trisomien 13, 18, 21 die
Schwangerschaft abgebrochen.

Bei den Geschlechtschromosomenanomalien wurden die Schwangerschaften mit
folgenden Befunden:

45 X/I48, XY (unklares Mosaik);, 45X/47 XYY; 45X/46 XX (unklares Mosaik);
45, X/46 XY, Mosaik; 48X, inv(Y) de novo;, 46 XY/47 XXY, Klinefelter-Mosaik;
48 XYI46 X der(Y), Mosaik; nach Beratung forigesetzi.
Geschlechtschromosomenaberrationen insbesondere im Mosaikzustand sind immer
Anlall fir eine ausfUhriiche Beratung. Nach einer soichen Beratung wird, teilweise
unter Verzicht weitergehender diagnostischer Malnahmen, die Schwangerschatt
fortgesetzt. In einem Fall, in dem auf Grund gravierender sonographischer
Auftalligkeiten ein Turner-Syndraom festgestellt wurde, entschlossen sich die Eltern
zum Abbruch der Schwangerschaft.

Gerade bei der Beratung bei Geschlechischromosomenanomalien berichten Eltern,
dal sie durch AuRerungen ihres Arzies, wie *wollen sie wirklich einen
eunuchenhafien Knaben bekommen?* {Klinefelter-Mosaik) oder “das wird bestimmt
ein Skin-Head” (XYY-Syndrom, nicht in der Liste, da Dez. 1991 beraten), sich
verunsichert fUhiten.

Hierbei spielt sicherlich die Unaufgekldrtheit dieser Arzte eine Rolle. Genannt
werden diese krassen Negativ-Beispicle deswegen, um zu zeigen, wie wichtig
kompetente, objektive und realistische Aufklarung ist. Wertende, falsche und
negativ-sterectypisierende Zuschreibungen bei Befunden gefadhrden Schwanger-
schaften, da den Frauen in der Regel das klinische Bild der Chromosomenstérung
vollig unbekannt ist.

Bei monogenetisch bedingien Erkrankungen wurden eine Schwangerschaft mit
festgestellter Muskeldystrophie vom Typ Duchenne, eine Schwangerschaft mit
Sicheizellenandmie und eine Schwangerschaft mit Fanconi-Andmie beendet. Eine
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Familie entschlof} sich, die Schwangerschaft mit einem Kind, das homozygot fir A
F508 ist und damit an Cystischer Fibrose erkranken wird, auszutragen.

Insgesamt werden von allen untersuchten Schwangerschaften 2,1% (n=25) wegen
eines pathologischen Befundes abgebrochen. Bezogen auf die Gesamtheit der auf-
falligen bzw. pathologischen Befunde sind dies 46,3% {s. Tab. 10}.

9,3% der Schwangerschaften mit positivem Befund werden spontan ahar‘tieri, oder
die Kinder versterben intrauterin, 24 Paare (44,4%) entschlieRen sich zur Fort-
setzung der Schwangerschaft bei auffalligem bzw. positivem Befund (s. Tab. 10).
Darunter sind Befunde wie,

48, XX/47 XX, +8, Mosaik; 46, XY/47 XY, +13,; 46 X0(47 XX +mar, 47 ,XX,+18, Mosaik.

*Aus unserer Beratungserfahrung gibt es Klare Hinweise dsfilr, dall Schwanger-
schaften bei lediglich unklaren cytogenetischen Befunden ohne adidquale weiter-
fithrende Beratung quasi "prophylakiisch” abgebrochen werden. Es erscheint aus
diesem Grund unabdingbar notwendig zu sein, dall Frauen vor einer PD auf die
Méglichkeit prognostisch unklarer Befunde hingewiesen werden und dall nach der
Befunderhebung die Mdéglichkeit einer ausfuhrfichen, qualifizierten Beratung und
weiterfiihrenden Diagnostik gegeben ist” (PD Dr. med. P. Miny, Munster),

Wir haben keinen Hinweis in unserem Beratungsklientel daflr gefunden, daf
Frauen mbglichst nur gesunde Kinder woilen, nur gesunde Kinder akzeptisren und
bereit sind, bei jedem Befund, insbesondere auch vdllig bedeutungslosen, die
Schwangerschaft zu unterbrechen. Die These von v. d. Daele: "Die vorgeburtlichen
Diagnose droht daher in eine Situation zu fihren, in der menschiiche Fdéten mehr
oder weniger nur noch das Selektionsmaterial fir elterliche Kinderwiinsche sind”,
kann nicht bestatigt werden (v.d.Daele, Mensch nach Mai?, Beck, Munchen 1985).

Nach Beratung brechen die Frauen nicht bei banalen Befunden ab, und auch
Geschlechtschromosomenanomalien werden in der Regel nur bel sonographisch
auffaliigem Befund abgebrochen.

Die Schwangerschaften sind in der Mehrzahl erwlinscht. Jeder Frau, die wir in
diesem Zeitraum gesehen haben, fiel die Entscheidung zum Schwangerschafts-
abbruch auflerordentlich schwer. Die Reaktionen auf den Befund sind alle gleich:
Schock;
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“Der totale Schock. Eigentlich konnte ich damit gar nicht wé?gehen, das kann ich
auch heute noch nicht. ... Das war eigentlich der totale Zusammenbruch. ... Da habe
ich von acht Uhr bis nachts halb eins wirklich nur geweint, geschrien, gefobt. £Es war
schiimm, es war wirklich schliimm”

Kaufménnische Angestelife, 37 Jahre, Indikation: After. Befund: Trisomie 18.
Abbruch der Schwangerschaft

Die Situation, in der sich die Frauen in dieser Zeit befinden, ist eine extreme Aus-
nahmesituation. Sie geraten in eine Entscheidungssituation, die, wie immer sie sich
entscheiden, ein grofles, unlésbares Dilemma zur Foige hat. Die Wahl, -die sie
treffen missen, ist auflerordentlich belastend, und trostlos ist das Gefthl, bei einer
schweren Stérung (Trisomie 18} eigentlich keine Wahl zu haben, weil alle Alter-
nativen belastend, eine Tragtdie eigener Art sind:

“Da habe ich im ersten Moment gedacht: das behélist du trotzdem. Das war wirklich
so der erste Impuls. ... Ich habe auch zwischendurch hier die ganze Gentechnik ver-
flucht, diese ganzen Untersuchungen und habe gedacht Héttest du es blof nicht
machen lassen, dann hattest du diese Entscheidung nicht freffen madssen. Obwohl
diese Entscheidung letztendiich fir mich schon klar war, indem ich diese Unter-
suchung habe machen fassen. Sonst hétte ich diese Untersuchung nicht (ber mich
ergehen lassen mussen. ... Es war mir sowieso immer Klar, Abtreibung ist Mord, das
kdme flr mich nicht in Frage. Aber gleichzeitig war fir mich bei der Diagnose Kar,
daB ich das Kind nicht haben kann und daB das gemacht werden muR. ... Aber
dieses Gefihl, dal Kind ermordel oder es zugelassen zu haben, dall es ermordet
wird, das ist schon, denke ich, meine Einstellung.”

Kaufménnische Angestelite, 37 Jahre, Indikation: Alter. Befund: Trisomie 18.
Abbruch der Schwangerschaft

Die meisten Frauen erleben den Schwangerschaftsabbruch als Alptraum, als Héllen-
fahrt (Schwangerschaftsabbrucherfahrung einer ledigen Mutter). Die meisten Frauen
erfahren extreme Schuldgefihle und sind nach dem Schwangerschafisabbruch
therapiebeddrftig. Es ist bedriickend, wie wenig professionelle Hilfsangebote diesen
Frauen wahrend der Zeit vor, beim und nach dem Schwangerschaftsabbruch zur
Verfugung stehen. Es gibt nur wenige Krankenh&user, die einen Therapeuten ein-
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gestellt haben, der die Frauen durch den Schwangerschaftsabbruch begleiten und
auch nachher zur Verfligung stehen kénnte.
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6. Exkurs: Einsteliung zu genetisch bedingten Fehlbiidungen bei:
Schwangeren, Humangenetikern und in der Allgemeinbevdlkerung

In der Diskussion um die ethischen Probleme der pranatalen Diagnostik ist ein
zentraler Punkt die BefUrchtung, dafl mit dieser Technik eugenische Werivor-
stellungen und Praferenzen in unserer Gesellschaft verstarkt werden. Es wird
beflrchiet, dalR aus Kostengrinden Leistungen der Solidargemeinschaft ein-
geschrankt werden. Es wird beflirchtet, dal3 ein gesellschafilicher Trend sich ent-
wickeln wird, der soziale Probleme von Ungleichheit und Diskriminierung biologisiert
und individualisiert. Es wird befuUrchtet, dall in Zukunft ein subliler Zwang zur
Inanspruchnahme von "Vorsorge™-Leistungen entstehen wird, die ein pranatales
"Vorchecken® unerwlinschter genetischer Merkmale beinhalten, mit der Konsequenz
des Schwangerschaftsabbruches bei von der Norm abweichenden Befunden.

Haufig wird die Humangenetik besonders aus dem Hintergrund geschichtlicher
Erfahrung abgeleitet, als Promotor des Versuchs gesehen, mit Hilfe der Gentechnik
die genetische Ausstattung kinftiger Generationen zu verbessern und sich dabei der
Wunschkind-Mentalitat von Eltern zu bedienen. Es wird beflrchiet, dafl dadurch in
der Gesellschaft verstarkt Wertvorstellungen von genetischer Normalitét und
Gesundheit zum Tragen kommen, die diejenigen diskriminieren und stigmatisieren,
die von dieser Norm abweichen.

Zu dem Problembereich seien einige empirische Daten aus der bisher noch nicht
verdffentlichten Untersuchung genannt. Attitudes of Consumers and Health Profes-
sionals towards Prenatal Screening and People with Disabilities, Dr. Theresa
Marteau, Royal Free Hospital School of Medicine, Acadsmic Departmenﬁ of
Psychiatry, University of London.

Es gibt zwischen Humangenetikern, Schwangeren, die die PD in Anspruch nehmen,
und Schwangeren, die dis PD nicht in Anspruch néhmen, keine signifikanten Unter-
schiede in der persdnlichen Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch bei vorge-
burtlich diagnostizierbaren Fehibildungen {s. Tab. 58, 57, Anhang).

Die Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch wird von der Schwere des Krank-
heitsbildes der zu erwartenden Stdrung bestimmt. An erster Stelle bei der persén-
lichen Befirwortung eines Schwangerschaftsabbruches wird von allen Gruppen die
Anencephalie, an zweiter Stelle die schwere Spina bifida aperta (bei Human-
genetikern und Schwangeren mit PD) genannt. An letzter und den vorletzien Stellen
liegen Ubereinstimmend die Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte und Geschlechis-
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chromosomenanomalien (Turner-Syndrom und Klinefelter-Syndrom). Diese geringen
Unterschiede in der Einstellung zwischen "Experten” und "Laien”, die ebenso in
Grofdbritannien und Portugal gefunden wurden, sind ein Hinweis fir das Bestehen
eines allgemeinen sozialen Konsens und nicht fir das Vorhandensein stark konfli-
gierender Werthaltungen.

Signifikante Differenzen gibt es allerdings in der Einsteilung gegenlber dem Repro-
duktionsverhalten von Personen mit hohen genetischen Risiken:

Die Mehrzahl der Allgemeinbevdlkerung (61,5%) und der befragten Schwangeren
'(64,;8%) beflirwortet folgende MeinungsauBerung: “Personen mit einem hohen Risiko
fr schwere Fehibildungen sollfen keine Kinder bekommen, es sei denn, sie machen
Gebrauch von der pranatalen Diagnose und dem selektiven Schwangerschafts-
abbruch”, wahrend die Mehrzahl der Humangenetiker (77,7%) diese Meinungs-
duterung ablehnt (s. Tab. 60, Anhang). A

Ebenso werden folgende Einsteliungen eher von den Humangenetikern abgelehnt
als von der Allgemeinbavdlkerung bzw. Schwangeren:;

-  "Es ist dem neugeborenen Kind gegentiber nicht fair, es mit einer genefischen
Fehibildung auf die Welt kommen zu lassen”. Ablehnung bei Humangenetikern
(48,7%), bei Schwangeren (24,4%) und bei der Allgemeinbevdlkerung (37,1%)
(s. Tab. 71 und fir den internationalen Vergleich Tab. 59, Anhang).

—  "Es ist gegeniiber den anderen Kindern in einer Familie nicht fair, ein Kind mit
einer Behinderung zur Welt zu bringen, wenn man die Geburt hétte verhindern
kénnen”. Ablehnung bei Humangenstikern (69,3%), bei Schwangeren (41,2%)
und bei der Allgemeinbevilkerung (56%) (s. Tab. 70, Anhang).

Die z.Zt. von uns geleiteten empirischen Untersuchungen zeigen, dal insgesamt in
der Bundesrepublik, aber auch in GroBbritannien und Portugal eine geringere
verbale Toleranz gegenliber Behinderungen und eher Zustimmung zu eugenischem
Gedankengut bei der Allgemeinbevélkerung bzw. Schwangeren zu finden ist als bei
Humangenetikern (s. Tab. 57, 58, 60-77, Anhang).

In der Befragung des Kollektivs der Schwangeren, die die PD in 1992 in Minster in
Anspruch genommen hat, dullerten die Frauen folgende Einstellung:
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->  "Genetisch fit' zu sein ist genauso erstrebenswerf wie kbrperlich und geistig fit’
zu sein”. Zustimmung 31,7%, mit Einschrénkung zustimmend 34.3%,
Ablehnung 17,2% (s. Tab. 47, Anhang).

In dieser Population wurde auch die Frage zur Einstellung zum Schwangerschafts-
abbruch bei einer fiktiven génetischen Stérung gestellt: Genelisch bedingtes Uber-
gewicht. Der Grund dieser Fragestellung war herauszufinden, ob bei Frauen, in
einer korperbewuRlten Gesellschaft {(man denke nur an die vielen Abmagerungs-
kuren und das Stigma, das Ubergewicht anhaftet), eine Bereitschaft vorhanden sein
konnte, solche kulturelien Wertvorstellungen mittels PD zu realisieren:

18,9% der befragten Frauen gebér; an, bei diesem Befund die Schwangerschaft
unterbrechen zu wollen, 36,0% wlrde zwar nicht persénlich deswegen eine
Schwangerschaft unterbrechen, meinen aber daR dies, falls Frauen es winschen,
moglich sein sollte. D.h. eine Mehrheit (54,9%) findet Ubergewicht als einen
"akzeptabelen Grund”, um eine Schwangerschaft abzubrechen (s. Tab. 55, Anhang}.
Ob diese hypothetische Bereitschaft tatsdchlich umgesetzt wirde, ist fraglich.

Wichtig erscheint uns, dald erkannt wird, daf? in der Allgemeinbevélkerung diese
Einstellungen vorhanden sind.

Wenn man diese Einstellungen und die in Kap. 4.3 beschriebenen, geaullerten
Wertvorstellungen betrachiet, wird deullich, auf weiche potentiellen sozialen
Werthaltungen die PD in unserer Gesellschaft treffen kann und wie wichtig
Aufklarung und Diskussion ber die Zielvorstellungen dieser Techniken sind, mit
denen wahrscheinlich friher oder spater jede Schwangere konfrontiert wird.
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7. Einstellung von Humangenetikern und Gynédkologen zu Problem-
und Zukunftsperspektiven der pranatalen Diagnose

Far das vorliegende Gutachten wurden Humangenetiker, Arzte,
Naturwissenschaitler und Gyn&kologen befragt. Zusétzlich wird Bezug auf Daten
von der bereits genannten ESLA-Studie: "Aftitudes of Consumers and Health
Professionals towards Prenatal Screening and People with Disabilities" und der
ESLA-Studie: "Evaluating Cystic Fibrosis Carrier Screening Development in
Northern Eurcpe: Denmark, the Federal Republic of Germany, the Netherlands, and
the United Kingdom" (Nippert 1993) genommen.

Einigkeit herrschte unter den befragten Experten unabhangig von der vertretenen
Fachdisziplin Gber folgende Punkte:

— Das Spektrum der pranatal diagnostizierbaren Erkrankungen wird sich
weiterhin erheblich ausweiten.

— Die Anzaht der Untersuchungen wird zunehmen.
—> Es besteht deutlich die Tendenz, zukiinftig jede Schwangerschaft pridnatal
auf fetale Chromosomenstérungen hin zu screenen, respektive dieses

Angebot weiter zu entwickeln.

— Es besteht ein erhebliches Aufkldrungs- und Informationsdefizit in der
Bevdlkerung bei gleichzeitig bestehendem ungedeckten Beratungsbedarf.

— Es besteht ein erhebliches Informationsdefizit bei den meisten niederge-
lassenen Arzten.

— Es besteht ein Bedarf an verbesserter Qualitdtssicherung.
Dazu seien exemplarisch folgende Auerungen genannt:

Prof. Dr. med. J. Murken, Mlnchen: "Es wird ganz automalisch so kommen, daf
man das ungeborene Kind in Zukunft so sehen wird und die Diagnostik so betreiben
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wird wie befl einem Kind nach der Gebutt, weil der Ultraschall sich unglaublich
verfeinert hat und weiter verfeinern wird und praktisch samtliche Kérpergewebe des
Kindes im fritheren Zeifpunkt zugénglich sind. Placentapunktion und Amniocentese,
Hauthbiopsie, vor allem die Nabelschnurpunktion: das alles wird dazu fithren, dall die
Diagnostik und die Nachfrage nach Diagnostik sicher sehr viel groRer wird, well,
speziell auch auf die Genomanalyse geschaut, alles, was an Genomanalyse beim
Menschen nach der Geburt gemacht werden kann, vorgeburtlich genauso geht, so
dafl post- und prédnatale Diagnose praktisch deckungsgleich werden.” (s. Interview,
Anhang)

Prof. Dr. med. P. Propping, Bonn: "Wir reden bisher dber CF- oder Prédmulation fir
fragiles X, am Ende kann man so ein Set, ein Spekirum, ein Raster von den zehn
héufigsten Erkrankungen bzw. Mutationen entwickein.

Aus naturwissenschaftlicher Sicht ist dagegen gar nichts zu sagen, wenn das immer
bei Menschen gemacht wird, die einen véliligen Durchbiick haben. Wenn die
Humangenetiker das an sich selber machen, dann hétte ich dagegen (berhaupt
nichts einzuweﬂéen, weil die ja auch wissen, was das Resultat fir sie selber
bedeutel. Das Problem ist die Durchschnittsbevdikerung, die das ja alles nicht (ber-
blickt. Denn hierbei geht es um eine Vorbereitung zur préanatalen Diagnose weil beim
gegenwdrtigen Stand der Moglichkeiten andere praktische Konsequenzen kaum in
Betracht kommen."

"Also, es kommt auf uns umwerfend Neues zu, und wir knnen bald diese Art von
Triple-Diagnostik vergessen.

Das einzige, was uns noch aus der Triple-Diagnostik bleibt, ist die AFP@Eagnosﬁk
Richtung Neuralrohrdefekt, denn wenn Sie jetzt eine neue prénatal-diagnostische
Strategie entwerfen, man kénnte ja sagen 1. Papp A, 2. Ultraschall in der 12. Woche
und 3. dann, weil vielleicht auch am sensifivsten, in der 16.-18. Woche AFP im
Hinblick auf Neuralrohrdefekte, und das wird im ndchsten Jahr schon soweit sein,
daR wir so weit denken kénnen.

Der Triple-Test ist fir uns schon heute passé hier in F., fir die anderen noch nicht,
Man solfte das Angebot liefern, ja, aber hier fiir die Frauen, die das auch wiinschen.
ich wiirde das routineméflig anbielen, dhnlich wie wir eine Frau fragen: "Wollen Sie,
dafl wir einen HIV-Test machen?*, das ist genauso eine persénliche Sache. Ich
wiirde das so &hnlich behandeln, ich wirde sie fragen: "Wollen Sie, dall wir eine
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Diagnostik machen auf ein Trisomie 21-Kind hin, auf einen Neuralrohrdefekt hin?”...
Die Bevdlkerung hat den Anspruch auf eine Trisomie 21-Diagnostik und auf eine
Unterbrechung bei solch einem Befund. Es sind ja die Ausnahmen, dall Frauen ein
mit Trisomie 21 diagnostiziertes Kind behalten. Ich kann das sagen, aus meiner
Praxis sind das von ungefdhr 50 diagnostizierten Fallen wird eines behalfen. In den
fefzten fanf Jahren hab ich 150 Féile diagnostiziert mif einer Trisomie 271 und davon
sind zwei oder drei behalten worden.” (Niedergelassener Frauenarzt)

Prof. Passarge, Essen. "Die Frage der Quaiitétssiéherung, das isf sicher
regelungsbediritiq, dall es nicht daran orientiert ist, ob nun jemand so einen Test
nun gerade durchftthren kann und zu einem Ergebnis kommit, sondem zuvor eine
Ausbildung gewshrieistet sein muBl und die Abrechenbarkeit daran geknlpft sein
mufl. Wenn man z.B. die Abrechenbarkeit daran kntpfen wirde, dall man sagt, es
reicht nicht, dafl es irgend jemand macht, sondern er mufl eben nachweisen, dall er
es  kann. Béfspieiswefse die Fachkunde. Es gibt ja ene Reihe von
Qualitdtssicherungsmafinahmen z.B. Ringversuche... Die Arzteschaft hat doch nicht
recht Einblick, nicht das rechte Wissen, wenig Einblick in das Gesamitspektrum, in
das Gesamtwissen, in die Bedeutung, zum Teil kénnen sie noch nicht einmal die
Begrenzung der Aussagekraff einer Chromosomenanalyse richtig einschétzen. Die
X{ifzfa sind nicht ausreichend (ber die genetischen Diagnostikmdéglichkeiten und
Prinzipien informiert... Die Bevdikerung weill doch insgesamt recht wenig. Da besteht
ein hoher Aufklarungsbedarf.”

Von den befragten Gynadkologen, wird die Tendenz, kanftig iede Schwangerschaft
auf fetale Chromosomenstérungsn hin zu screenen, unter der Voraussetzung
vorhergehender adaquater Aufklarung der Schwangeren grundséizlich als
wilnschenswert eindeutig beiaht gesehen und eindeutiq bejaht. Es wird bejaht, dal}
in der Schwangerenvorsorge daflr effektive Techniken zur Verfigung stehen
sollten. Die Frage der Akzeptanz eines derartigen gynékologischen Angebotes soll
von den Patientinnen entschieden werden Uneinigkeit besteht eher im
angemessenen technischen Procedere, weniger im Grundsatzlichen, ob ein
derartiges Angebot Uberhaupt winschenswert wére.

Hierbei ist festzuhalten, dal in der Gynédkologie zktiv daran gearbeitet wird, Tech-
niken, die immer friher in der Schwangerschaft angeboten werden kénnen, zu

108



entwickeln, Techniken mit einer hohen Sensitivitat und Spezifitét, die potentiell allen
Schwangeren angeboten werden sollen. Zu diesem Vorgehen gehdren die
Entwicklung kombinierter Verfahrensschriite {(Ultraschall und biochemische Marker
im mitterlichem Serum), und die Forderung des Berufsverbandes der
niedergelassenen Frauendrzte, den Triple-Test in die Mutterschaftsrichtlinien
aufzunehmen (s. Dr. E. Koschade), und die Forschungsarbeiten zum Screening auf
fetale Aneuploidien im mutterlichem Blut. Diese Technik wird 1993 sarsimals in
kontrollierten klinischen Studien systematisch evaluiert. Das technische Vorgehen
ist bereits patentiert. Damit wird voraussichtlich ein allgemeines non-invasives
- 8creening im ersten Schwangerschafistrimenon (etwa ab der 9. Woche) in die
pranatale Diagnostik eingefihrt werden, das dem Triple-Test, der erst im 2.
Trimenon eingesetzt werden kann, tberlegen ist. Die ethischen und sozialen
Konseguenzen dieses Angebotes sind enorm, Die strukturellen Voraussetzungen
(Aufklarung, Beratung der Schwangeren) sind noch ungekléri. Da das Verfahren
patentiert ist, zeichnet sich allerdings die Mdglichkeit ab, Gber Auflagen den Einsatz
dieses Testes zu steuern. Die negativen Erfahrungen, die beim Einsatz des Triple-
Testes gemacht wurden, dienen hier als warnendes Beispiel daflr, wie ein Test nicht
eingeflhrt werden darf.

Unter Humangsaetékem wird die Entwicklung eines generellen Screenings aller
Schwangeren auf fetale Chromosomenstoérung, besonders Trisomie 13, 18, 21, mit
deutlicher Reserve bis hin zu entschiedener Ablehnung gesehen.

Zur Zeit ist diese Einstellung entweder von der gerade vorliegenden Erfahrung mit
dem Umgang mit dem Triple-Test gepragt, zum Teil ist sie aber von grundséatzlich
ethisch-normativenn Anschauungen gepragt, die diese Entwicklung {generelles
Screeningangebot auf fetale Aneuploidien) grundsatzlich in Frage stellen.

Prof. Murken, Minchen: "Das ist eine ganz grundséatzliche ethische Frage, 0ob man
Screening auf Behinderung grundsdtzlich gut findet oder nicht. Ich finde es
problematisch, wenn man an allen Ecken alles nur noch deshalb einselzt, um
Behinderungen in jeder Form zu verhindern. ... Die Vorstellung eines allgemeinen
Screenings auf Behinderung, die Vorstellung, dafl Risikogruppen dturch das
Screening neu geschaffen werden, ist mir unbehaglich. ... Aber ein generelles CF-
Screening oder Duchenne-Screening oder was es alles gibt, find ich nicht gut. Die
Absichl einer Verringerung der Zahl von Kindern mit Down-Sydrom fénd ich eine
Katastrophe, weil das das grundsétzliche Umdenken bréchte, das wére dann die
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konzertierte Aktion zur Verhtitung Behinderter, und das wiirde das gesellschaftliche
Denken verdndern, wie es unfer keinen Umsténden hinnehmbar wére. Die Arzte
sciften nicht als Ziel haben, die Down-Syndrom Kinder zu verhindern.”(s. Interview,
Anhang)

Frof. Pelz, Rostock: "Durch Screening findet selektfive Eugenik staft. Heute nach
knapp 20 Jahren Prénalaldiagnose nehme ich einen ganz konservativen, klassisch-
genetischen Standpunkt ein. Wir soliten nur PD durchfihren, wo entweder lebens-
erhaltende Therapie von abhédngt oder wo genefisch ein Proband existiert mif einer
sicheren Diagnose. Bei der PD werde ich immer konservaliver in der Hinsichf, es gibt
eine Reihe von Krankheilen, da braucht man im Grunde keine Abruptio ... Aber ich
sehs, wenn ein Screening kommt und noch dazu ein nicht fachlich kontrolfiertes
Screening, dalk jeder Gynékologe nach einem Programm entscheidet, das er selbst
nicht richiig einordnen kann, weil eben genetische Erkrankungen seftene Ereignisse
sind, dann sehe ich gar keine Alternative, als von so einem scfeeningvabzasehen. “s.
Inferview, Anhang)

Prof. Voge!, Ulm; "Vor 50 Jahren haiten wir etwas, das als Vernichfung unwerten
Lebens deklariert wurde. Auch heute gibt es die Tendenzen in Richtung prénataler
Euthanasie. Nicht bei den Humangenetikern, die natirlich jetzt Gber die genelische
Beratung in das individuelle Schicksal einsteigen. Dort ist diese Einslellung sicher die
Ausnahme, soweit ich das aus persOnlicher Erfahrung und Gesprachen kenne. Aber
das sind Auffassungen, die mir aus Kreisen von Klinikern immer wieder
enfgegenschiagen, oft nur leicht beménteit. Aber in ihrem Effekt und in ihrer Tendenz
ganz klar, hier haben wir den Zugriff und jetzt eliminieren wir da - Punktl Warum
eliminiert man es denn? Weil man nicht die Frau fragt, ob sie das ertragen kann oder
nicht, sondern weil es stort. Warum stort es? Weil es nicht in dieses Schema
reinpalt, dieses “unsédgliche Leid”. Dazu gehdrt zum Beispiel die Elimination von
Fefen mif balancierten(!) Chromosomentranslokationen und dhnliches.”

Neben grundsatzlichen Erwagungen, ob ein solches Angebot gesellschafilich Gber-
haupt vertraglich wére, scheinen implizit auch Zweifel eine Rolle zu spielen, ob z.B.
das Down-Syndrom als Krankheitsbild ein derartiges Vorgehen rechtfertigt.

Je nach klinischer Schwere des Krankheitsbildes scheint unter Humangenetikern die
Zustimmung fir ein allgemeines pranatales Screening zu- oder abzunehmen (s.
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Interview Langenbeck, Stellungnahme zu den Hamoglobinopathien, Mukoviscidose
und Down-Syndrom, Anhang). Diese Differenzierung nach dem klinischen Erschei-
nungsbii;i wurde in 1982 in einer Umfrage von allen Humangensetikern
(Responserate: 60%) in der Bundesrepublik bestatigt. Nur 53% der befragten
Humangenetiker befurworteten ein allgemeines prénatales Screening fir das Down-
Syndrom, dagegen 81% flr Anencephalie, 78% fir eine Spina bifida aperta (s. Tab.
11).
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Tab. 11. Einstellung von Humangenetikern zur Verfiigbarkeit von
Testverfahren in der Schwangerschaft fiir folgende Erkrankungen.
Angenommen, es stlinde ein sicherer, verldBlicher und kostengtlinstiger
Test technisch zur Verfligung, um die folgenden Stdrungen zu
diagnostizieren - bei welchem Test wiirden Sie es gerne sehen, wenn er
zusammen mit der Option eines Schwangerschaftsabbruchs fiir
betroffene Schwangere verfigbar wére? - oder sollte Schwangeren zur
Verfligung stehen. (in % der Zustimmung)

1 (Vergleich: Deutschland, GroBbritannien und Portugal)

Fix D LK : P
% Rang (% Rang |% Rang

Lippen-Kiefer-Gaumenspalte 4 15, |11 15. |8 15.
Spina-bifida-aperta 74 2. (94 2. |73 2
Anencephalie 81 1. |95 1. |80 1.
Cystische Fibrose ) 38 5. |67 4, 129 8.
Sichelzell-Anamie i5 12. |44 7. 27 9.
Chorea Huntington ‘ 21 7. |31 12, |21 13.
Alzheimer 119 9. |24 13. |27 9
Turner-Syndrom 17 10. |34 10. |50 5
Down-Syndrom 53 3. |81 3. |73 2.
Klinefelter-Syndrom 17 10. |38 9. 43 7
Achondroplasie 32 6. |43 8. 54 4
Phenylketonurie (PKU) 20 8. |46 6. |22 11.
Haemophilie 15 12. |32 11. |22 11.
Polycystische Nieren
(Erwachsenen-Form) 10 14. (18 14. |18 14.
Muskeldystrophie vom Typ
Duchenne 50 4., 64 5. |49 6.
n =140 n=137 n=45

Quelle: ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professicnals toward
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992
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Im Landervergieich zeigt sich, dall die Rangfolge der Zustimmung von der Schwere
der Erkrankung abhédngig ist und vergleichbare Rangfolgen in Grofbritannien und
Portugal genannt werden. Insgesamt stoRt jedoch die Zustimmung fiir ein allge-
meines pradnatales Screening in Deutschland auf mehr Zuriickhaltung als in
den anderen Lindern. Diese restriktive Grundeinsteliung wird in der nachfolgenden
Tabelle noch deutlicher. Auch hier zeigt sich eine vergleichbare Rangfolge im
Léndervergleich, nur der prozentuale Anteil der Ablehnungen ist in Deutschiand
héher und ausgepragter (gegen mehr Fehlbildungen), insbesondere im Bereich der
Geschlechtschromosomanomalien (s. Tab. 12).
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Tab. 12. Einstellung von Humangenetikern zur Verfligharkeit von
Testverfahren in der Schwangerschaft fiir folgende Erkrankungen.

Angenommen, es stiinde ein sicherer, verlalklicher und kostengiinstiger
Test technisch zur Verfiigung, um die folgenden Stbérungen zu
diagnostizieren - bei welchem Test wiirden Sie es gerne sehen, wenn er
zusammen mit der Option eines Schwangerschaftsabbruchs fiir
betroffene Schwangere verfiigbar wére? - sollte liberhaupt nicht in der
Schwangerschaft zur Verfiigung stehen. {in % der Schwangerschaft)
(Vergleich: Deutschland, GroRbritannien und Portugal)

Far: D UK P
% Rang |% Rang |% Rang

Lippen-Kiefer-Gaumenspalte 73 1. |47 1. |50 1.
Spina-bifida-aperta 2 13. - -
Anencephalie 15. - -
Cystische Fibrose 5 1. |1 10. -
Sichelzell-Andmie 14 10. - 7 9.
Chorea Huntington 18 2 8 7.
Alzheimer 37 14 29
Turner-Syndrom 56 20 10.
Down-Syndrom 4 12. |1 10. |2 11.
Klinefelter-Syndrom 55 3. |22 2. |8 7.
Achondroplasie 21 8. |9 7. |13 5.
Phenylketonurie (PKU) 32 6. |15 4. (24 3.
Haemophilie 22 7. |8 8. [12 6.
Polycystische Nieren
(Erwachsenen-Form) 37 4. |11 6. |16 4,
Muskeldystrophie vom Typ
Duchenne 2 13. - -
n n=140 n=137 n=45

Quelle: ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals toward
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992
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Die meisten Humangenetiker in der Bundesrepublik {85%, s. Tab. 63, Anhang)
sehen das vorrangige Ziel der prénatalen Diagnose darin, Informationen zur Ent-
scheidungshilfe fir die Paare zu liefern. Sie befinden sich damit véilig im Kon-
sens mit ihrer Klientel, insbesondere den Schwangeren, die heute die PD in
Anspruch nehmen. Hiervon gaben 95,5% (s. Tab. 40, Anhang) an, dal} sie mit der
AuBerung: "Der Vorteil der vorgeburtlichen Untersuchung liegt darin, da Frauen
heute enischeiden kinnen, ob sie ein Kind mit einer vorgeburllich feststellbaren
Erkrankung oder Behinderung bekommen wollen oder nicht.” vollig Gbereinstimmen
{73,7% ), mit Einschrankung (21,8 %).

Als Problembereiche, welche heute in der Bundesrepublik in der Pranataldiagnostik
vorrangig sind, nannten die befragten Humangenetiker:

a) Mangelnde Aufkldrung der Schwangeren
b) Unkenntnis der niedergelassenen Gynédkologen

- {ber genetische Krankheitsbilder
- {iber Einsatz- und Aussagegrenze genetischer Diagnoseméglichkeiten

c) wirtschaftliche Interessen als handlungsleitende Ziele bei dem
Angebot von Testverfahren und der Unterversorgung mit Beratung

dj zu viel haftungsrechtliches Denken sowohl beim Anbieten der Tests
als auch beim Schwangerschaftsabbruch

e) mangelnde Qualitatssicherung bei vielen {nicht allen) privaten
Laboren.

Neben dem Verweis auf die im Anhang befindlichen Interviews als Quelle sind dazu
noch exemplarisch folgende Aussagen zitiert, um den Argumentations-
zusammenhang zu verdeutlichen:

"*Unerfahrenheit und unnétige Eingriffe ... Das Problem sind die Gyndkologen, die
beraten, die nicht so beraten, wie wir es winschen oder wie wir es gewohnt sind,



aber das ist eine Entwicklung, die wir nicht mehr riickgéngig machen kénnen. Diese
. Entwicklung ist problematisch, well die Qualitét der Beratung darunter leidet und die
Frauen nicht so informiert werden, wie sie es sollten, und vielleicht sogar
Fehlentscheidungen getroffen werden. ... Der Triple-Test ist problematisch. Die
- Frauen kommen weinend zu uns, da war dann wieder diese falsche und nicht
ausreichende Beratung, der Gyndkologe macht es, das Labor sagt so und so ein
Wert, mit dieser Information kommen sie zu uns, und das miissen wir erst mal sehr
behutsam ausreden. Wenn wir Oberhaupt noch kénnen, im allgemeinen missen wir
eine Amniocentese machen, um die Frauen von dieser Sorge nur durch einen
Chromosomenbefund befreifen zu kénnen. Und da geht es nur um das
Wirtschaftliche, jedes kleine Labor macht einen Reibach damit. ... Beratung, das ist
fir die Frauendrzie insgesamt nichl attraktiv, das ist eine reine Zeitverschwendung
fur die, die glauben, dalk sie das alies selber ktinnen. Mdglicherweise kénnen sie das
Ja, wenn es nur um die Aftersindikation geht." (Genetische Beraterin)

"Das Junkltim Beratung-Diagnostik-Beratung ist  winschenswert, weil die
Unwissenheit unserer normalen Arzte auf diesem Sektor so grof ist, dal sie unféhig
sind, das den Leuten klar zu machen. Wenn man erlebt, was die Frauenérzte..., das
haben die in ihrer Ausbildung nicht mitbekommen, nur hinterher meinen sie, sie
dirften das und kénnten das, und wenn sie Arztefortbildung machen, was wir auch
gelegentlich machen miissen, dann haben die natirlich auch noch das hinreichende
Mag, ich will nicht sagen Frechheit, aber irgend so etwas in der Art, dall die dann in
der Pause kommen und sagen: "Entschuldigen Sie mal, aber was Sie da vome
erzdhlt haben, nach funf Minuten habe ich abgebaul, dann hdlt ich ja auch
wegbleiben kbnnen hier, wie soll ich denn das verstehen.” Der AiPler, der versteht
das noch, weil es vom Studium noch gentigend mitbekommen hat, aber die Leute,
die funf Jahre raus sind aus dem Geschiéft (aus der Hochschule), die verstehen
nichts von der DNA, (berhaupt nichts, und die wollen das auch nicht. Und wenn sie
das ganz simpel erkldren, so fr Ersisemester, das ist fur die zuviel, dann stehen die
auf und sagen, das wollen wir doch nichf mehr lernen missen, oder? Nur die werden
alle exakt dafiir ssin, dall sie das salber kénnen, und aus diesem Grunde wére ich
sehr dafiir, dall so sin Junktim bleibt. - Nur ich glaube nicht, dafi es sich praklizieren
laldt, weil die Haupizielrichtung nicht auf reine, schwere humangenetische Dinge
gehen wird, sondern auf Krankheiten, die jeden freffen, Krebs, Herzkreisfauf, und
dann ist das nicht mehr praktikabel, das kann kein Humangenetiker mehr leisten. Die
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werden sich beschrdnken miissen auf reine Humangenelik, und das ist es.” ’
(Humangenetiker, Naturwissenschafiler) )

*Solange es bei uns moéglich ist, dafl halt sich jeder niadéﬁéfzf, ohne dalk irgendeine
Form der Qualitdtskontrolfe durchgefiihrt wird, dann ufert das Ganze aus, und wir
haben MiBverhélinisse, und die Frauen leiden darunter. Wirtschaftliche Interessen
gehen vor, 100%ig. Beratungen finden nicht statt es werden Unfersuchungen
gemachi, von denen Patientinnen nicht informiert sind, die aber abgerechnet werden.
Triple-Test 2.B.” (Genetische Beraterin) .

*Die Qualitdtssicherung ist zu fasch. ... Das liegt ja auch in der Wirtschaftsfihrung
einer Praxis, jegliches Risiko zu vermeiden, ja keine Untersuchung zu (ibersehen, ein
Teil der Kostensteigerung, sie machen ja viel mehr Untersuchungen als notwendig,
weil sie sagen, ich habe das und das gemacht. ... Und die Untersuchungen, die
angeboten werden, werden nur nach Wirtschaftlichkeitsgesichispunkten, kann aber
auch verstehen. ... Ein bestimmies Angebolsreperioire wird in der Niederlassung
angeboten, und der Rest bleibt an den Universitdten héngen. Eine gewisse
Disproportionierung auch in der wirtschafilichen Auslegung, es sei denn, man gibt
uns mehr fir die Ausstattung, damit wir die seltenen Sachen beforschen kénnen,
dann Oberlassen wir gern die haufigen Sachen den Praxisgemeinschaften. Aber von.
den seltenen Sachen kénnen wir nichf leben, die draulien nicht und wir auch nichf ...
Aber glauben Sie denn nicht, dafl auch aus dem Wirtschaftlichkeitsdenken der
praktischen Arzte eher ein push-Effekt kommt? Sie brauchen die Bevéikerung ja nur
zu veréngstigen, dann ist das schon gelaufen...” (Humangenetiker, Arzf)

"... Ja, ich denke schon, dall wirlschaftliche Interessen da sind, sie brauchen ja nur
an die amerikanische Situation zu denken, die ganzen Firmen, die das anbieten, die
machen das doch nur aus wirlschaftlichen Grinden, das mufk ja nichts Schiimmes,
nichts Anrdchiges sein in der Medizin, solange es gut gemacht wird und in dem
ultimaten Ergebnis etfwas fir die Schwangere dabei herauskomm!. Aber
wirtschaftiiche Inferessen fithren meiner Meinung nach zu einer etwas prématuren
Einfihrung.” (Humangenetiker, Arzt)

“Mein Eindruck ist, wenn ein Arzt einer Frau, von der er schuldlos nicht wullte, dall
sie schwanger ist, ein Medikament verabreicht hat, dall dann sehr viele Arzte den
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Frauen zum Schwangerschaftsabbruch raten, weil mit dem Abbruch der Schwanger-
schaft ihr Problem gelost ist. Dagegen, wenn jetzt wider Erwarten mal ein
behindertes Kind geboren werden sollife, dann haben die das Problem der
Regref3pflichtigkeit, sind sie jetzt im juristischen Sinne schuldig an dem behinderten
Kind, weil sie nicht alle Vorschriffen beachtet haben. Davor haben die ja Angst, vor
solchen Prozessen, folglich raten sie den Frauen zum Schwangerschaftsabbruch,
das ist sicher eine Verallgemeinerung, aber gut, wir haben dann das grof3e Problem,
wenn diese Frauen dann zu uns kommen.” (Humangenetiker, Arzt)

"Ich denke, die Kombination der Sorge von Schwangeren oder Nichtschwangeren
mit den wirtschaftlichen Interessen von niedergelassenen Arzten oder
entsprechenden Firmen. Die haben beide ein Interesse, der eine aus Angsl, der
andere aus wirtschaftlichen Grinden, wof(r es dann Uberhaupt kein Regulativ gibf;
das kann sich eigentlich nur immer weiter aufschaukeln, z.B. niedergelassene Arzte
sind ja immer auf der Suche nach neuen diagnostischen Mdglichkeiten, und
angesichts der Konkurrenz, des Welthewerbs zwischen denen ist es naheliegend',‘
dall der eine oder andere auf die Idee kommi genauso wie mit der
Pranataldiagnostik, die ja inzwischen vielfach in Privallabors durchgefihrt wird. ... Bei
den Privatlabors beobachten wir eben, dafl einfach weniger Qualitétskriterien
eingehalten werden. Bei den Chromosomenanalysen, dal z.T. ja keine
Karyogramme angefertigt werden, aus Kostengrinden wird darauf verzichtet. Was
aber mit Sicherheit eine Einschrankung in der Qualitét der Analysen zur Folge hat.
AuBerdem wird auf eine eingehende Beratung im allgemeinen verzichfet oder wird
uberhaupt nicht durchgefihrt, weil das Aufgaben sind, die man nicht delegieren kann
an Hilfspersonal, sondern die mul eine kompetente Fachperson mit einem gréReren
Uberblick ausfithren. ... Die Vorstellung, dafl der Stand der Gyn&kologen nun auch
noch diese Techniken in die Hand bekommt in Kombination mit wirtschaftlichen
Interessen, das finde ich beunruhigend. Man miifite das in ein fachgebundenes
Setting einbinden. In Holland haben wir diese kiinisch-genetischen Zentren, vom
Konzept her ware das eigentlich etwas. Man kénnte sich aber auch vorstellen, dafl
Fachkompetenzen aber durchaus in freier Praxis eingebunden werden, dann mifite
aber die Bedingung sein, dal ein genetischer Berater unverzichtbarer Partner oder
Teilhaber in einer solchen Praxis ist. Bei der In-vitro-Fertilisation hat ja die
Bundeséarztekammer vier Qualifikationen als Bedingung gefordert: ein
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Reproduktionsmediziner, ein Gyndkologe, ein Androloge und ein Endokrinologe.”
{(Humangenetiker, Arzi)

"Man kann z.B. den Triple-Test nicht anbieten, bevor die niedergelassenen Kolfegen,
die das Blut abzapfen, den Test versfehen; die verstehen den Test selber nicht. ...
Ich hafte es im Moment nicht fiir absehbar, wie das (Beratung) in die Taf umzuseizen
sein solfte. Ich sehe, dafl es Gynakologen nicht kénnen, diese Berafungen. Sie
reklamieren fa, daR sie die Beralung kdnnen, obgleich sie den Test nicht verstanden
haben und damif ist der Ofen im Grunde aus ... Es ist ein Problem des technischen
Ablaufs und eines der Selbstuberschétzung der Gynédkologen. Die Versorgung mit
genetischer Beratung kann durchaus primér (ber den niedergelassenen Arzt laufen,
er mufl nur fachkompetent sein. Und fachkompetent im Rahmen der PD heifdt, dal3
er unmitfelbare Ahnung von Humangenetik haben mufl, sonst kann das nicht
gehen.” (Humangenetiker, Arzt)

Die befragten niedergelassenen Gynékologen gehen davon aus, daly kinflig die
genetische Beratung vor der pranatalen Diagnose mit durchschnitflichen Risiken
selber von ihnen geleistet werden kann, allerdings in bescheidenem Umfang:

fch sage lhnen das ganz offen, das (Beratung) ist bei uns gar nicht mdéglich. Die
Leute kommen von weit her, kéinnen das gar nicht ein zweites Mal organisieren, ihre
Kinder, und verlangen von mir geradezu gleichzeilig den {ffagnostiéchen,
eingreifenden Schrift, invasive Diagnostik am gleichen Tage, gleich direkt nach der
Beratung. Ich finde das auch gar nicht so schiimm. Die Frauen sind ja schon von
ihren Frauendrzten vorinformiert, die haben schon Literatur dazu gelesen, die ich den
Frauendrzten auch zum Teil gegeben habe. Die sind vorinformiert, und die wollen
diesen Schritt gehen, warum soll man die noch drei Tage warten lassen. Das kann
ich nichf einhalten bei 80% meiner Patientinnen. Das ist Nonsens, das ist aber eine
Empfehiung von den Genetikern. Genetische Beratung (berhaupt? Halfe ich eigent-
lich gar nicht fir so notwendig. Ich glaube auch, dafl diese Primitivaufgaben auch ein
ginigermalien intelligenfer Gynékologe volfziehen kann. So wichtig dirfen wir uns
nun auch nicht als Geneliker vorkommen, dal wir sagen missen, das muf}
unbedingt ein Geneliker sein. In den Féflen, wo der Gyndkologe sagt, da ist efwas im
Busch, da kann er immer noch den Geneliker hinzuziehen und da weiterleiten. Ich
finde, dafk ein guter Gynékologe auch ein guter Vorfifter ist.” (Niedergelassener
Frauenarzt) ’
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7.1  Exkurs: Anwendungsproblematik direkter molekulargenetischer
Diagnoseverfahren in der Prdnataldiagnostik fir Schwangere mit
durchschnittlichem Risiko am Beispiel des Heterozygotenscreenings fir
cystische Fibrose.

Durch die rapide Entwickiung in der molekulargenetischen Diagnostik werden immer
mehr genetisch bedingte und genetisch mitbedingte Erkrankungen auf molekularer
Ebene identifizierbar.

19893 verdffentlichte McKusick eine Zusammenfassung, in der 625 chromosomale
Loci aufgefihrt wurden, bei denen eine Mutation durch DNA-diagnostische
Verfahren nachgewiesen wurde. Diese Mutationen fihren zum Aufireten von 738
‘verschiedenen Erkrankungen {v.a. McKusick, J. 8. Amberger, The morbid anatomy
of the human genome: chromosomal location of mutations causing disease, J Med
Genet 1993; 30: 1-26}.

Daf} sich das Diagnosepotential der Genetik standig rapide erweitert, liegt an der
spezifischen Strategie molekulargenetischer Grundlagenforschung der Human
Genome Analysis Projekie.

In der 1. Stufe wird ein krankheitsverursachendes Gen auf einem Chromosomen-
abschnitt lokalisiert und kariert. Damit ist in Risikofamilien, denen Personen mit
genetisch bedingter Erkrankung angehdren, Gber indirekte Diagnoseverfahren
(Linkage-Analyse) pranatale Diagnose maéglich.

In der 2. Stufe wird das krankheitsverursachende Gen identifiziert. Damit ist die
direkte DNA-Diagnostik bei jeder Person, also auch prinzipiell in jeder Schwanger-
schaft méglich. '

Die nachsten Stufen flhren Ober die Entschltsselung der Funktion des Genes, bei
dem der biochemische Defekt nachgewiesen wird, zur Kionierung des Gens. Wenn
die eigentliche Ursache einer erblich bedingten Erkrankung verstanden wird, dann
ist es denkbar, dall es gelingt, eine in den ursachlichen Mechanismus des bio-
chemischen Defekles eingreifende Therapie zu entwickeln (z.B. Gentherapie). Zur
Zeit werden allerdings die meisten Ergebnisse molekulargenetischer Grundiagen-
forschung im Bereich des menschlichen Genoms auf Stufe 1 und Stufe 2 realisiert.
Damit ergibt sich zur Zeit das Problem, dalk zwar immer mehr genetisch bedingte
Erkrankungen diagnostizierbar sind, die Mdglichkeiten der therapeutischen Inter-
vention aber &ulerst gering sind. Eine Interventionsmdglichkeit, die sich als
Interimslésung bis zur Entwicklung erfolgreicher therapeutischer Malnahmen in
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einigen Léndern abzeichnet, insbesondere in den USA, GroBbritannien, Mittelmeer-
landern, aber auch vielleicht in der BRD, ist das sogenannie "Screening” auf Gen-
trager-Status auf rezessive genotypische Verdnderungen in einer Ubertréger-
eigenschaft flr genetisch bedingte Erkrankungen asymptomatischer gesunder Popu-
lation (z.B. fur Hamaglobinpatienten, cystische Fibrose, Tay-Sachs). Die geno-
typische Verénderung, nach der bei diesen Screening gesucht wird, hat bei den Tra-
gern nie eine krankheitsausldsende Wirkung, da sie bei ihnen nur in einfacher, ver-
deckter (= rezessiver) Form vorliegt. Aber die zuklnftigen Kinder dieser Trager
haben, falls Mann und Frau Trager sind, ein hohes Risiko (1:4), von der Krankheit
betroffen zu sein.

Ein derartiges Screeningprogramm auf Merkmale, die sich erst in der nachsten
Generation manifestieren, wilrde fir die Bundesrepublik Deutschiand ein absolutes
Novum in der Gesundheitsversorgung darstellen. Problematisch kdnnen die damit
verbundenen Handlungs- und Entscheidungsoptionen werden, denn sie beziehen
sich primar auf die mit sozialen Norm- und Woertvorstellungen verbundene Ent-
scheidung, ob Kinder mit einer derartig diagnostizierbaren Erkrankung geboren
werden sollen oder nicht und ob diese Handlungsoption fir alle Personen im
reproduktionsfahigen Alter zugénglich sein soll. Diese Frage bzw. dieses Problem
stellt sich seit 1989, seit der Entdeckung des Gens, das die cystische Fibrose {CF)
verursacht, besonders in den Nordeuropdischen Landern wie Danemark, England,
Deutschland, den Niederianden, aber auch in den USA.

In diesen Landern stellt die cystische Fibrose in der weillen Population die haufigste
schwere autosomal-rezessive Erkrankung dar.

In der Bundesrepublik ist die Pravalenz von CF, bezogen auf Lebendgeburten,
1:2.500. Jeder 25. Einwchner nordeuropaischer Herkunft ist Ubertrager, d.h. 4%
‘unserer Population, etwa 3.000.000 Perscnen sind betroffen. In den alten Bundes-
andern leben zur Zeit etwa 4.800 Personen, die an cystischer Fibrose erkrankt sind.
Die cystische Fibrose beruht asuf einer Mutation eines Gens, das auf dem
Chromosom Nr. 7 liegt, das Gen besteht aus 250,000 Basenpaaren, und die
haufigste Mutation, die CF verursacht, die AF 508 Mutation, besteht darin, daf} drei
Basenpaare fehlen. Daneben sind noch mehr als 200 Mutationsvarianten von
diesem Gen bekannt, die auch zur CF fithren, die aber alle sehr selten sind. Diese
Mutation fohrt dazu, dafl die Sekretviskositat exokriner Drisen erhoht ist, davon
betroffen sind vor allen Dingen die Lungen, Darm und Bauchspeicheldrise. Durch
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Fortschritte in der symptomatischen Therapie ist die miitlere Lebenserwartung von
CF-Patienten in den letzten Jahren deutlich gsstiegen. Bezogen auf die alten
Bundeslénder wird zur Zeit die mittlere Lebenserwartung auf 28 Jahre geschatzt (die
letzten genauen Daten liegen nur bis 1884 vor, damals betrug sie 24 Jahre). Typisch
fir die CF ist die 0.g. molekulare Heterogentitat, die haufigste Mutation ist die in der
BRD bei etwa 74% aller Ubertrager nachweisbare A F 508 Mutation. EinschlieRlich
der nachst haufigen Mutation 143t sich in der Bundesrepublik bei 83% der Uber-
frager eine CF-Mutation nachweisen, die Qbrigen 17% sind nicht nachweisbar.

Ende 1989 wurde die A F 508 Mutation identifiziert. Bereits 1980/81 liefen in
England, Danemark, Deutschiand (neue Bundeslénder) die ersten Pilotprojekte zur
Evaluierung der EinfUhrung des Screenings auf CF-Tragerstatus an. Zur Zeit laufen
etwa 22 Pilotprojekte, davon 16 allein In den USA. Evaluiert wird die Einfihrung an
unterschiedlichen Zielpopulationen, die vor allem bevorzugte Gruppe sind
Schwangere. Zwischen 1990-1982 wurden in Danemark, Deutschland und GroR-
britannien mehr als 15.000 Personen auf Ubertragereigenschaft gescreent. Die
meisten davon waren Schwangere(l).

In Berlin-Buch wurde, von Juli 1990 bis Dezember 1992, 533 Schwangeren
angeboten, sich auf Heterozygotenstatus fir A F 508 Mutation testen zu lassen. Eine
Frau lehnte das Angebot ab, 99,89(!) stimmten zu, gelestet zu werden. Bei 16
Frauen konnte die A F 508 Mutation nachgewiesen werden, keiner der Pariner
dieser Frauen hatte diese Mutation (s. H. Jung, U. Wemer, K. Grade, Ch. Coutells in
Nippert 1993 op.cit.).

In  Gottingen wird seit August 1991 aktiv allen Ratsuchenden im
reproduktionsfdhigen Alter angeboten, sich auf CF-Heterozygotenstatus screenen
zu lassen. In dem Zeitraum 25.5,1992-4.11.1992 haben von 968 Ratsuchenden 150
{15.5.90) das Angebot, sich untersuchen zu [assen, angenommen (s. Nippert 1993
op.cit.).

in der Bundesrepublik haben sich die Bundesédrzieckammer, die Geseilschaft fir
Humangenetik, der Berufsverband Medizinische Genetik dagegen ausgesprochen,
Heterozygoten-Screening bei cystischer Fibrose als Regelleistung in die allgemeine
medizinische Versorgung aufzunehmen. insbesondere wird davon abgeraten, diesen
Test in die allgemeine Schwangerschaftsvorsorgeuntersuchung aufzunehmen (s.
dazu Wissenschaftlicher Beirat der Bundeséarziekammer, Memorandum Genetisches
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Screening, Deutsches Arzteblatt 89, Heft 25/26, 22. Juni 1992 (45) B-1433 - B-
1437}). '

FoOr die im ESLA-Programm der Europdischen Gemeinschaft faufenden Studie (I
Nippert u.a., Evaluating Cystic Fibrosis Carrier Screening Development in Northern
Europe. Denmark, the Federal Republic of Germany, the Netherlands, and the
United Kingdem) haben der "Sténdige Arbeitskreis Biomedizinische Ethik und
Technologiefolgeabschitzung” beim  Wissenschaftiichen Beirat der Bundes-
arztekammer und die Gesellschaft fir Humangenetik folgende "Policy-Statements” in
Bezug auf ein CF-Heterozygoten-Screening abgegeben:

Fragen an die Bundesédrztekammer betreffend der Einschétzung eines prospektiven
Heterozygofen-Screenings filr Zystische Fibrose in der Bundesrepublik Deutschland
im Rahmen der EC-Studie “Evaluating Cystic Fibrosis Carrier Screening Develop-
ment in Northern Europe: Denmark, the Federal Republic of Germany, The Nether-
fands, and the United Kingdom”.

1. Wird ein freiwilliges Heterozygoten-Screening auf Bevdlkerungsbasis Fir
eine a) wiinschenswerte oder b) notwendige oder c} eher unausweichliche
Malinahme unter Gesundheitsversorgungsaspekien gehalten?

Stellungnahme: Die Efablierung eines CF-Heterozygoten-Screenings auf
Bevtikerungsbasis wird nicht expressis verbis als wiinschenswerte préaventive Mafi-
nahme zur Reduzierung der Inzidenz von an CF erkrankten Neugeborenen gefordert,
sondern vielmehr wird davon ausgegangen, dall eher unausweichiich durch

- die abzusehende Entwicklung in der molekulargenetischen Grundlagenforschung,
ihre rasche medizintechnische Umselzung und Etablierung im Diagnoselabor (die
molekulare Heterogenitét der CF-Mutationen ist logistisch mit automatisierten DNA-
Sequenzierungstechniken prinzipiell IGsbar), '

- die Eigendynamik des Laborindustrie-Marktes

ein Nachfragedruck nach CF-Heterozygofen-Diagnostik durch Personen mit durch-
schnittiichem Risiko entstehen wird.
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2. Welches wéren wiinschenswerte strukturelle Voraussetzungen fiir ein CF-
Heterozygoten-Screening?

Stellungnahme: Es wird befiirchfet, dafl das Angebot molekulargenetischer Unter-
suchung z.B. auf Gentréger-Screening fir das CF-Gen sich ausweitet, ohne daf der
notwendige infrastrukturelle Rahmen: kompetente Beratung - Diagnostik - Beratung
gesichert ist. Eine solche Praxis zuzulassen ist nach Ansicht des Arbeitskreises
unérztlich, da " zu erwarten ist, daf3 die Testpersonen dann in der Regel uninformiert
sind, aber unter Entscheidungsdruck gesetzt werden und sich bereits, ohne die unter
Umsténden weitreichenden Konsequenzen bedenken zu kénnen, fir die Durch-
fihrung einer genetischen Diagnostik aussprechen.”

Winschenswert wére, dall molekulargenetische Diagnostik allen Personen nach
qualifizierter Beratung auf der Grundlage einer individuellen Entscheidung zur Ver-
fugung steht. Dieses Konzept, dafl jede prédikﬁve molekulargenetische Diagnostik
nicht ohne eine vorhergehende angemessene Beratung angeboten werden darf,
erfordert jedoch eine infrasirukturelle Beratungskapazitét, die z.Zt. bei weitem nicht
zur Verftigung steht. Daher

- ist der Ausbau genetischer Beratungsstellen auf ein Vielfaches der gegenwaértigen
Kapazitét notwendig,

- ist die Einbeziehung niedergelassener Arzte in Teilbereiche genetischer Beratung
durch verstarkte Fort- und Weiterbildung sorgféltig zu priifen,

- wird die Bildung multidisziplindrer Arbeitsgruppen an den existierenden genetischen
Beratungsstellen unter Einbeziehung nichtmedizinischer Berufsgruppen (z.B.
Psychologen und Sozialarbeiter), die Teilbereiche der genetischen Informations- und
Beratungsarbeit iibernehmen, jedoch immer unter éarztlicher Anleitung und Ver-
antwortung empfohlen.

3. Welche Zielgruppe sollte durch ein Heterozygoten-Screening fiir cystische
Fibrose erreicht werden (alle Erwachsenen; alle Schwangeren; alle Personen,
die eine genetische Beratungsstelle aufsuchen; alle Kinder vor dem
zeugungsfihigen Alter; alle Pranataldiagnosen; alle, die danach fragen)?
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Stellungnahme: Prakonzeptionelles Screening hedeutet, dal  ein genereiles
Beratungs- und Untersuchungsangebot an jede Person, unabhéngiq vom Bestehen
einer Schwangerschaft ergeht, wéhrend beim postkonzeptionellen Screening dieses
Angebot erstmalig einer schwangeren Frau gemach"z‘ wird. Die Vorteile eines pré-
konzeptionelfen gegeniber einem postkonzeptionellen Screening bestehen darin,
dal die Entscheidung Gber Inanspruchnahme oder Nichfinanspruchnahme
unbelastet von zeitlichem oder emotionalem Druck und gegebenenfalls ohne
unmittelbaren Zusammenhang mit der Familienplanung getroffen werden kann, dafi
nach einem Unfersuchungsergebnis eine gréRere Auswahl von Handlungsoptionen
und mehr Zeit fir eine Entscheidung zur Verfligung stehen, dafl ein struktureller
Nichizusammenhang mit der Prénataldiagnostik geschaffen wird und dafl die Ent-
scheidungslast gerechter verteilf und nicht {wieder einmal) in erster Linie der weib-
lichen Bevéikerung auferfegt wird.

Der Nachteil des prékonzeptionellen gegenuber dem postkonzeptionellen Screening
besteht darin, daRk das in Frage kommende Klientel sehr grofi ist (potentiell die
gesamle erwachsene Bevdlkerung) und eine gerechfe Informations- und
Beratungsstruktur schwieriger zu efablieren sind. Wollte man dagegen eine méglichst
vollstandige Erfassung aller Schwangerschaffen mit einem erhohten genefischen
Risiko ansfreben, um im Sinne einer "sekundéren Pravention” mittels
Schwangerschaftsabbruch dieg Geburt von Kindern mit genetisch bedingten
Erkrankungen zu verhindern, so miite man als weiteren Nachteil des
prékonzeptionellen Screenings die sehr wahrscheinlich unvolisténdigere Erfassung
benennen. In diesem Zusammenhang stellf sich jedoch die Frage, ob sich die
Arzteschaft eine solche méglichst volfstandige Erfassung Uberhaupt als Ziel sefzen
solf und ob nicht vielmehr ein dann eventuell einsefzender Aufomalismus:
information dber genetische Risiken - Inanspruchnahme von Diagnostik - Prénatale
Diagnostik - Schwangerschaftsabbruch zu befirchten ist. Die Frage nach der
Zielsetzung beim Einsalz genetischer Diagnostik muf3 im allgemeinen wie im
besonderen Fall diskutiert und beantwortet werden.”

4, Wie wird die Frage nach der Qualitdtskontrolle im Hinblick auf die

Labordiagnostik und die Beratung im Rahmen eines genetischen Screenings
beurteilt?
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Stellungnahme: Bei steigender Nachfrage droht die Etablierung molekular-
genetischer Laboratorien ohne humangenetisches Fachwissen, gegebenenfails
durch Nichtdrzte und im Ausland. Jede genetische Diagnostik mufl in eine gene-
tische Beratung eingebetfet sein. Dieses Junktim bedarf einer standesrechtlichen
Verankerung.

5. Wie wird der Bedarf nach Information und Aufklirung fiir die Offentlichkeit
und Ausbildung von Arzten und Beratern im Rahmen eines Heterozygoten-
Screenings beurteilt? :

Steiimgnahme: Der Arbeitskreis tritt dafiir ein, dafl unfer Beteiligung der Arzteschaft
eine verstdrkte Information der Offentlichkeit (ber genetische Testverfahren anzu-
streben ist. Der Arbeitskreis stellt fest, dal “infolge unzureichender Verankerung des
Faches Humangenelik im Medizinunterricht” auch ein relativ geringer Kenntnisstand
bei den niedergelassenen Arzten anzunehmen ist.

6. Welcher Stellenwert wird der Sicherung der individuelien Autonomie
potentieller Inanspruchnehmer sowie der Vertraulichkeit der erhobenen Daten
zugemessen und durch welche Bedingungen kénnten diese Voraussetzungen
hergestellt werden?

Stellungnahme: “Jeder direkte oder auch nur indirekte Zwang zur nanspruchnahme
genetischer Diagnostik mull vermieden werden. Die Arzteschaft ist gehalten, sich fir
ein Verbof (hier besteht ein gesefzlicher Regelungsbedarf} einer Nachfrage Dritter
nach Durchfiihrung und Ergebnis genelischer Tests einzusefzen. Pradikalive gene-
tische Untersuchungen sollen nicht als Regelleistung festgeschrieben werden, viel-
mehr soflte Aufkldrung uber Testmdglichkeiten dem individuellen humangenetischen
Beratungsgesprdch Gberlassen bleiben. In einem solchen Kontext kann eine auto-
nome Entscheidung fir oder gegen inanspruchnahme eines Tests am ehesten ent-
wickelf werden.” Das o.g. Junktim, daB jede genetische Diagnostik in eine genetische
Beratung eingebunden sein mul}, solife standesrechtiich verankert werden.

7. Wie wird das Mibrauchspotential von genetischen Daten, die im Rahmen
eines prospektiven Heterozygoten-Screenings erhoben werden, beurteilt?

126



Stellungnahme: Es wird ein Verbof einer Nachfrage Dritter nach Durchfuhrung und
Ergebnis genetischer. Tests gefordert. Ein MiRbrauchspofential durch Dritte, die die
individuelle Autonomie des Einzelnen einschrinken konnte, wird gesehen.

Antwort der Gesellschaft fir Humangenetik {GfH)} auf Fragen betreffend ein
prospektives Heterozygoten-Screening auf cystische Fibrose (CF)

1. Wird ein freiwilliges Heterozygoten-Screening auf Bevikerungsbasis fiir
eine a) wiinschenswerte oder b) notwendige oder ¢) eher unausweichliche
MaBinahme unter Gesundheitsversorgungsaspekten gehalten?

Stellungnahme: Ein Heterozygoten-Screening auf zystische Fibrose wird weder fir
winschenswert noch fur notwendig erachtet. Wegen der Verfigbarkeit der DNA-
Diagnostik besteht jedoch schon heute ein Handlungs- und Regelungsbedaf in fol-

genden Bereichen:

- Aufkldrung der Bevbtkerung tber Moglichkeiten und Implikationen einer solchen
DNA-Diagnostik

- Sicherstellung der abscluten Freiwilligkeit der Inanspruchnahme eines Hetero-
zygofentestes

- Sicherstellung der Kompetenz und Qualitét von Beratung und Diagnostik

- Ausschiull eines Screenings von Minderjdhrigen

- offener Zugang zu Beratung und Diagnostik fir diejenigen, die danach fragen

Bei technischer Realisierbarkeit eines Screeninglestes wird ein Pilotprojekt
empfohlen, durch das inshesondere flankierende Mafinahmen, die Sozialvertrdglich-

keit sowie die Sicherstellung von genetischer Beratung evaluiert werden solien.

2. Welches wéren wiinschenswerte strukiurelle Voraussetzungen fiir ein CF-
Heterozygoten-Screening?
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Stellungnahme: Eine Erweiterung der Infrastruktur hinsichtlich genetischer Beratung
wird fir erforderlich gehalten, ebenso ein Junktim zwischen der Testdurchfihrung
und Beratung im Sinne einer Trias Beratung - Diagnoslik - Beratung.

3. Welche Zielgruppe sollte durch ein Heterozygoten-Screening fiir Zystische
Fibrose erreicht werden (alle Erwachsenen; alle Schwangeren; alle Personen,
die eine genetische Beratungsstelle aufsuchen; alle Kinder vor dem
zeugungsfahigen Alter; alle Pranataldiagnosen; alle, die danach fragen)?

Stellungnahme: Ein Heterozygotentest fir zystische Fibrose sollte fir alle zugang-
lich sein, die danach fragen, sowie prinzipiell zugénglich fir alle Erwachsenen. Eine
Aufklarungspflicht des Arztes mul ausgeschlossen sein.

4. Wie wird die Frage nach der Qualititskontrolle im Hinblick auf die
Labordiagnostik und die Beratung im Rahmen eines genetischen Screenings
beurteilt?

Stellungnahme: Die Frage der Qualitdtskontrolle wird fir aulBerordentlich wichtig
gehalten. Gefordert wird eine spezielle Fachkompetenz sowoh! fir die Diagnostik wie
auch fir die Beratung. Wiinschenswert ist eine Bindung der Durchfiihrung der jewei-
ligen Leistungen an eine Fachkunde, gegenwadrtig der Fachhumangenetiker GfH (fur
Biologen) sowie die Zusatzbezeichnung Medizinische Genelik bzw. nach seiner Ein-
fithrung der Facharzt fiir Humangenetik (fiir Arzte).

5. Wie wird der Bedarf nach Information und Aufkldrung fiir die Offentlichkeit
und Ausbildung von Arzten und Beratern im Rahmen eines Heterozygoten-
Screenings beurteilt?

Stellungnahme: Gegenwértig besteht ein Infaormations- und Aufkidrungsdefizit in der
Bevdlkerung. Zur Behebung dieses Defizits gibt es zur Zeit keine Konzepte. Aus-
reichende Information und Aufkldrung fr die Bevélkerung kann von der GfH nicht
sichergestellt werden. Fiir diesen Bereich werden strukturelle und personelle Vor-
gaben von gesundheitspolitischer Seite aus gefordert.
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6. Weicher Stellenwert wird der Sicherung der individuellen Aufonomie
potentieller Inanspruchnehmer sowie der Vertraulichkeit der erhobenen Daten
zugemessen und durch welche Bedingungen kdnnten diese Voraussetzungen
hergestellf werden?

Wie wird das Mibrauchspotential von genetischen Daten, die im Rahmen
eines prospektiven Heterozygoten-Screenings erhoben werden, beurteilt?

Stellungnahme: Der individuellen Autonomig potentieller Inanspruchnahme sowie
der Verlraulichkeit der erhobenen Daten wird ein hoher Stellenwert zugemessen. Ein
strenger Schufz der Daten mufl sichergestellt sein. Hierzu gehért auch das Verbot
des Fragerechfes Drifter nach den Ergebnissen einer DNA-Diagnostik. Die Ent-
scheidungsaufonomie filr potentielle Inanspruchnehmer muB durch die Sicher-
stellung der Trias Beratung - Diagnostik - Beratung gewéahrleistetet werden.

8. Wer solite die Kosten fiir ein CF-Gentriger-Screeningprogramm tragen?

Stellungnahme: Die Kosten soflfen durch die Solidargemeinschaft der Versichetien,
d.h. die Krankenkassen Gbernommen werden.

9. Wird es auf Grund unserer spezifischen deutschen Vergangenheit eine
andere Entwicklung in der Anwendung priventiver genetischer Screening-
Verfahren (mehr Zuriickhaltung) geben als in den westeuropéischen und
anglo-amerikanischen Liandern?

Stellungnahme: Unfer deutschen Humangenetikern besteht Zurickhaltung hinsicht-
lich der aktiven Einfihrung genefischer Screening-Verfahren, Diese Zuriickhaltung
hat im Hinblick auf die zysfische Fibrose prinzipielle technische Griinde wie die immer
noch verhédltnisméfig geringe Anzahi diagnostizierbarer Mutationen sowie die unzu-
reichende Infrastruktur fir Information und Beratung. Ein Einflufl der spezifischen
deutschen Vergangenheit wird vor allem auf die Gffentliche Diskussion gesehen, hier
insbesondere bei der Diskussion mit Betroffenen und bei der Verknipfung der
Screening-Thematik mif der prénatalen Diagnostik.
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Diese Stellungnahmen fassen die zur Zeit bestehenden Bedenken der Vertreter der
Arzilichen Profession in der Bundesrepublik gegen ein allgemeines Heterozygoten-
Screening zusammen. ‘

Nach der oben zitierten ESLA-Studie scheinen die Empfehlungen der Standes-
organisation, der wissenschaftlichen Fachgeselischaft und des Berufsverbandes
konsensstiftend bei der Mehrheit der deutschen Humangenetiker zu sein. Bindend
sind die oben zitierten Empfehlungen:in Deutschland nicht, wie die laufenden, aller-
dings im Vergleich zu Dénemark und GroRbritannien kleinen Screeningunter-
suchungen zeigen.

Verglichen mit den anderen nordeurcpéischen Landern kommt vor allem Grof-
britannien mit einer systematischen, Kkontrollierten Evaluation des Screenings
schwangerer Frauen eine Vorreiter- und Vordenkerfunktion bei der Etablierung
dieser Tests in die Schwangerenvorsorgeversorgung zu.

Es ist zu erwarten, dal CF-Heterozygoten-Screening in der Bundesrepublik wahr-
scheinlich langsam, graduell in die medizinische Versorgung einsickern wird. Die
aktive Nachfrage von Schwangeren mit durchschnittlichem Risiko ist zur Zeit gering
(z.B. in Munster in 1992 1 Paar, in Hannover 1992 1 Paar); diese Situation kénnte
sich allerdings schlagartig &ndern, wenn z.B. trotz der oben zitierten Verlaut-
barungen eine Aufklarungspflicht Uber diese Testmoglichkeit der Schwangeren
gegenUber durch den betreuenden Arzt rechtlich geltend gemacht werden kann.
Aktiv beteiligt an der EinfUhrung dieser Screeningprogramme sind in allen nord-
europdischen Landern Humangenetiker, insbesondere Molekulargenstiker, in Grof3-
britannien und Danemark mit der aktiven Unterstitzung durch die CF-Selbsthilfe-
organisationen. In GroRbritannien férdert der CF-Trust drei Pilotprojekte mit £
600.000, darunter ein Pilotprojekt, das Schwangere screent. In Deutschland hat die
Gesellschaft zur Bekampfung der Mukoviscidose e.V. eine Stellungnahme gegen die
EinfUhrung des CF-Heterozygoten-Screening-Tests verdffentlicht.

Es besteht Konsens dariiber, daB pridnatale Diagnostik fiir cystische Fibrose
Frauen mit erhéhtem bekannten Risiko angeboten werden soli.

Die meisten befragten Humangenetiker und Gynakologen stimmen darin Oberein,

dafl sie prinzipiell eine eingehende Beratung der Schwangeren vor der PD fdr
wulnschenswert halten - dieses Konzept aber auf Grund der bisherigen Erfahrungen
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im Bereich der prénatalen Diagnostik aus Altersindikationen fir nicht realisierbar
halten {s. Passarge, Schulte-Vallentin, Herkommer, Anhang).

Unter den befragten Humangenetikern und Gyn#kologen herrschte Uberein-
stimmung, daf} die prénatale Diagnostik grundsatzlich positiv zu bewerten ist, da sie
Aufkldrung Uber genetische Risiken ermoglicht und die Mdglichkeit individueller
Reprodukiionsentscheidungen eréffnet. Die prénatale Diagnose verhindert, dafll
Eltern ungewollt Kinder mit schweren angeborenen Fehlbildungen bzw. genetisch
bedingten Erkrankungen bekommen.

Kritisch wird dagegen die Ausweitung der Pranataldiagnostik auf aile Schwangeren
chne erhohtes genetisches Risiko gesehen und die Ausweitung des Spekirums der
diagnostizierbaren Erkrankungen.

For die Bundesrepublik ist zu beflrchien, dafl sich der Trend Diagnostik ohne
vorhergehende Beratung im Bereich der PD fortsetzen wird, je mehr die Tendenz
dahingeht, jeder Schwangeren einen Test zur individuellen Risikospezifizierung auf
fetale Chromosomenstdrung anzubieten. Chne daR die rechtliche Verpflichtung, jede
Schwangere auf die Moglichkeit der molekulargenetischen Diagnostik der haufigst-
schweren genetisch bedingten Erkrankung hinzuweisen, noch hinzuzukommem
braucht, ist bereits heute eindeutig festzustellen, dafy das Beratungsdefizit vor allem
zu Lasten der Frauen mit durchschnittlichem Risiko geht. Die Frauen kénnen sich
dem Testangebot (s. Triple-Test-Erfahrung) nicht mehr entziehen und sind in der
Mehrzahl zu unaufgeklart, um kompetent und ohne Zeitdruck sich flr oder gegen ein
PD-Verfahren zu entscheiden.

Die Frage, wie die rasante Entwicklung der pranatalen diagnostischen Moglich-
keiten innerhalb des Gesundheitsversorgungssystems adiquat aufgefangen
und ausbalanciert werden kann, ist unter den befragten Humangenetikern und
Gyniakologen offen.

Es bestehen starke Interessensunterschiede und Gegensatze zwischen den
Humangenetikern und Gynakologen und zwischen niedergelassenen Arzien und
den Kollegen, die an den Universitdten arbeiten. Bevorzugt wird, und das mag an
der Auswahl der befragten Personen liegen, die Stitzung préanataler Zentren, die
eingebettet sind in eine optimale interdisziplindre Versorgungs- und Forschungs-
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infrastruktur (s. Bollmann-Interview, Propping-interview, Pelz-Interview, Anhang und
Stellungnahme Sperling).

Mit Besorgnis wird das Gbereilte Abdriften genetischer Diagnosetechniken in die all-
gemeine Schwangerenvorsorge gesehen, die "pramature™ (Passarge) Anwendung
solcher Tests ohne ausreichende Uberprifung der Reliabilitdt und Validitat und
ohne ausreichende Aufklarung der Schwangeren. |

Ein Vergleich der Versorgungssituation in der Bundesrepublik mit der in anderen
westeuropéischen Landern wie z.B. Danemark, GroRbritannien und den Nieder-
landen zeigt, dal? in der Bundesrepublik die Versorgung im hohen Malle von der
professionellen Autonomie der Arzte bestimmt wird. Es. gibt immer “innovative”
Kollegen, die die von ihnen als sinnvoll erachteten Verfahren frih anbieten (s. CF-
Screening auf Heterozygotenstatus), selbst dann, wenn die Standesorganisationen
Zurlickhaltung empfehlen. In Danemark und den Niederlanden dagegen ist die
Entscheidung, welche genetischen Screening-Verfahren angeboten werden, eine
Entscheidung der Regierung. Diese Staaten sind zur Zeit sehr zuriickhaltend und
lassen durch Komitees Gberprifen, ob und wie Screening-Verfahren eingefihrt
werden sollen.
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8. Alternative Beratung

Seitdem die ersten genetischen Beratungsstellen in den 70er Jahren in den
westeuropdischen Landern, den USA und Kanada etabliert wurden, hat sich die
genetische Beratung weitgehend professionalisiert mit eigenen Studiengéngen und
Berufsverbanden (in den USA, Kanada, Groftbritannien). Mit dieser
Professionalisierung ist ein konzeptioneller Ansatz non-direktiver, "interessenloser"
{(Wolff, 1992} Beratung entwickelt worden, der sténdig evaluiert wird und sich einem
eigenen "code of ethics" fir die Berufsaustbung (fOr die USA: National Society of
Genetic Counseliors, Code of Ethics, August 1991) verpflichtet fUhit.

In der Bundesrepublik wird dieser Ansatz in standigen Fortbildungsangeboten fur
genetische Berater vermitiell. Eine eigene berufsqualifizierende Ausbildung zum
genetischen Berater fir Nichimediziner wie in den anglo-amerikanischen Landern
gibt es nicht. ’

Betrachtet man auf diesem Hintergrund, dafl es etwa seit 15 Jahren immer weiter
entwickelte und evaluierte Standards fir genetische Beratung gibt, die in Deutsch-
land vor allem an universitéren Beratungsstellen (insbesondere ist Freiburg als
Weiterbildungsstelle zu nennen) realisiert wird, so sind unserer Meinung nach aiter-
native Beratungsstellen, die zB. genetische Beratung an Humangenetischen
Instituten ablehnen: "Heute fihren in der Hauptsache diejenigen die Beratung zur
vorgeburtlichen Diagnostik durch, die gleichzeitig von Berufs wegen ein Interesse an
der Ausweitung humangenetischer Forschung und 'Dienstleistung' haben. Wir
lehnen derartige Verknipfung ab." (Faltblatt CARA e.V., Bremen), auch daran zu
messen, inwieweit sie inhalllich mit diesen Beratungskonzepien soweit vertraut sind,
dal sie belegen kénnen, dafl die genetische Beratung die von ihnen a priori unter-
stellten Interessen verfoigt.

in Deutschland gibt es bisher eine einzige Beratungsstelle zur vorgeburtlichen
Diagnostik e.V. in Bremen, die psycho-soziale Beratung zur pranatalen Diagnostik
anbietel. Finanziert werden die Sachkosten der Beratungsstelle durch den Bremer
Senator fir Jugend und Gesundheit, Die Personalkosten werden befristet Gber
Arbeitsbeschaffungsmanahmen getragen. (Zur Entstehungsgeschichte von CARA
e.V. s. E. Schindele, Glaserne Gebar-Mutter, Vorgeburtliche Diagnostik - Fluch oder
Segen, Fischer Taschenbuch Verlag, Frankfurt am Main 1990, §. 260 ff.)
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Inwieweit das von CARA eV, veriretene Konzept eine unterstitzenswerte Alter-
native zur herkdmmlichen genetischen Beratung, 2B, fir Schwangere mit Alters-
risiken, ist, konnte im Rahmen dieses Gutachtens nicht erarbeitet werden, da auler
dem Faltblatt von CARA e.V. keine Konzeptualisierung von Beratungsinhalten vor-
liegt, die man mit den Grundregeln der Genetischen Beratung (s.S. 9 f) vergleichen
kénnte. Daten (ber die Inanspruchnahmehaufigkeit und Anzahl der Beratungen
waren nicht zu srhalten.

Es scheint, dal mit der selbstgewdhiten Distanz zu Entwicklungen und Zisl-
vorsteliungen in der humangenetischen Beratung, unabhéngig von der spezifischen
Versorgungsproblematik in Bremen, CARA e.V. nicht unhinterfragt von vornherein in
Anspruch nehmen kann, damit zu gewahrleisten, dafl kompstenter im Sinne der
Starkung der Entscheidungsautonomie der betroffenen Frauen beraten wird. D.h.
aber auch wisderum nicht, dafll :deswegen solche Beratungsstellen von vornherein
abzulehnen oder nicht sinnvoll sind. Solche Beratungsstellen kénnen nur an dem
gemessen werden, wie sie Fachkompetenz und Anspruch in wirkliche Beratungs-
qualitat fr Frauen umsetzen.

Dies kdnnen wir nicht beurteilen.

Nach eigenen Angaben berdt CARA e.V. vorwiegend eine ausgesprochen selbst
seiektionierie Gruppe von Frauen, die bei bestehender Altersindikation keine PD in
Anspruch nehmen mdchte und dafir Rat, Bestérkung und Bestatigung sucht. Die
meisten Frauen, die sich von CARA e.V. beraten lassen, nehmen nach der Beratung
keine PD in Anspruch.

Viele Frauen fihlen sich, wie CARA s.V. berichtet, nicht selten von threm Arzt unter
Druck gesetzt, die PD durchfihren zu lassen, und nicht selten fihlen sie sich nicht
angemessen informiert Uber die relativen Eingriffsrisiken und tatsachlich feststell-
baren Behinderungen. Diese Frauen suchen fir ihre Angste und Entscheidungs-
ambivalenz eine(n} Gespréchspariner(in). Ein Teil der Frauen sucht unabhéngig
davon, was ihnen der Frauenarzt sagt, die Beratungsstelie auf, mit Fragen, "die sie
nicht mit einem Arzt besprechen” (CARA e.V.) (= allgemeine sthische, religidse
Fragestellungen zur PD). Damit wire CARA e.V. eher eine Institution, in der bewulit
aulRerhalb des fradierten medizinischen Versorgungssystems eine Art allgemsiner
Diskurs Gber die Sinnhaftigkeit der PD mit betroffenen Frauen gefuhrt werden kann.
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Nur ob CARA e.V.damit nicht eher eine Erganzung slalt eine Alternativmdéglichkeit
zur genetischen Beratung ist, ware zu diskutieren. Wir sehen keine empirische
Evidenz daf(r, daR CARA eV. optimaler z.B. Schwangere mit durchschnittlichen
Risiken berat als humangenetische Beratungsstellen.

CARA eV. ist sicherlich als Indikator fOr vorhandene Beratungsdefizite bzw.
unerfllite Beratungsanspriche vor Ort zu werten. Deutlich scheint uns, dal CARA
e.V. nur ein vergleichsweise geringes Spekirum des Klientels zu sehen bekommt,
bzw. aus eigener Anschauung kennt, das typischerweise zur Beratung vor
préanataler Diagnostik in die humangenetischen Beratungsstellen kommt (s.
Gruppenbeschreibung Kapitel 4), und es erscheint fraglich, ob CARA e V. fir ein
derartiges Klientel und deren unterschiedlichen Interessen- und Motivlagen und
Fragestellungen {wenn man per se von den Familien mit genetisch bedingten Leiden
absieht, die CARA eV, zur genefischen Beratung Uberweist) eine angemessene
Beratungsfunktion austben kann, Was wir vermissen, ist ein Gberpridfbares Konzept
alternativer Beratungsinhalte und Ansétze, in dem vor allem auch die eigene Rolie
als Berater(in) beschrieben wird. :

Unbestritten ist, dal in der Bundesrepublik zur Zeit die infrastrukturellen Voraus-
setzungen, d.h. ausreichende Beratungskapazitat und Beratungskompetenz, fehlen,
die es gestatten wirden, die sich entwickelnden technischen Moglichkeiten der
prénataten Diagnostik (= noninvasive Einbeziehung jeder Schwangerschaft in die
PD, standige Erweiterung des Diagnosespektrums) adaguat in der Praxis anzubieten
{adaquat = die Inanspruchnahme dieser Moglichkeit erfolgt auf informierter, selbst-
verantworilicher Entscheidung der Schwangeren). Eine denkbare Méglichkeit ware
die strikte Anbindung bestimmter Versorgungsleistung an Fachkunden und die
interdisziplindre Integration dieser Versorgungsleistung einschliellich kompetenter,
professionalisierter Beratungsleistung an Zentren. Dieser Ansatz solite verbunden
sein mit grolter Zurlckhaltung hinsichtlich des Anbietens von Testen fir Schwan-
gere mit durchschnittlichen Risiken, solange keine Evaluation erfolgt ist. Dieses
Modell ware sicherlich nicht fur alle Regionen realisierbar, sondern eher fur den
grofstadtischen Raum. Der Vorteil dieser Zentren ist, daid sie Standards hinsichtlich
der qualitativen Versorgung, einschlieRlich Beratung, setzen kdnnen, die Vorbild-
funktion fir andere Regionen austben kénnten.
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9, Zur Situation der pranatalen Diagnostik und genetischen Beratung in
den neuen Bundesldndern

H. Metzke

1. Struktur und Entwicklung des humangenetischen Beratungsdienstes in der
DDR

Im Gefolge der Zerschlagung des Nationalsozialismus in Deutschland war auf dem
Gebiet der sowjstischen Besatzungszone die humangenstische Forschung weitest-
gehend zum Erliegen gekommen, Der Lyssenkoismus hatte darlber hinaus auch
genetische Forschung in der Biologie auf wenige Hochschuleinrichtungen
(Biologisches Institut der Medizinischen Fakultat der Martin-L uther-Universitat Halle-
Wittenberg - Prof. Paula Hertwig) und Forschungsinstitute {Institut fOr Kultur-
pflanzenforschung Gatersleben - Prof. Hans Stubbe) beschrankt. In der medizi-
nischen Ausbildung reduzierte sich die Kenninisvermittiung auf die Darstellung der
Mendelschen Gesetze und krankheitsbezogene Informationen im Rahmen des
klinischen Unterrichts in einzelnen Fachdisziplinen.

Die internationale Entwickiung machte Ende der 60er Jahre ein Umdenken erforder-
lich. Im Rahmen des 1971 gegrindeten Forschungsprojektes Humangenetik des
Ministeriums fur Qesundheitswesen der DDR wurden die technisch-
organisatorischen Voraussetzungen erarbeitet. 1975 legte eine :Arbeétsgrupge des
Forschungsprojektes eine Studie zu einem Modell eines humangenetischen
Beratungsdienstes flr die DDR vor. Wesentliche Grundzlige dieser Studie sind in
einer Publikation im Deutschen Gesundheitswesen enthalten (2). Im gleichen Jahr
wurden zwei Modellperatungsstellen in Magdeburg (als Abteilung der Kinderklinik
der Medizinischen Akademie) und in Jena (als Beralungsstelle des Staatlichen
Gesuncdheitswasens in Anbindung an das damalige Institut fir Anthropologie der
Friedrich-Schiller-Universitdt Jena) eingerichtet. In relativ kurzer Zeit entstanden
weitere Beratungsstellen (Berlin, Dresden, Erfurt, Greifswald, Halle, Leipzig,
Neubrandenburg, Rostock), teilweise auf der Basis bestehender humangenetischer
Arbeitsgruppen. Nachdem man in einer ersten Aufbaustufe acht Beratungsstellen
vorgesehen hatte und dabei gegebenenfalls mehrere Bezirke zusammenfassen
wollte, setzte sich auf Grund der Verwaltungsstruktur der DDR die Zielstellung
durch, pro Bezirk sine funktionsféhige Beratungsstelle zu schaffen. -Im November
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1978 wurde auf der Basis des Gutachtens und von Erfahrungen beim Aufbau der
ersten Beratungsstellen von der Hauptabteilung Medizinische Betreuung des
Ministeriums fir Gesundheitswesen ein "Komplexes Uberflhrungsprogramm
Humangenetischer Beratungsdienst” an die Bezirksérzte zur organisatorischen
Umsetzung weitergeleitet.

Dabei wurden folgende Zielstellungen vorgegeben:

- sachkundige, umfassende genetische Beratung und eine Risikobewertung bei
der Familienplanung,

- Reduzierung der Auswirkungen genstisch bedingter oder begunstigter
Erkrankungen durch Friherfassung, gezielte Therapie und Rehabilitation,

- Beratung und Betreuung von Familien mit nachgewiesenem genetischen
Risiko und mit Haufung von vererbten Krankheiten bzw.
Krankheitsdispositionen,

- Erhéhung des wissenschaftlichen Niveaus und der Wirksamkeit bei der
Behandiung erbbedingter Krankheiten durch fachliche Anleitung der
behandelnden Arzte,

- Spezialisierung und Konzentiration der Beratungsstelien,

- wirksamere Auslastung hochspezialisierter Einrichtungen und aufwendiger
Untersuchungsmethoden,

Es wurden zwei grundsétzliche Modelle empfohien:

1. Die humangenetische Beratungsstelle ist in entsprechende Institutionen
medizinischer Bereiche (Universitédten, Hochschulen) integriert,

2. Die Humangenetik wird als Neugrindung einem Bezirkskrankenhaus
zugeordnet.
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Das Programm sah ein Humangenetisches Beratungszentrum vor, das am Institut fir
Humangenetik und Anthropologie der Friedrich-Schiller-Universtitat Jena unter der
Leitung von Prof. Bach etabliert wurde und eine Anleitungsfunktion fur die Bezirks-
beratungsstellen haben sollte. Dem Beratungszentrum war ein Informations- und
Dokumentationszentrum zugeordnet, das durch einen Literaturinformationsdienst die
miserable Versorgung mit Fachliteratur und Fachzeitschriften ausgleichen sollte,
und in dieser Hinsicht Beachtliches geleistet hat. Des weiteren wurde eine
(anonyme) zentrale Erfassung der Beratungsfélle angestrebt, die jedoch auf Grund
mangelnder Zuarbeit eines Teils der Einrichtungen nie voll funktionsfahig wurde.
Besondere Verdienste hat sich der Leiter des Beratungszentrums um die Fortbildung
der Humangenetiker in der DDR, die Diskussion ethischer Fragen der genetischen

Beratung und die Unterstlitzung des Aufbaus der Bezirksberatungsstellen erworben. |

Fir die Bezirksberatungsstellen wurde folgende personelle Besetzung (je 1 Mio.

Einwohner) angestrebt:

1 Leiter (Facharzt fir Humangenetik ab 1980), evil. 1 weiterer Arzt oder'Biologe;
Abhangigkeit vom Aufgabenprofil

1 Laborleiter (Biologe/Chemiker)

1 Schwester oder Flrsorgerin

1 Sachbearbeiterin (SekretéiﬁnlDokumentaristin)

1 Fotolaborantin

3 - 4 medizinisch-technische Assistentinnen

1 Laborhilfskraft

Diese Zahlen lieRen sich jedoch nur in einigen Fallen anndhernd verwirklichen. Bei
den begrenzten Mitteln und Mdglichkeiten und den rigiden Planungsmechanismen
war der Aufbau der einzelnen Beratungsstellen neben einem hohen Maf} an Initia-
tive und Improvisationsfahigkeit des jeweiligen Leiters vor allem von der Nutzung
ortlicher Gegebenheiten abhadngig. Es gelang in der Folgezeit, in jedem Bezirk
(mindestens) eine Beratungsstelle zu etablieren, die jedoch im Gegensatz zu den
zentralen Planungsvorgaben sehr unterschiedliche Strukturen, Zuordnungen und
materielle Mdglichkeiten aufwiesen.

Das Betreuungskonzept der Beratungsstellen war grundsétzlich patienten- bzw.
familienorientiert. Eine eugenische Konzeption hat es - auch wenn eine etwas
ungltckliche Formulierung in der Grundsatzveréffentlichung von 1977 das vermuten
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lassen kénnte - nicht gegeben ("Eine entscheidende Verbesserung der genetisch
bedingten Morbiditat unserer Bevdlkerung wird nur dann zu erwarten sein, wenn
genetisch belasiete Personen unter Wahrung des Prinzips der Freiwilligkeit im
eigenen Interesse und im Interesse der Gesellschaft ihre Familienplanung so gestal-
ten, dall die Zeugung oder die Geburt schwer erbgeschédigter Kinder nach Mog-
tichkeit verhindert wird."). Diskussionen zu ethischen und Verfahrensfragen haben in
der Entwicklung der genetischen Beratungsarbeit in der DDR eine wesentliche Rolle
gespielt. Die Fragen direktiver und nichtdirektiver Beratung ebenso wie die Grenzen
aktiven Vorgehens sind offen und auch recht offensiv vor allem im Rahmen der vom
Beratungszentrum  in . regelm&Rigen Abstdnden organisierten  jahrlichen
Zusammenkinite der Leiter der Beratungsstellen und der Arbeitstagungen der
Arbeitsgemeinschaft "Humangenetische Beratung" der Gesslischaft for Human-
genetik ausdiskutiert worden.

Insgesamt haben der von einem relativ kleinen Personenkreis getragene und inner-
halb kurzer Zeit erfolgte Aufbau der genetischen Beratung in der DDR sowie die
engen Kontakte innerhalb der Gesellschaft fur Humangenetik der DDR zu einem
weitgehenden Konsens auf freiwilliger Basis in wesentlichen Verfahrensfragen
geflhrt. Er hat seinen Niederschiag in der von einer Arbeitsgruppe des Vorstandes
der Gesellschaft erarbeiteten "Orientierung Humangenetische Betreuung” gefunden.
Dagegen waren Diskussionen ethischer Probleme der Humangenetik auerhalb der
eigentlichen Fachgremien eher die Ausnahme.

1989 bestand in der DDR ein flachendeckender humangenetischer Beratungsdienst,
der mit zufriedenstellenden t{echnischen Mdglichkeiten ausgestattet war. Die
"~ genetische Beratung war relativ gut in das Gesamtkonzept der medizinischen
Betreuung in der DDR eingebunden. So war sie auch in der Richtlinie fur die
Schwangerenberatungsstellen enthalten. Durch gemeinsame Arbsitstagungen der
Arbeitsgemeinschaft "Humangenetische Beratung” mit den an genetischen Fragen
interessierten Arbeitsgemeinschaften anderer Fachgesellschaften wurde versucht,
den innerhalb der Geselischaft bestehenden Konsens in wesentlichen Fragen der
genetischen Beratung auch fir diese Bereiche zu errsichen.

Die zytogenetischen Labore waren in den meisten Fallen mit der jeweiligen gene-
tischen Beratungsstelle organisatorisch verbunden. In drei Failen gehort das zyto-
genetische Labor zur Prosektur des jeweiligen Bezirkskrankenhauses {Schwerin,
Suhl) bzw. zur Frauenklinik (Dresden). In Halle wurde lediglich die prénatale zyto-
genetische Diagnostik an der Universitats-Frauenklinik durchg@fﬂhd.
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Die technische Ausstattung entsprach weitgehend den Mdéglichkeiten in der DDR;
~der hohe arbeitsorganisatorische Aufwand begrenzte allerdings die erreichbaren
Untersuchungszahlen pro Arbeitskraft. Der Aufbau der pranatalen zytogenetischen
Diagnostik war in einem Teil der Félle durch Kapazitatsprobleme beeintrachtigt und
verzégerte sich zum Teil erheblich. Er erfolgte zuletzt in den Bezirken Erfurt (1988)
und Suhl. :

Die Mdéglichkeiten zur molekulargenetischen Diagnostik entsprachen dagegen nicht
den zu stellenden Anforderungen. im Rahmen zentraler Planungsvorgaben war der
Aufbau entsprechender Kapazitéten lediglich in Berlin (Institut flr Molekularbiologie
der Akademie der Wissenschaften; Institut fir Humangenetik der Humboldt-Uni-
versitdt), Leipzig und Magdeburg vorgesehen und primar auf drei Krankheitsbilder
beschrankt: X-chromosomale Muskeldystrophien, Mukoviszidose und Phenylketo-
nurie. Daneben gelang es, in Greifswald ebenfalls molekulargenetische Unter-
suchungskapazitat zu schaffen.

Die begrenzien labertechnischen Kapazitdten hatten in einem Teil der Beratungs-
stellen zu einer ausgepragten Orientierung auf klinisch-diagnostische und betreue-
rische Aspekie gefihrt Als Beispiel fir die zahlenmaRige Entwickiung der
Beratungsarbeit seien hier die Zahlen der Humangenetischen Beratungsstelle beim
Rat der Stadt Halle in der Zeit von 1976-1986 angefuhrt (Abb. la und b). Es ist sehr
deutlich die Entwickiung von klaren Risikosituationen (hoher Anteil an monogen
bedingten Erkrankungen) hin zu klinisch-diagnostischen Problemsteliungen
abzulesen.

1989 bestanden in der DER folgende Beratungsstellen:

Berlin:
~ Institut fir Humangenetik der Universitat
- Bezirksstelle Berlin fur Humangenetische Beratung an der 1. Kinderklinik des

Stadtischen Klinikums Berlin-Buch

Brandenburg;
- Bezirksstelle fir Humangenetik des Bezirkes Potsdam am Bezirkskrankenhaus

Chemnitz:
- Abtellung Humangenetik des Bezirkskrankenhauses
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Coftbus:
- Abteilung Humangenetik der Kinderkiinik des Bezirkskrankenhauses

Dresden:

- Abteilung Klinische Genetik der Medizinischen Akademie

- Zytogenetisches Labor der Klinik fir Gynékologie und Geburtshilfe der Medizi-
nischen Akademie

Erfurt:
- Abteilung Medizinische Genetik der Medizinischen Akademie Frankfurt/Oder:
- Humangenetische Abteilung an der Kinderklinik des Bezirkskrankenhauses

Greifswald:
- Humangenetische Beratungsstelle am institut fir Medizinische Genetik der
Universitat

Halle:

- Humangenetische Beratungsstelle am Stadtkrankenhaus

- Abteilung Medizinische Genetik am Biologischen Institut des Bereiches Medizin der
Universitat

- Zytogenetisches Labor an der Frauenklinik der Universitat {prénatale Diagnhostik)

Jena:
- Humangenetisches Beratungszentrum der DDR am Institut far Anthropologie und
Humangenetik der Universitat

Leipzig:
- Abteilung Humangenetik der Klinik far Kindermedizin der Universitét

Maadeburg:
- Abteilung Humangenetik der Klinik fur Kinderheilkunde der Medizinischen Aka-

demie
- Frauenklinik der Medizinischen Akademie (pranatale Diagnostik)
~ Institut fir Medizinische Genetik/Bezirksberatungszentrum am Bezirkskrankenhaus
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Neubrandenburg:
- Abteilung Humangenetik und genetische Familienberatung am Bezirkskrankenhaus

Rostock:
- Abteilung Neonatalogie und Klinische Genetik der Klinik fur Kinderheilkunde der
Universitat

Schwerin:
- Kinderklinik des Bezirkskrankenhauses
- Zytogenetisches Labor am Institut fir Pathologie

Suhl:
- Humangenetische Beratungsstelle am Bezirkskrankenhaus

Daneben existierten fachspexzifische Beratungsgruppen, vor allem im Bereich der
Neurologis und Psychiatrie:

Brandenburg:
~- Neurologische Klinik des Bezirkskrankenhauses

Dresden;
- Neurologisch-psychiatrische Klinik der Akademie

Halle:
- Augenklinik der Universitat

Leipzig:
- Klinik fur Neurologie der Universitat

Im Rahmen der Gesellschaft fir Dermatologie der DDR hatte sich eine Arbeits-

gemeinschaft Genodermatosen gebildet, die sich um die Sicherung der fachspezi-
fischen genetischen Beratung in diesem Fachgebiet bemUhte.

142



2. Die Entwickiung seit 1989

Derzeit gibt es in den neuen Bundesléndern 19 Einrichtungen, die genetische Bera-
tung und zytogenetische Diagnostik anbieten. Diese Zahl bezieht sich auf die jeweils
Ubergeordnete Institution, also Klinikum einer Universitat bzw. Medizinischen Hoch-
schule oder Stadtkrankenhaus. Eine Aufgabenteilung zwischen mehreren Kliniken
oder Instituten innerhalb einer solchen Einheit wurde nicht gesondert gezahit. Von
den zu DDR-Zeiten existierenden Einrichtungen ist lediglich das Institut flr Medizi-
nische Genetik/Bezirksberatungszentrum am Bezirkskrankenhaus Magdeburg
geschlossen worden. Der Padiater, der die Humangenetische Abteilung an der
Kinderklinik des Begzirkskrankenhauses Frankfurt/Qder leitete, hat sich niederge-
lassen und bietet die humangenetische Beratung im Rahmen seines Befreuungs-
spekirums an. Dadurch ist hier eine Aufgabenteilung entstanden, da die zytogene-
tische Diagnostik weiterhin am Krankenhaus erfafgt. Zur Situation der fachspezifi-
schen genetischen Beratung liegen derzeit keine Angaben vor.

Die folgenden AusfGhrungen stitzen sich auf eine Umfrage bei allen Leitern der
humangenetischen Einrichtungen in den neuen Bundesléndern. Dankenswerter-
weise haben 17 von 19 Einrichtungen geantwortet, wobei nur in einem Fall dis Mit-
arbeit ausdriicklich verweigert wurde. In einem anderen Fall ist die Beantwortung
der Einzelfragen, die ausdriicklich zugesagt war, wohl aus Zeitgrinden unterblieben.
Hier sind nur allgemeine Angaben in die Auswertung eingegangen. Insgesamt
konnten Angaben aus 7(8) von 9 Hochschuleinrichtungen und aus allen derzeit
existierenden nichtuniversitéren humangenetischen Einrichlungen der neuen
Bundeslander in die nachfolgenden Ausflhrungen einbezogen werden, Es ist dabei
versucht worden, moglichst sorgfaltig aus einem sehr breiten Spektrum unter-
schiedlichster Angaben und Meinungen die wesentlichsten Tendenzen herauszu-
arbeiten. Auf die Nennung einzelner Einrichtungen wurde weitgehend verzichtet, da
die Darstellung der jeweiligen lokalen Probieme den dafir Verantwortlichen selbst
uberlassen bleiben muf,

Seit 1989 ist in den neuen Bundes!dndern ein deutlicher Anstieg der Inanspruch-
nahme der pranatalen Diagnostik zu verzeichnen. Die Zah! der Amniozentesen ist,
wenn man die Zahlen der befragten Einrichtungen zugrundelegt, auf etwa 180%
angestiegen. Diese Zunahme ist insofern etwas Oberraschend, als 1989 in der DDR
bereits ein Stand erreicht war, bei dem die DurchfUhrung der prénatalen zylogene-
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tischen Diagnostik bei jeder Frau ab 35 Jahre, die die /Untersuchung winschte,
weitgehend gesichert werden konnte, und man vor dem Hintergrund des massiven
Geburtenrickgangs eher eine Verminderung erwarten wirde. Im Nachhinein durch-
geflhrte Anfragen in einigen Zentren ergaben, dafll zu den wesentlichen Grinden
wohl! die haufigere Forderung nach der prénatalen Diagnostik durch die Probanden,
eine grofizligigere Handhabung der zu DDR-Zeiten eher restriktiven Handhabung
der Indikationsstellung und die zunehmende Verbreitung des Risikoscreenings
mittels des Triple-Tests (Alpha-Fetoprotein, freies Ostriol, Choriongonadotropin)
gehdren, wobei es allerdings deutliche Unterschiede zwischen den Beratungsstellen
gibt. Neben der Bereitschaft, die Diagnostik in Anspruch zu nehmen bzw. sie arzt- |
licherseits anzubieten, liegen diesem Phanomen aber moglicherweise auch Ver-
schiebungen im generativen Verhalten zu Grunde. Die fir eine Interpretation
erforderlichen demographischen Daten sind noch nicht verfigbar. Fir die Ver-
gangenheit kann man davon ausgehen, daR die gegeniber den entsprechenden
Einrichiungen in der Bundesrepublik deutlich geringeren Amniozentesezahlen in der
DDR ihre Ursache wohl nur zum Teil in der begrenzten Laborkapazitét oder in einer
anderen Einstellung zur prénatalen Diagnostik hatten. Sie sind auch Ausdruck siner
sehr unterschiedlichen demographischen Situation in den beiden damals
bestehenden deutschen Staaten (Abb. 2).

Wéhrend die Zahl der Geburten in der Gruppe der 18-20jahrigen in der DDR dreimal
und in der der 21-24 doppelt so hoch war wie in der Bundesrepublik, lag (und liegt)
der Altersgipfel in der Bundesrepublik eindeutig in der Gruppe der 25-29jahrigen.
Bei den Frauen ab 35 Jahre war die Geburtenzahl in der DDR nur halb so hoch wie
in der Bundesrepublik. Der hohe Anteil an Frihgebérenden in der DDR hatte vor-
wiegend soziale Grinde. Die Inanspruchnahme  sozialer  Leistungen
(Wohnungsvergabe, Wohnungsgrélle u.d.) hing vor allem von der Familiengrofie
ab. Es ist anzunehmen, dal} der massive Geburtenriickgang in den neuen
Bundeslandern neben der Abwanderung besonders der jungen Leute vor allem
darauf zurlickzufhren ist, dald sich das generative Verhalten inzwischen dem in den
alten Bundeslandern anpalit.
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~ Abb. 2: Geborene nach dem Alter der Mutter in der Bundesrepublik Deutschland und
in der DDR 1989.

Die Tendenz bei den Chorionbiopsien entspricht der bei den Amniozentesen. Bei
der Nabelschnurpunktion, die friiher vergleichsweise selten durchgefihrt wurde, ist
der Anstieg Oberproportional. Die Zunahme geht hier allerdings vorrangig auf sine
Einrichtung zur{ick. Die Zahlen fur die Lymphozytenuntersuchungen zeigen eben-
falls einen Anstieg auf etwa 175%.

Die Entwickiung auf dem Gebiet der molekulargenetischen Diagnostik ist schwieriger
zu beurteilen. Nach Wegfall der durch die Verhaltnisse in der DDR bedingten
Einschrankungen wird die Molekulargenetik an den Hochschuleinrichtungen aus-
gebaut. Eigene Untersuchungen werden nach wie vor nur aus Berlin, Greifswald,
Leipzig und Magdeburg berichtet. Die Obrigen Einrichtungen nehmen molekular-
genetische Diagnostik lediglich als Fremdleistung in Anspruch; bei entsprechenden
Fragestellungen auch in den alten Bundeslandern.

Die Zahl der genetischen Beratungen ist - trotz stark rlcklaufiger Geburtenziffern -
bei relativ starken Schwankungen zwischen den einzelnen Beratungsstellen 1992
gegenUber 1989 etwa gleich geblieben. Fast alle Einrichtungen berichien (ber einen
im Einzelfall unterschiedlich starken Ruckgang der Konsultationsziffern in den
Jahren 1990 und 1991, der vor allem auf die Probleme eines Teils der Uberweisen-
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den Kollegen im Rahmen der Niederlassungen zurlckgefihrt wird und inzwischen
(trotz sinkender Kinderzahien!) generell wieder ausgeglichen ist. 1892 bewegen sich
die Zahlen fUr die einzelnen Beratungsstellen zwischen 64,8% und 131,6% der Aus-
gangswerte von 1889, in den Einrichtungen mit »300 Beratungen/Jahr zwischen
76,9% und 123,6%. Insgesamt zeigt sich aber gleichzeitig eine Verschiebung im
Klientel: Wahrend die Zahl der Beratungen vor prénataler Diagnostik zunimmt (Tab.
5), nehmen dementsprechend bei etwa gleichbleibender Gesamtzahi die Gbrigen
Beratungsindikationen ab. Hier macht sich vor allem der drastische Geburten-
rackgang in den neuen Bundesléndern bemerkbar. Daneben ist ein zweiter Trend
sichibar. Nach der Wende begannen die Familien mit geschédigien Kindern
Einrichtungen in den alten Bundeslandern in der Hoffnung aufzusuchen, durch die
haufig wesentlich besseren technischen Mdoglichkeiten zusétzliche Hilfe zu erhalten.
In diesem Zusammenhang wurden auch anstehende genetische Beratungen von
Familienangehdrigen dort durchgefuhrt bzw. wiederholt.

Tab. 1: Entwicklung der lnanspruchnahme von Amniozentesen in den neuen
Bundeslandern (15 Einrichtungeny).

1989 1990 1991 (-30.8.) 1992 (hochger.)

1454 {(100%) 1973 (135,7%) 1928 (132,7%) 2572 (176,9%)
davon in
Mecklenburg-Vorpommern (3 Einrichtungen):

227 (100%) 400 (176,2%) 326 (143,6%) 435 (191,6%)

Berlin-Brandenburg (4 Einrichtungen):
447 (100%) 443 (99,1%) 545 (121,9%) 727 (162,6%)

Sachsen-Anhalt, Sachsen, Thiringen (8 Einrichtungen):
780 (100%) 1130 {144,9%) 1058 (135,6%) 1411 (180,9%)
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Tab. 2: Entwicklung der Inanspruchnahme sonstiger prénataler Diagnostik in den
neuen Bundeslandern (15 Einrichtungen);

1989 1991 1992 (-30.8.} 1992 (hochger.)
Chorionbiopsien :
227 (100%) 357 (167,3%) 322 (141,9%) 430 (189,4%)

Tab. 3: Entwicklung der Inanspruchnahme von Lymphozytenuntersuchungen (11
Einrichtungen):

1988 1981 1992 (-30.9.) 1992 {(hochger.)

1519 (100%) 2115 (139,2%) 2011 (132,4%) 2681 (176,5%)

Tab. 4: Genetische Beratungsfalle in den neuen Bundesléndern (Angaben aus 14
Einrichtungen):

1989 1981 1992 (-30.9.) 1992 (hochger.)

5851(100%) 5665(96,6%) 4916(84,0%) 6554(112,0%)

Tab. 5: Anteil der Beratungen vor prénataler Diagnostik an der Gesamtzahl der
genetischen Beratungsfille in den neuen Bundesldndern (Angaben aus 7. Einrich-
fungeny):

1989 1991 1992 (-30.9.)
Beratungsfélle:
3182 3030 0598

davon vor pranataler Diagnostik:
1144 (35,9%) 1079 (35,6%) 1162 (44,8%)
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Die personelle Situation in den humangenetischen Einrichtungen der neuen Bundes-
l&nder hat sich mit Stand von Ende 1992 nicht sehr gegenlber 1989 verédndert.
Dabei mul’ jedoch berticksichtigt werden, dal beispielsweise fur Thuringen 1993/94
wesentliche Umstrukturierungen zu erwarten sind (SchlieBung der Medizinischen
Hochschule Erfurt und Folgeentscheidungen) und auch in anderen Bundesl&ndem
noch Personalentscheidungen anstehen. Eine summarische Auflistung ist im
Rahmen dieses Gutachtens nicht sinnvoll, da sich ohne Kenntnis der jeweiligen
-Situation vor Ort nicht entscheiden 14Rt, welcher Teil der Personalkapazitat wirklich
fur die humangenetische Versorgung zur Verfligung steht.

Fur die Hochschuleinrichtungen in den neuen Bundeslandern stelit sich die
Gesamtsituation eher positiv dar (Ausnahme Erfurt, wo die Ubernahme der Abteilung
Humangenetik im Rahmen der Umwandlung der Medizinischen Hochschule in eine
Krankenhaus-GmbH gefahrdet ist). Die Gerateausstattung hat sich durchweg
verbessert, zum Teil erheblich. Allerdings erfolgt die Vergltung mit einer Ausnahme ,
nur Gber die Fallpauschale: Lediglich Leipzig hat von den Hochschuleinrichtungen,
die darGber Angaben gemacht haben, eine Institutserméachtigung mit Einzel-
leistungsabrechnung. Die Finanzierung der humangenetischen Versorgungs-
leistungen muB also im Regelfall aus anderen Fonds erfolgen. Nicht so glnstig sind
die Verhaltnisse fir die nichtuniversitaren Einrichtungen. Verbesserungen der
Ausstattung werden teilweise verneint. In anderen Fallen sind sie wesentlich
geringfugiger bzw. stammen nicht aus reguléren investitionen oder Férdermitteln,
sondern aus anderen Quellen (Spenden, Einsatz von aus der Einzelermachtigung
erwirtschafteten Mitteln). Bezlglich der nichtuniversitaren Einrichtungen verhalten
sich die Kassenarztlichen Vereinigungen in den einzelnen Bundeslandern
unterschiedlich. Wahrend in Sachsen, Brandenburg und Mecklenburg-Vorpommern
Einzelerméachtigungen mit Einzelleistungsabrechnung erteilt wurden, wird in
Thiringen generell nur auf der Grundlage der Falipauschale vergUtet.
Dementsprechend ist in Thidringen die Weiterexistenz der Humangenetischen
Versorgungseinrichtungen in Suhl und Erfurt (im Rahmen der Umwandlung der
Medizinischen Hochschule in ein Krankenhaus der Maximalversorgung), die
Westthlringen versorgen, gefahrdet. Auch in Sachsen ist inzwischen die Einzel-
leistungserméchtigung in einer Einrichtung nach Angabe des Leiters zurlick-
genommen worden. Generell ist in den nichtuniversitaren Einrichtungen die Finan-
zierung vor allem davon abhéangig, wieweit die Kosten im Rahmen der Anbindung an
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gine Klinik ausgeglichen werden kénnen bzw. die Gesamteinrichtung das Defizit
bernimmt. In den alten Bundeslandern gibt es relativ wenige Prazedenziille, da
hier der Schwerpunkt humangenetischer Versorgungsileistungen nach wie vor in den
Hochschuleinrichtungen liegt, die einen Teil mit den ihnen aus Forschung und
Ausbildung zur Verflgung stehenden personsllen und materiellen Kapazitaten
absichern kénnen.

Eine Ubernahme von humangenetischen Versorgungsleistungen in nennenswertem
Umfang durch niedergelassene Arzte ist zur Zeit nicht abzusshen. Insgesamt sind
zwei niedergelassene Arzte (Pédiater, sine davon als praktische Arztin niederge-
lassen} bekannt, die gleichzeitig Facharzt(-drztin) fir Humangenetik sind und neben
ihrer Haupttatigkeit humangenetische Beratungen anbieten. Darlber hinaus fUhren
niedergelassene Gynakologen Amniozentesen {ohne zytogenetische Unter-
suchungen} durch, Ein Angebot humangenetischer Versorgungsleistungen durch
Laborédrzte bzw, -institute aus dem eigenen Einzugsbereich wird generell verneint.
Dagegen werben entsprechende Einrichtungan aus angrenzenden Bereichen der
alten Bundeslander (Niedersachsen, Hessen, Westteil von Berlin) vor allem bei den
niedergelassenen Gynakologen mit dem Angebot zytogenstischer Untersuchungen.
Genetische Beratung durch Arzte anderer Fachgebiete wird weitgehend verneint
und ist offenbar auf Einzelfslle beschrénkt. Die Durchfihrung von prénataler
Diagnostik ohne genetische Beratung scheint nach wie vor eher die Ausnahme zu
sein. Sie beschrankt sich vor allem auf Laborarzteleistungen aus den Aitbundes-
landern; in einem Fall werden auch Neubeselzungen von Chefarzistslien mit Arzten
aus den Altbundeslandermn in diesem Zusammenhang genannt. Risiken werden vor
allem in der DurchfGhrung des Triple-Tests gesehen, dessen Durchflihrung chne
vorherige eingehende genetische Beratung der Schwangeren nicht selten zu erheb-
lichen Beunruhigungen fahrt.

Die Frage nach eventuellen Verédnderungen der Akzeptanz der genetischen Bera-
fung wird generell verneint, bzw. es wird eher eine Zunahme der Akzeptanz
gesehen. Eine Reihe von Beratern beobachtet ein erhéhtes Absicherungsbedirfnis
und fuhrt das auf die in vielen Fallen unsichere soziale Situation bzw. die deutlich
geringere Ricksichtnahme auf Frauen mit Kindern in der beruflichen Situation
zurlick. Die erheblich angestiegenen Amniozentesen und gleichbleibenden
Beratungszahlen trofz erheblich verringerter Geburtenrate dlrften sicher - zumindest
teilweise - in dieser Richtung zu deuten sein. Allerdings ist bei Verallgemeinerungen
Vorsicht geboten. Es gibt nach eigener Erfahrung nach wie vor einen nicht geringen
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Anteil an Frauen, die wegen siner Altersindikation Uberwiesen werden, aber nach
genetischer Beratung und eingehender Risikoabwagung auf die Durchflhrung der
Amniozentese verzichten. Ein Berater sieht in seinem Bereich "sowohl bei Arzten
aller Fachrichtungen als auch in der Bevilkerung noch sehr viel Unwissenheit und
skurrile Vorsteliungen Gber die Humangenetik, die bis zur Nichtakzeptanz reichen,”
und konstatiert eine zunehmende Fremdbestimmung der Frauen durch Medien,
politische Parteien, kirchliche Verbénde und Selbsthilfegruppen, durch die Frauen,
die aus persénlichen oder familifiren Granden eine Amniozentese wiinschen, unter
Druck geraten, diese nicht durchfhren zu Jassen.

Unterschiede zeichnen sich auch in der Verfahrensweise der Berater ab. Wahrend
1988 die Konsultanten nur in Ausnahmeféllen eine schriftliche Zusammenfassung
des Beratungsergebnisses erhielten, erfoigt das im Jahre 1992 fast durchgangig. _
Zum Abschlul wurden die Berater gebeten, Probleme zu formulieren, die sie im
Bereich von humangenetischer Beratung und pranataler Diagnostik fir die Zukunft
sehen. Die Antworten auf diese Frage sind erwartungsgema? breit gefachert. Bel
den Hochschuleinrichtungen spielen Besorgnisse bezlglich der eigenen Existenz
erwartungsgeman eine ajaiargacrdaete Rolle. Lediglich die Mdglichkeiten zur
Drittmitteleinwerbung werden teilweise noch als unzureichend angesehen. Die
Sorgen beziehen sich vor allem auf die mdglicherweise zu erwartenden ungtnstigen
Folgen eines zu leicht verfugbaren Spekirums an diagnostischen Maglichkeiten.
Zunehmend werde auch bei geringen Risiken von der pranatalen Diagnostik
Gebrauch gemacht. Vor allem beit Wegfall der Fristenldsung kénnte die human-
genetische Beratungsstelle haufiger in der Hoffnung aufgesucht werden, eine
Indikationsstellung far einen Schwangerschaftsabbruch zu erreichen, Screeningtests
und Angebot zytogenetischer Untersuchungen ohne ausreichende vorherige
genetische Beratung fihren zu einer zunehmenden Verunsicherung der Schwan-
geren und einer erhdhten Inanspruchnahme der pranatalen Diagnostik. Es wird die
Gefahr gesehen, da haufig kostspielige Untersuchungen lediglich zur Beruhigung
der Patienten durchgefihrt werden. Die schwierigen sozialen Bedingungen fur
Behinderte seien ein weiteres absehbares Problem. Hier muid allerdings wohl kon-
kretisiert werden. Die materielle Versorgung und das Umfeld der Behinderten
{Selbsthilfegruppen) haben sich ganz sicher verbessert. Absehbar schwieriger
gestaltet sich - vor allem vor dem Hintergrund steigender Arbeilslosenzahlen und
einer zunehmenden Automatisierung vor allem flir einfache Arbeiisgénge - ihre
Eingliederung in die Arbeitswelt.
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3. Beurteilung der derzeitigen Situation der humangenetischen Beratung und
prdnatalen Diagnostik in den neuen Bundesldndern

Es ist sicher schwierig, die Situation der humangenetischen Beratung in den neuen
Bundesléndern generell zu beurteilen, da sich dieser Bereich wie die gesamten
medizinischen Versorgungsstrukiuren noch im Umbruch befindet. Offensichtlich
haben sich aber die Einrichtungen im Hochschulbereich weitgehend konsolidiert.
Die Tatsache, dal es fur die Hochschulen vorgegebene Strukturen gibt und die
Stellung der Humangenetik als Fachgebiet in Lehre, Forschung und Ver-
sorgungsaufgaben der medizinischen Hochschulbersiche weitgehend definiert ist,
macht die Situation fur diesen Bereich in ausreichender Weise Gbersichtlich,

Anders stellt sich die Situation fir die Einrichtungen dar, die urspranglich zum Staat-
lichen Gesundheitswesen der DDR, also in der Regel zu Bezirkskrankenhdusern,
gehorten und in der Zwischenzeit unterschiedlichen, meist &ffentlichen Tragern
zugeor&ﬁet worden sind. Sie sind ebenso wie aus dem Hochschulbersich
auszugliedernde Einrichtungen in ihrem Bestand bisher nur dann gesichert, wenn
der Trager bereit ist, das enistehende Defizit durch andere Einnahmen
auszugleichen. Das ist vor allem dann der Fall wenn die Einrichtungen nicht
selbsténdig sind, sondern einer Klinik oder anderen Institution des betreffenden
Krankenhauses zugehéren und von dieser mitgetragen werden. Die Erfahrung
scheint aber zu zeigen, dafll diese Situation zumindest nicht die notwendigen
Neuinvestitionen sichert. Dariber hinaus besteht nicht selten Unsicherheit in der
Definition des Versorgungsauftrages dieser Einrichtungen, Das Problem besteht
darin, dal} diese Einrichtungen sich unter den spezifischen Bedingungen des
Gesundheitswesens der DDR entwickelt haben und es in den alten Bundesléndern
wenig vergleichbare Prazedenzfélle gibt. Daher tun sich die vor allem als
Interessenvertreter der niedergelassenen Arzte fungierenden Kassenarztlichen
Vereinigungen der. neuen Bundeslander mit dem Problem ebensc schwer wie die
‘Trager und die Leitungen der Krankenhéauser, die deren Wirtschaftlichkeit nach den
Grundsatzen des medizinischen Versorgungssystems der Bundesrepublik sichern
missen. Im Einzelfall ist die Situation sehr unterschiedlich, und es gibt, vor allem
aus Brandenburg und Mecklenburg-Vorpommern, durchaus auch sehr zufriedene
Aufterungen. Das #éndert aber nichis daran, dafl hier ein grundséatziiches Problem
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besteht. Die EBM-Punkte far die humangenetische Beratung reichen auch unter den
Bedingungen der alten Bundeslander nicht aus, um deren volle Finanzierung zu
sichern.  Ahnliches gilt fur die postnatale zytogenetische Diagnostik,
Dementsprechend bieten niedergelassens Arzte vorwiegend Leistungen der
prénatalen zylogenetischen Diagnostik an und sichern die genetische Beratung vor
allem fur diesen Bereich. Bei der - sehr haufigen - Verschickung von Fruchtwasser
an Diagnostikeinrichtungen bieibt die Information weitgehend dem niedergelassenen
Gynékologen Gberlassen, Ist die Ubernahme der humangenetischen Betreuung
durch niedergelassene Arzte schon in den Altbundeslandern problematisch und in
ihrem gesamten Umfang nicht kostendeckend méglich, so gilt das fr die neuen
Bundeslédnder noch weit mehr, da die Einnahmen aus der Einzelleistungsverglitung
hier mit 7,1 Pf./Punkt noch deutlich niedriger sind. Das hat dazu gefthrt, daf sich
hier noch kein Arzt ausschlieflich mit dem Angebot humangenetischer Betreuungs-
leistungen niedergelassen hat. Die Angebote von Diagnostikeinrichtungen aus den
Altbundeslandern richten sich vor aliem an die Gynékologen und betreffen vor allem
die relativ lukrative pranatale Diagnostik.

Damit ergeben sich fir einen Ubersehbaren Zeitraum im wesentlichen zwei Alter-
nativen: ‘

1. Die humangenetische Betreuung wird auf die (nach der anstehenden Umwand-
lung der Medizinischen Hochschule Erfurt in ein Krankenhaus der Maximalver-
sorgung) acht Hochschuleinrichtungen reduziert. Wenn man die Zah! der niederge-
lassenen Humangenetiker in den allen Bundeslandern nicht berlcksichtigt, ware
damit die Situation immer noch der in den alten Bundeslandern vergleichbar. Da in
absehbarer Zeit aus den bereils ausgefihrten Grlinden mit einer wesentlichen
Niederlassung von Humangenetikern in den neuen Bundesléndern jedoch nicht zu
rechnen ist, wlirde das eine erhebliche Reduzierung der bisherigen relativ blrger-
nahen Struktur und auch eine Verschlechterung gegentber der Situation in den
alten Bundeslédndern bedeuten. Wahrscheinlich ware in nicht wenigen Fallen die
Folge ein Verzicht auf eine genetische Beratung zugunsten einer Intensivierung
diagnostischer BemUhungen. Das gilt vor allem fUr Bereiche, die ausschiieBlich von
nichtuniversitéren Einrichtungen versorgt werden {Westthiiringen, Stdwestsachsen,
grofie Teile von Mecklenburg-Vorpoemmern, Brandenburg).

152



2. Die jeweiligen Bundeslander sichern die derzeitige lokale Struktur zumindest fur
eine Ubergangszeit ab und verpflichten die Kassenarztlichen Vereinigungen im
Rahmen ihres Sicherstellungsauftrages zur Einzelleistungsvergliung, solange die
entsprechenden Leistungen nicht durch niedergelassene Humangenetiker erbracht
werden. Aus den eingangs erwahnten Zahlen ergibt sich zwingend, dal die Inan-
spruchnahme der pra- und postnatalen zytogenetischen Diagnostik in den neuen
Bundeslandern frotz rapide gesunkener Geburtenzahlen innerhalb von drei Jahren
auf fast das Doppelte angestiegen ist. Trotzdem erreichen die angefihrien Gesamt-
zahlen bei weitem noch nicht die in den alten Bundesiandern Ublichen Leistungs-
ziffern. In einem "Memorandum zur Versorgung der Bevdlkerung mit Leistungen der
Medizinischen Genetik” der Arbeitsgemeinschaft Medizinische Genetik Baden-
Warttemberg werden fUr das, Jahr 1986 folgende humangenetische Betreu-
ungsieistungen genannt:

1. Prénatale zytogenetische Diagnostik

1.1. Amniozentesen:

gesamt: 8220
davon durch niedergslassene Arzte: 4037
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser; 4183

1.2. Chorionzottenbiopsie:

gesamt: 435
davon durch niedergelassene Arzte; -
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 435

2. Lymphozytenkulturen:

gesamt; 4050
davon durch niedergelassene Arzte: 89
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 3961

3. genetische Beratungen:
gesamt 4195
davon durch niedergelassene Arzte; 478
humangenetische Einrichtungen/Krankenhduser: 3717
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Unter der Voraussetzung, dalt diese Zahlen reprasentativ fir die alten Bundeslénder
sind, wlrde die Umrechnung fUr die neuen Bundeslénder bedeuten;

1. Prénatale zytogenstische Diagnostik
1.1. Amniozentesen:

gesamt: 14142")
davon durch niedergelassene Arzte: 6945
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 7197

*} bisher ca. 3000

1.2. Chorionzottenbiopsie:

gesamt: 748%)
davon durch niedergelassene Arzte: -
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 748

+) bisher ca. 450

2. Lymphozytenkulturen:

gesamt: 6968%)
davon durch niedergelassene Arzie: 163
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 6815

#) bisher ca, 3000

3. genetische Beratungen:

gesamt: 7117)
davon durch niedergelassene Arzte: 822
humangenetische Einrichtungen/Krankenhauser: 6285

"} bisher ca, 7000

Der Rechnung liegt eine Bevolkerungsgréfle von 9,3 Mio. Einwohner fUr Baden-
Whorttemberg und eine auf 16 Mio, geschidtzie Einwohnerzanl der neuen
Bundeslander zu Grunde. Die Zahlen sollten zu denken geben. Wenn man unter-
stellf, dall in den neuen Bundesladndern die von der éffentlichen Hand finanzierien
Einrichtungen immer noch fast ausschliefllich die humangenetischen Versorgungs-



leistungen erbringen, werden hier derzeit bezogen auf die Bevélkerungszahl nur
etwa ein Vieriel bis ein Finftel der Amniozentesezahlen und deutlich weniger als die
Hélfte der postnatalen Chromosomenuntersuchungen der alten Bundeslénder
erbracht. Dagegen liegt die Zahl der genetischen Beratungen in vergleichbaren
GroRenordnungen. Selbst wenn man ggf. unterschiedtiche Zahlweisen im Einzelfall
nicht ausschlieRen kann, bedeutet das, dall der genetische Beratungsdienst in den
neuen Bundeslandern der Vorgabe im Bericht der Enquete-Kommission "Chancen
und Risiken der Gentechnologie” erkldrien Ziel, humangenetische Diagnostik im
Regelfall nicht ohne genetische Beratung anzubieten, deutlich naher ist als in den
alten Bundeslandern Ublich. Es wére tragisch, wenn dieses in wesentlichen Zigen
effektive System vordergrindigen Wirtschaftlichkeitstberlegungen zum QOpfer fiele.

Man kann wohl davon ausgehen, dall die immer noch im Verhaitnis zu den
Altbundeslandemn recht geringe Zahl an pranatalen Diagnosen neben dem bereits
erwahnten Geburtenrtickgang auf diesen hohen Anteil an genetischer Beratung vor
pranataler Diagnostik zurGckzufiihren ist. Hier wird bei einer bewufdt nicht-direktiv
angelegten Beratung den Ratsuchenden die Chance einer weitgehend eigen-
standigen Entscheidung gesichert. Es ist anzunehmen, daf} eine Verringerung des
Anteils der Beratungen vor prénataler Diagnostik aus einem Absicherungsbedurfnis
bei Frauenarzten und Schwangeren zu einer Erhdhung der Anzahl der Amniozen-
tesen fuhren wirde. Damit wiirde zwar die Auslastung der einzelnen Einrichtungen
"affektiver”, es bieibt aber fraglich, inwieweit mit einer solchen Verlagerung der
Kosten von der Beratung zur Amniczentese den Betroffenen wirklich gedient und
inwieweit damit dem Ziel einer nichidirektiven Information entsprochen werden kann.
Es ware verhangnisvoll, wenn der Vergleich mit den Amniozentesezahlen einiger
genetischer Einrichtungen in den Altbundeslandern zu einer Zerschlagung der der-
zeitigen blrgernahen, lokal ginstig verteilten Versorgungsstruktur auf dem Gebiet
der neuen Bundeslénder fihren wirde. Erforderlich ist lediglich die Sicherstellung
eines Teils der Arztstellen fir die genetische Beratung und der Arzi-/Biclogenstelien
in den zytogenetischen Labors. Der dafir notwendige Aufwand an d&ffentlichen
Mitteln ware relativ gering, da bei Einzelleistungsabrechnung auch in der
gegenwartigen Situation ein nicht unerheblicher Teil der Kosten aus den Vergi-
tungen far Versorgungsleistungen aufgebracht werden kdénnte. Die MTA-Stellen
waren, ggf. nach einer Ubergangszeit, unter diesen Umsténden bereits jetzt weit-
gehend finanzierbar. Praktisch alle Einrichfungen sind derzeit mit qualifizierten
Zytogenetikern und in der klinischen Genetik erfahrenen Beratern besetzt. Mit dem
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zu erwartenden Wiederanstieg der Geburtenzahten ist damit zu rechnen, dal} es bei
dann im Durchschnitt deutlich alteren MUttern in wenigen Jahren zu einer weiteren
erheblichen Steigerung der Anforderungen nach prénatater Diagnostik kommen
wird. In diesem Falle wére wahrscheinlich ein Wiederaufbau inzwischen abgewickel-
ter Beratungsstellen erforderiich, der dann Jahre dauern wirde.
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10. Regelungsbedarf

Ein konkg‘etar rechilicher Regelungsbedarf (z.B. eine gesetzlich verankerte Negativ-
liste, Begrindung s.u.) wird fUr den Bereich der pranatalen Diagnose nicht gesehen,
wohl aber sin erheblicher gesundheitspolitischer Handlungs- und_Zielsetzungs-
badarf

-»  fOr den_strukiurellen Ausgleich bestehender Versorgungsdefizite, die nicht
befriedigend Gber das arztliche Standesrecht und Gber die Kassenarztlichen Ver-
einigungen regelbar zu sein 'scheinen. 18 Jahre Verankerung der PD in dem
Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen haben gezeigt, dafl die quali-
tative Sicherung der Trias Beratung-Diagnostik-Beratung nicht gelungen ist. Die
Empfehlungen mehrerer Kommissionen (s.0.), die Beratungs- und Aufklérungs-
situation zu verbessern, haben nichis bewirkt.

- fir die strukturelle Absicherung der Sozialvertraglichkeit der Einflhrung neuer
oder erweiterter Tesi- bzw. Screeningméglichkeiten. In den 90er Jahren zeichnet
sich deutlich eine Verschéarfung dieser defizitaren Situation ( = ungentgend ausge-
bildete Arzte, ungenigend aufgekidrie Bevélkerung) durch den Trend, der weg von
der Beschrankung definierter Risikopopulationen und hin zum Screenen jeder
Schwangerschaft auf genetische Risiken fGhrt. Dieser Trend ist von den Standes-
organisationen bereits festgestellt worden, und es wurde bereits mehrfach darauf
hingewiesen. Insbesondere die rasante Entwicklung molekulargenetischer Dia-
gnosemoglichkeiten, kombiniert mit der EinfGhrung einfacher Testverfahren (2.B.
Testkits), gibt Antal zur Besorgnis. Diese Testverfahren suchen einen Markt. Das
koemmerzielle Interesse an der Entwicklung und Einflhrung dieser Verfahren ist
hoch. Eine hervorragende Zielgruppe sind Schwangere. ‘

Schon heute haben Schwangere die Hauptlast und die Hauptverantwortung prana-
taler Entscheidungsoptionen zu fragen. Auflerdem sind sie die Hauptbeein-
trachtigten durch die unzureichende Beratungssirukiur (gefahrdete Schwanger-
schaften durch unndtige invasive Eingriffe, durch inkompetente Beratung abge-
brochene Schwangerschaften). Diese Belastung ist ungleich vertailt,

Hier ist aus gesundheitspolitischer Verantwortung heraus der Bund gefordert,
flankierende strukturelle Manahmen (z.B. Modellprojekte) zu férdern. Der Bereich
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der Aufkigrung und Information kann zur Zeit von der Arzteschaft nicht ausreichend
abgedeckt werden. In der Bundesrepublik fehlen ausreichend ausgebildete Berater,
die meisten niedergelassenen Arzte sind selbst nicht ausreichend informiert.

Dies ist kein Problem, das auf die Bundesrepublik beschrankt ist. Typisch ist, dal in
allen westeuropaischen Landern dieses Defizit gesehen wird und zur Zeit Uber-
legungen zur infrastrukiurellen Absicherung und sozial verirdglichen Steuerung
angestellt werden, Wobei Konsens besteht, dal} die Problematik der Ausweitung
genetischer Screeningverfahren auf Populationen mit durchschnittlichen Risiken,
insbesondere Schwangere, nur durch gesundheitspolitisch flankierende MafBinahmen
(= Foérderung von Pilotprojekien zur Verbesserung der professionellen Ausbildung,
zur verbesserten Aufkldrung der Bevllkerung, Modellversuche zur optimalen Ver-
sorgungsstruktur, Qualitatssicherungsstudien) méglich ist. Besondere Aufmerksam-
keit wird der Problematik gewidmet, wie unerwinschie soziale Folgen
{Stigmatisierung und Diskriminierung) vermieden werden kénnen. In diesem Bereich
nehmen die Projekte (Joint Working Group on Ethical, Legal, and Social Issues}, die
durch die U.S.-amerikanische Regierung (U.8. Department of Energy Office of
Energy Research Office of Health and Environmental Research; DOE) im Rahmen
des Human Genome Program geférdert werden bisher eine Vorbildstellung ein,

-»  Eine sog. Negativliste, die die Befunde auflistet. die, prénatal erhoben, straf-
frel zum Schwangerschaftsabbruch fihren dirfen, ist abzulehnen:

a) es gibt in der Praxis der prénatalen Diagnose keinen Hinweis daftr, daik 'adéquat
aufgeklarte und informierte Frauen die Bereitschaft zeigen, bei jedwedem Befund die
Schwangerschaft zu unterbrechen. Im Gegenteil. Problematisch ist allerdings die
Situation dort, wo Frauen nicht ad2quat oder inkompetent beraten werden.

Wir sind der Meinung, dal die Beflrchtung, in der PD wirde die Beschrénkung auf
schwerwiegende unbehandelbare Leiden wenig von den Arzten und Frauen respek-
tiert werden und dieser Trend wirde sich verstarken, nur dort gerechtfertigt ist, wo
Befunde nicht verstanden und nicht richtig interpretiert werden.

b} eine Negativlisie kénnte auferdem den ungewollten Effekt haben, dal} Schwan-

gerschaften, in denen Krankheiten festgestellt werden, die in dieser Liste geflhrt
werden, automatisch beendet werden,
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Tab. 1 An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich persénliich
die Entscheidung, die Untersuchung {berhaupt durchfithren zu

lassen,

N v
tiberbaupt nicht belastet 241 21,3
kaum belastet 269 23,8
weniger stark belastet 288 25,5
stark belastet 249 22,1
sehr stark belastet 82 7.3
fehiende Information 28 -
total 1157 100,0

DFG-PO-STUDIENIPPERT 1992/83

Tab. 2 An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich persénlich
die Wartezeit zwischen dem Eingriff und der Mitteilung des

Ergebnisses der Untersuchung

N Ye
tberhaupt picht belastet 28 2,5
kaum belastet 151 13,4
wetilger stark belastet 252 22,4
stark belastet 378 33,86
sehr stark belastet 317 28,2
fehiende Information 31 -
total 1157 100,0

DFS-PO-STUDIENIPRERT 1992/93




Tab. 3 An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich persénlich
die Sorge, dafl durch den Eingriff eine Fehigeburt ausgelfst werden
kénnte,

N Yo
{iberhaupt nicht belastet 69 6,1
kaum belastet 214 18,9
weﬁiéer stark belastet 362 32,0
stark belasts.;t 284 251
sehr stark belastet 202 17,9
fehlende Information 28 -
total 1157 100,0

OFG-PD-STUDIEMNIPPERT 1832/93

Tah. 4 An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich personlich
die Sorge, daf durch den Eingriff mir etwas passieren kénnte,

N %
{tberhaupt nicht belastet 614 54,3
kaum belastet 293 259
weniger stark belastet 165 14,6
stark belastet 42 3,7
sehr stark belastet 16 1,4
fehlende Information 27 -
total 71157 - 100,0

DFG-PO-STUDIEMIFPERT 1892/93




Tab. § An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich persdnlich

die Sorge, dall durch das Untersuchungsergebnis eine Behinde-
rung nachgewiesen wird,

N y
{iberhaupt nicht belastet ﬁi’a 2,0
kaum belastet 84 8,3
weniger stark helastet 235 208
stark belastet 395 34.9
sehr stark belastet 384 34,0
fehlende Information 28 -
total 1157 100,0

LFG-PO-STUDIENIPPERT 19582/42

Tab. 6 An der vorgeburtlichen Untersuchung hat mich persdnlich
die Sorge, unter Umstanden vor der Enischeidung Uber einen

Schwangerschaftsabbruch zu stehen

N %
iberhaupt nicht belastet 51 5,4
kaum belastet 88 7.8
weniger stark vbeiastet 182 17,0
stark helastet 351 KY
sehr stark b;;stet : 437 38,7
fehlende Information 28 - .
total v“l 157 100,0

DFG-PL-STUDIE/NIPPERT 19%2/83




Tab. 7 Auf meine Entscheidung, die vorgeburtliche Untersuchung
durchfithren zu lassen, haben Einfluf gehabt: mein Mann/Partner
N ' %o

{iberhaupt nicht 138 12,8
kaum 165 15,3
teils-teils 291 27,0

|| stark 482 44,8
fehlende Information 8'§. -
total " 11867 100,0

DFG-PE-STUDIE/NIPPERT 1882/83

Tab. 8 Auf meine Entscheidung, die vergeburtliche Untersuchung
durchfithren zu lassen, haben EinfluR gehabt: mein{e} Frauen-
arzt/arztin

N %a
itberhaupt nicht 198 18,5
kaum | 189 *i};,ﬁ
teils-teils 316 295
stark 3690 | 34,4
fehlende Information 85 -
total 1187 100,0

DFG-PR-STUDIE/NIPPERT 1982/93



Tab. 9 Auf meine Entscheidung, die vorgeburtliche Untersuchung
durchfiihren zu lassen, haben Einfluh gehabt: Freundinnen/
Kolleginnen/Bekannte

N %
tiberhaupt nicht ~ 630 70,1
kaum 119 13,2
teils-teils 110 12,2
stark 40 4,4
fehlende Information 258 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIE/NIPPERT 1992/93

Tab. 10 Auf meine Entscheidung, die vorgeburtliche Untersuchung
durchfithren zu lassen, haben EinfluR gehabt: der {die} genetische
Berater(in)

N Yo
itherhaupt nicht 398 440
kaum 203 22,5
teils-teils 208 23,0
stark 95 10,5
fehlende Information 253 -
" total 1157 100,0

OFG-PR-STUDIENIPPERT 1382533



Schwiegereltern

Tab. 11 Auf meine Entscheidung, die vorgeburtliche Untersuchung

durchfithren zu lassen, haben EinfluR gehabt: meine Eltern/

N Yo
Giberhaupt nicht 742 83,3
kaum 84 9.4
tells-teils 42 4,7
stark 23 286
fehlende information 266 -
totai 1157 100,0

DFG-PD-STUDIE/NIPPERT 1992/33

Tah. 12 Auf meine Entscheidung, die vorgeburtliche Untersuchung

durchfiuhren zu lassen, haben Einflult gehabt: Sonstige

N %
tiberhaupt nicht 174 81,7
kaum 2 0.9
teils-teils 11 5,2
stark 25 11,7
fehlende Information 944 -
total 1157 100,0

DEG-POR-STUDIEMIPPERT 1992183




Tab. 16 lm Nachhinein betrachtet bin ich froh, daBf ich die
vorgeburtliche Untersuchung habe machen tassen.
N %
trifft Gberhaupt nicht zu 6 0,5
trifft kaum zu 15 1,3
trifft mit Einschriankung éu 84 7.4
trifft vollig zu 1024 80,7
fehlende Information 28 .
total : 1157 100,0

DFG-PO-STUDIENIFPERT 1992/93

Tab. 17 im Nachhinein betrachtet war der ganze Aufwand viel zu
grol im Vergleich zu dem, was er mir persénlich gebracht hat.
N Ya
trifft Gberhaupt nicht zu 785 71,0
trifit kéum zu 178 15,9
trifft mit Einschrankung zu 97 8,7
trifit vllig zu 50 - 4,5
fehlende Information 37 -
total 1157 100,0

OFG-PO-STUDIE/NIPPERT 1822/33




Tab. 18 Im Nachhinein betrachtet wiirde ich in einer Schwanger-
schaft wieder so handeln und die vorgeburtliche Untersuchung
durchfihren lassen.

N %
trifft tiberhaupt nicht zu 12 1,1
trifft kaum zu 14 1,2
{rifft mit Einschrankung zu 138 12,3
trifft vollig zu 961 | 85,3
fehlende Information , 31 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1992/93

Tab. 19 Viele Frauen, die zum erstenmal eine Chorionzottenbiopsie
oder Fruchtwasseruntersuchung durchfiGhren lassen, fragen uns
bei der genetischen Berafung, ob der Eingriff schmerzhaft ist.
Weiche Erfahrung haben Sie gemacht?

lch habe eine Chorionzottenbiopsie durchfithren lassen, und fiir

mich war der Eingriff

N %
{iberhaupt nicht schmerzhaft 241 34,2
fast ohne Schmerzen 277 39,3
schmerzhaft 146 20,7
sehr schmerzhaft 40 8,7
fehlende Informationen 453 -
total ME7 100,0

DFG-PD-8 TUDIB/NIPPERT 1982/93




Tab. 22 Viele Frauen, die zum erstenmal eine Chorionzottenbiopsie
oder Fruchtwasseruntersuchung durchfiihren lassen, fragen uns|
bei der genetischen Beratung, ob der Eingriff schmerzhaft ist.
Welche Erfahrung haben Sie gemacht?

ich habe eine Fruchtwasseruntersuchung durchfiihren lassen, und
flir mich war der Eingriff

N %o
gut zu erfragen 367 8315
etv;fas unangenehm - 127 22,0
unangenehm 59 | 1b,2
sehr unangenehm 25 4.3
fehlende Informationen 579 -
total ' 11567 100,0

DFG-PO-STUDIE/NIPPERT 1992/93 y

Tab. 23 Ich habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ich befiirchte, dafl ich als Frau und Mutter mit
einem behinderten Kind mein Leben nicht mehr fihren kdnnte, so|-
wie ich es mir wiinsche.

N %
trifft iiberhaupt nicht zu 131 11,7
trifft kaum zu 124 11,1
trifﬁ mit Einschriankung zu 397 35,8
trifft vollig zu | 465 41,6
fehlende information : 40 -
total 1157 100,0

DFG-PD-S3TUDIENIPPERT 1992/93




Tab. 20 Viele Frauen, die zum erstenmal eine Chorionzottenbiopsiey-
oder Fruchtwasseruntersuchung durchfilhren lassen, fragen uns
bei der genetischen Beratung, ob der Eingriff schmerzhaft ist.
Welche Erfahrung haben Sle gemacht?

lch habe eine Chorionzottenbiopsie durchfithren lassen, und fiir

mich war der Eir’ag}iﬁ

N %a
gut zu ertragen . 286 40,4
etwas unangenehm | 191 27,0
unangenehm 147 20,8
sehr unangenehm 84 11,8
fehlende Information 449 -
total 1157 100,0

DEG-PD-S TUDIEMIPPERT 1992/93

Tab. 21 Viele Frauen, die zum erstenmal eine Chorionzottenbiopsie
oder Fruchtwasseruntersuchung durchfilhren lassen, fragen uns
bei der genetischen Beratung, ob der Eingriff schmerzhaft ist.
Welche Erfahrung haben Sie gemacht?

lch habe eine Fruchtwasseruntersuchung durchfithren lassen, ur;;d
flr mich war der Eingriff

N %
itherhaupt nicht schmerzhaft 298 51,6
fast ohne Schmerzen 22;”; 38,6
schmerzhaft 52 9,0
sehr schmerzhaft 5 0,9
fehlende Information 579 -
total 1157 100,0

DFG-PO-STUDIE/NIPPERT 1932/83




Tab. 24 ich habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ich beflirchte, daB ein behindertes Kind meine
Ehe/Beziehung zu meinem Partner zu stark belasten wiirde,

N %
trifft Gberhaupt nicht zu 266 24,0
trifft kaum zu 228 20,5
trifft mit Einschrankung zu 355 32,0
trifft vollig zu 261 23,5
fehiende Information 47 -
total 1157 100,0

DEG-PO-STUDIEMNIPPERT 1382583

Tab. 2§ lch habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ein hehindertes Kind die finanzlelle Situation
unserer Familie beeintrachtigen wilrde,

N %
trifft iberhaupt nicht zu 444 ©39,9
frifft kaum zu 285 2586
trifft mit Einschrankung zu 243 21,8
trifft véllig zu 141 12,7
fehlende information 44 -
total 1157 100,0

OFG-PO-STUDIENIPPERT 1892/83




Tab. 26 Ich habe mich’ fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ich befiirchte, daB meine anderen Kinder/mein
anderes Kind durch ein behindertes Geschwister benachteiligt
wiirden {Bitte nur ankreuzen, wenn Sie bereits ein Kind habeni)

N %
trifft fiberhaupt nicht zu 201 24,0
trifft kaum zu - 128 15,3
trifft mit Einschrdnkung zu 251 29,9
trifft villig zu 259 30,9
fehlende Information 318 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIE/NIPPERT 1992/82

Tab. 27 Ich habe mich fir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil fiir mich die Vorstellung, ein ganzes Lehen lang
fiir ein krankes bzw. behindertes Kind sorgen zu missen, schwer
ertraglich ist. ‘

N Yo
trifft tiberhaupt nicht zu 81 7,2
trifff kaum zu 1214 10,8
trifft mit Einschrdnkung zu - 372 33,2
trifft véllig zu 545 48,7
fehlende Information 38 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIE/NIPPERT 1992/83




Tab., 28 Ich habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, well ich mir personlich nicht zutraue, ein hehindertes
Kind anzunehmen.

N %
trifft Gberhaupt nicht zu 169 15,1
trifft kaum zu 220 . 19,6
trifft mit Einschridnkung zu 438 391
trifft vollig zu 294 26,2
fehlende Information 36 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1992/83

Tab. 29 Ich habe mich flir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ich befiirchte, daR durch ein behindertes Kind
meine Familie isoliert wilrde,

N %
trifft Uberhaupt nicht zu 312 27,9
trifft kaum zu 351 31,4
trifft mit Einschriankung zu 344 30,8
trifft vollig zu 110 9,8
fehlende Information 40 -
total 1157 100,0

DFEG-PO-STUDIENIPRERT 1932793




Tab. 30 Ich habe mich fiir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil ich es nicht fir verantwortlich halte, ein
behindertes Kind zur Weit zu bringen. '
N o
trifft iiberhaupt nicht zut 157 14,0
trifft kaum zu 160 14,2
{rifft mit Einschrankung zu 369 329
trifft vollig zu 437 ‘ 38,9
fehlende Information 34 -
total 1157 1000

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1832/83

eboren zu werden.

Tab, 31 Ich habe mich fiir die vorgeburtiiche Untersuchung
entschieden, weil ich einem behinderten Kind nicht zumuten wollfe,

N | %
trifft {berhaupt nicht zu 137 12,2
trifft kaum zu 126 11,2
t;iﬁi mit Einschrankung zu 374 33,3
trifft vollig zu 486 43,3
fehlende Information 34 | -
total 1157 ‘ 100,0

DFG-PO-3TUDIE/NIPPERT 1892/93



Tah. 32 ich habe mich firr die vorgeburtliche Untersuchung

entschieden, weil ich finde,

dal man die

vorgeburtliche

Untersuchung heute als Vorsorgeuntersuchung machen solite.

N %
trifft {iberhaupt nicht zu 165 14,6
trifft kaum zu 111 9.8
trifft mit Einschrinkung zu 397 35,2
trifft vollig zu 456 40.4
fehlende Information 28 -
total 1157 1 OG,D

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1292/83

Tab, 33 ich habe mich fir die vorgeburtliche Untersuchung
entschieden, weil eigentlich alle von mir erwartet haben, da& ich
diese Untersuchung durchfithren lasse.

N %
trifft Giberhaupt nicht zu 827 73,4
trifft kaum zu | 168 14,0
trifft mit Einschrankung zu 93 8,3
trifft vollig zu 49 4,3
fehlende Information 3G -
total 4157 100,0

DFG-PD-STUDIE/NIPPERT 1992/83




iTab., 34 Ich habe mich fiir die vorgeburiliche Untersuchung
entschieden, weil ich mich schon vor der Geburt auf ein Kind mit
einer angeborenen Erkrankung/Behinderung vorbereiten wolite. Ein
Schwangerschaftsabbruch wegen einer angeborenen Erkran-
kung/Behinderung des Kindes kdme fiir mich (iberhaupt nicht in
Frage.

N %o
trifft {iberhaupt nicht zu 660 59,2
trifft kaum zu . 178 16,0.
trifft mit Einscﬁrﬁnkung‘ zu 213 18,1
trifft vollig zu ' 64 57
fehiende Information 42 “
fotal 1157 100,0

DFG-PO-STUDIEMNIPPERT 1992/93

Tab. 35 "Frauen leiden unter den widerspriichlichen Anforderungen
der vorgeburtlichen Untersuchung, Denn sie wollen die
Chorionzotten- oder Fruchtwasseruntersuchung, um einen
geschadigten Fotus zu  erkennen und eventuell die
Schwangerschaft zo unterbrechen, aber sie haben auch Angst, daft
der Eingriff ihrem Kind schaden kénnte."

ich stimme mit dieser Meinungsiulerung :

N Yo
ttberhaupt nicht iberein 88 7,8
kaum {iberein 170 15,1
mit Einschréanking (iberein 396 35,1
viilig Giberein 475 42,1
fehlende Information 28 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1992/63




Tah. 36 "Die vorgeburtliche Untersuchung wird dazu fiihren, dai in
Zukunft die Gesellschaft gegeniiber Behinderungen unduldsamer
werden wird,"

Ich stimme mit dieser Meinungsdulerung:

N %o
iberhaupt nicht {iberein 404 36,1
kaum {iberein 314 28,0
| mit Einschrénkung {iberein 284 25,4
vBllig Gherein 118 10,5
fehlende Information 37 -
total 1157 100,0

DEG-PD-STUDIE/NIPPERT 19892/93

Tab. 37 "Durch die Moglichkeit der vorgeburtlichen Untersuchung
kénnen heute mehr Frauen ijhre Schwangerschaft in Ruhe
genieRen."

lch stimme mit dieser MeinungséduBerung:

N %
{iberhaupt nicht {iberein 26 2,3
kaum (berein ' 58 5;,1
mit Einschrankung {iberein 331 29,2
vollig (iberein 719 63,4
fehlende Information 23 -
total 1157 106,0

DFG-PD-STUDIENIPPERT 1992/83




Tab. 38 "Dadurch, daR es die Mbglichkelt der vorgeburtlichen
Untersuchung gibt, werden erst die Angste vor elnem behinderten
Kind beti den Frauen hervorgerufen.”

lch stimme mit dieser MeinungsiduBerung:

N %
iberhaupt nicht iiberein 646 56,8
kaum iiberein 243 21,4
mit Einschrinkung Uberein 176 | 15,5
villig diberein 73 64
fehlende Information 18 -
total 1157 100,0

DFG-PR-STUDIE/NIFPERT 1932/33

Tab. 39 "Eine Frau, die ein Kind mit einer schweren geistigen oder

kérperlichen Behinderung zur

Weit

bringt,

weil  sie

die

vorgeburtliche Untersuchung nicht durchfithren lassen wolite,

handelt unverantwortlich."”

lch stimme mit dieser Meinungsdulerung:

N %
{iberhaupt nicht {iherein 415 36,6
kaum iiberein 246 21,7
mit Einschrinkung é‘zb@rgiﬁ 278 24,5
villig iberein 196 17,3
fehiende Information 22 -
total 1157 100,0

DEG-PD-STUDIEMNIPPERT 1952/%3




Tab. 40 "Der Vorteil der vorgeburtlichen Untersuchung liegt darin,
dafl Frauen heute entscheiden kénnen, ob sie ein Kind mit einer
vorgeburtlich  feststeilbaren Erkrankung oder Behinderung
bekommen wollen oder nicht.”
lch stimme mit dieser MeinungsduBerung

N Yo
tiberhaupt nicht Gberein 21 1,8
kaum {iberein 30 26
mit Eingchriankung iiberein 2438 21,8
viilig {iberein 837 73,7
fehlende Information 21 -
total 1157 100,0

DFG-PD-3TUDIEMIPPERT 1892/93

Tab. 41 "Die vorgeburtliche Untersuchung belastet Frauen sehr
stark, weil sie Entscheidungen {iber Leben oder Tod ihres
zukiinftigen Kindes fdllen missen.”

Ich stimme mit dieser MeinungsaduBlerung:

N %

JHiberhaupt nicht {iberein 67 5,9
kaum dberein 112 9.9

mit Einschriankung Gberein 403 354
vollig liberein 555 48,8
fehlende Information 20 -

total | 1157 100,0

DFG-PO-STUDIEMIPPERT 1992/43



Tab. 42 “Friiher, als es die vorgeburtliche Untersuchung noch nicht
gab, hatten es die Frauen einfacher, weil sie sich nicht fiir oder
gegen diese Untersuchung zu entscheiden brauchten.”
Ich stimme mit dieser MeinungsauBlerung:

N %
{iberhaupt nicht (itherein 417 37.0
kaum iiberein 281 24,9
mit Einschrinkung lberein 270 239
villig liberein 160 14,2
fehlende Information 28 -
total 1157 100,0

DFG-PD-BTUME/NIPPERT 1392/93

Tab. 43 "Behinderte gehdren eigentlich auch in diese Welt und
sollen akzeptiert werden. Aber ich personlich, sofern ich das mit
Hilfe der vorgeburtlichen Untersuchung entscheiden kann, will kein
hehindertes Kind haben.”
Ich stimme mit dieser MeinungsauBerung:

N %
{iberhaupt nicht Giberein 51 4,5
kaum {iberein a5 8,5
mit Einschrankung (iberein 384 34,2
viilig (iberein 594 52,8
fehlende Information 33 -
total 1157 1000

DFG-PO-STUDIEMNIPPERT 1962/43



Tab. 44 “ich bin froh, daB ich nicht mehr wie Frauen frither das
Risiko, ein Kind mit einer genetisch bedingten Fehibildung/Er-
krankung zu bekommen, einzugehen brauche.”

Ich stimme mit dieser Meinungsduferung:

N %
tiberhaupt nicht {iberein 27 24
kKaum {iberein 51 4,5
mit Einschrankung {iberein . 287 25,5
vollig tiberein 761 67,6
fehiende Information 31 -
total 1157 100,0

DFG-PD-S TUDIEINIPPERT 1952/93

Tab. 45 "Die vorgeburiliche Untersuchung macht fir Frauen die
Schwangerschaft sicherer.”
Ich stimme mit dieser Meinungsduferung:

N Yo
iberhaupt nicht {iberein 48 4,2
kaum iiberein 93 8.2
mit Einschrankung tiberein 387 34,2
viitig tiberein ' 602 53,3
fehlende Information 27 -
fotal 1157 100,0

DFG-PR-STUDIE/NIPPERT 1392/83




Tab. 48 "Durch die Méglichkeit der vorgeburtlichen Untersuchung
werden die Eltern immer h8here Anspriiche an die Gesundheit ihrer
kiinftigen Kinder stellen und immer weniger bereit sein, Kinder mit
genetisch  bedingten Erkrankungen oder Fehibildungen zu
akzeptieren,”

lch stimme mit dieser Meinungs3uBerung:

N %
tberhaupt nicht iiberein 204 17,9
kaum Uberein 308 26,7
mit Einschriankung (berein 442 38,7
vallig Gberein ' 190 16,7
fehlende Information | 16 -
total : 1157 100,0

DFEG-PD-S TUDHE/MNIPPERT 1992/93

Tab. 47 "Genetisch fit' zu sein ist genauso erstrebenswert wie
korperlich und geistig 'fit' zu sein.”
Ich stimme mit dieser Meinungsiaufierung:

N Yo
tiberhaupt nicht ﬁbefein 191 17,2
kaum {iberein 187 16,8
mit Einschrankung iiberein . 381 34,3
véllig iiberein 352 31,7
fehiende Information 45 -
total ' 1157 100,0

DFG-PR-STUDIEMNIPPERT 1892/93



Tab. 48 "Bevor ich das Untersuchungsergebnis hatte, hatte ich das
Gefiihl, einen bestimmten Abstand zu meiner Schwangerschaft
wahren zu miissen, falls es durch das Untersuchungsergebnis
Probleme geben wiirde ..."

Diese Erfahrung stimmt mit meiner personlichen Erfahrung:

N Yo
{iberhaupt nicht iiberein 179 15,9
kauﬁ liberein 151 13,4
mit Einschrankung Gberein 293 26,0
villig berein 504 44,7
ffehlende Information 30 -
total | 1157 100,0

OFG-PL-STUDIENIFPERT 1892/93

Tab. 49 "ich hatte eine ausgesprochene Abneigung dagegen,
Umstandskleider zu kaufen, bevor ich das Ergebnis der
vorgeburtlichen Untersuchung hatfe.”

Diese Erfahrung stimmt mit meiner persénlichen Erfahrung:

N %
tiberhaupt nicht Gberein 356 3,8
kaum (berein 172 15,4
mit Einschrankung tiberein 241 21,6
vdllig tiberein 347 311
fehlende information 41 -
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIEINIPPERT 1992/93



Tab. 50 "Wenn es die vorgeburtliche Untersuchung nicht gidbe,
hétte ich diese Schwangerschaft nicht gewagt.”
Diese Erfahrung stimmt mit meiner personlichen Erfahrung:

| N %
{iherhaupt nicht ftberein 717 64,1
kaum {iberein 181 16,2
I mit Eiﬁsch?énkung iiberein 135 12,1
vollig ﬁbér’ein 85 7,6
fehlende Information 39 -
ﬁﬁtag | 1157 4100,0

DFG-PE-STUDIE/NIPPERT 1982/93

Tab. 51 "Die vorgeburtliche Untersuchung verandert fiir Frauen die
gesamie Schwangerschaftserfahrung. Es gibt die Zeit vor dem
Untersuchungsergebnis und die Schwangerschaft danach.”
Diese Erfahrung stimmt mit meiner personlichen Edfahrung:

N %
{therhaupt nicht berein 163 14,3
kaum liherein 226 . | 19,8
mit Einschrinkung liberein 368 | 32,3
villig fiberein 384 33,7
fehlende Information 16 -
total 1157 100,0

DFG-PR-STUDIENIPPERT 1932/33



Tab. 52 "Bevor ich das Untersuchungsergebnis nicht hatte, habe
ich keinem erzdhit, dalk ich schwanger bin."”
Diese Erfahrung stimmt mit meiner persénlichen Erfahrung:

N %
iiberhaupt nicht iherein 637 55,6
kaum {iberein - 108 9.4
mit Einschrinkung iiberein 284 24.8
villig tiberein 116 10,1
fehlende Information : 12 -
total | 1157 100,0

DFG-PO-STUDIE/NIPPERT 1992/93

Tab. 53 "ich habe die vorgeburtliche Untersuchung nur gemacht,
weil sie mir von den Arzten empfohlen wurde. Ich selber hatte

eigentlich Bedenken.”
Diese Erfahrung stimmt mit meiner persdnlichen Erfahrung:

N Yo
iberhaupt nicht iberein 752 65,7
kaum i‘nb@rein‘ 191 16,7
mit Einschrankung liberein 137 12,0
villig iiberein 64 5,6
fehlende Information 13 -
“itotal 1157 100,0

DFG-PD-STUDIEMIPPERT 1892/93




Tab. 54 "Ich aliein hétte die vorgeburtliche Untersuchung bestimmt
nicht machen lassen, aber mein Mann wollte es."”
Diese Erfahrung stimmt mit meiner personlichen Erfahrung:

N %e
{iberhaupt nicht {iberein 995 87,3
kaum {iberein 78 6,8
mit Einschrénkugg iberein 49 4,3
viilig Gberein 18 1.6
fehlende Information 17 .
total 1157 100,0

DFG-PD-STUDIENIPPERT 19892/98




Tab. 55 In der Schwangerschaft wird mittels vorgeburtlicher
Untersuchung folgender Befund erhoben:

Wie wiirden Sie entscheiden?

ich wlirde die ich wiirde persénlich die Ich halte egine
Schwanger- Schwangerschaft nicht ab- Schwangerschafts-
schaft brechen, trotzdem sollten unterbrechung fiir
abbrechen andere Frauen, wenn sie es | {iberhaupt nicht
witnschen, in diesem Fall die | gerechtfertigf.
Maglichkeit haben, die ' '
Schwangerschaft zu
unterbrechen.
Fehtbildung des -
Fehibild 32,5 50,9 16,6
-« {Lippen-, Kiefer-, :
fi, Gaumenspalte 1 0’0 ~ 38’4 51 35
Trisomie 13 94,6 4,6 0,8
cystische Fibrose 51.6 36.7 ' 11.6
3 ’ s
Trisomie 21 62,3 23,3 9’4
Turner Syndrom 16 3 43,6 40 1
1 ¥
Klinefelter Syndrom,
Klin 16,3 44,0 39,7
3pina bifida apetta 85 6 12 0 2 5
H H k)
Alzheimer 37,0 39,1 23,9
Duchenne Muskel-
~ |Bystrophie 76 ,6 1 7,9 5,5
=¥ | Chorea-Huntington 63.6 25 3 11.0
1 1 L
XXX-Syndrom 4, 5 49, 5 5 5’0
Xy 4,2 39,5 56,3
Phenylketonurie 18.0 41.3 40.7
3 3 3
genetisch bedingtes
Ubergewicht 1 8!9 3630 45,1
Anencephalie 9 6 3 2 8 0 9
] H L
Acheirie 25,6 36,9 37,5
unklarer Chromo-
somenbefund 44:8 4350 12,2

DFG-PD-Studie/Nippert 1992/93



Tab. 56 '
Wie wirden Sie sich personlich verhalten, wenn Sie mit der Situation konfrontiert wéren, dafl Sie bzw. lhre Partnerin ein Kind mit ainer

der angefiihrten Stérungen erwartete(n)?
"lch wlrde vermutlich einen Abbruch vornehmen lassen™.

Humangenetiker Erwerbstétige Schwangere Schwangere mit
PD (DFG-Studie)

% % % %

1. Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

(geringe bis miltlere Aus-

pragung} 4.4 12.2 13.4 10.5
2. schwere offene Spina bifida 20.4 37.7 43.6 84.8
3. Anenzephalie g4.2 81.7 80.1 96.4
4. zystische Fibrose 56.6 36.6 555 49.5
5. Sichelzellenanamie 36.8 55.5 49.5
6. Chorea Huntington 44.5 33.8 37.5 63.1
7. Pradisposition fUr Alzheimer sche

Krankheit (100% Betroffenheits-

" chance) 257 1563 11.4 357
8. Turner Syndrom 17.6 15.3 14.8 18.5
8. Down Syndrom 69.6 50.8 68.8 60.8
10. Klinefelter Sydrom 17.8 14.1 13.8 15.5
11. Achondroplasie 51.5 - - -
12. PKU 20.9 - - 17.1
13. Hamophilie 26.7 - - -
14. Zystenniere (Erwachsenen-Form) 18.0 - - -
15. Muskeldystrophig: Typ Duchenne 79.6 - - 76.4

Marteau/Nippsf ~-EG-Sludie- & Nipper -DFG-Studie



Tab. 57
Wie wirden Sie sich persénlich verhaltsn, wenn Sie mit der Situation konfrontiert wéren, dafl Sie bzw. lhre Partnerin ein Kind mit der
angefUhrten Storung erwarten

“Ich selbst wirde keinen Abbruch vornehmen iassen, aber fir andere scllte es die Méglichkeit daflr geben.”

Humangenetiker Erwerbstétige Schwangere Schwangere mit
' PD (DFG-Studie)

% %o % » %

1. Lippen-Kiefer-Gaumenspaite

{geringe bis mittlere Aus- ,

pragung) 34.3 48.8 34.4 38.8
2. schwere offene Spina bifida 9.6 46.2 446 15.2
3. Anenzephalie 5.1 7.4 12.2 2.7
4. zystische Fibrose 412 388 45.0 50.5
5. Sichelzeilenanamie 53.4 - - -
6. Chorea Huntington 43.8 52.5 385 26.4
7. Pradisposition far Alzheimer'sche

Krankheit (100% Betroffenheits- .

chance) 51,6 49.4 33.6 40.0
8. Turner Syndrom 50.0 44.4 39.7 425
9. Down Syndrom 28.9 20.0 32.3 28.3
10. Klinefelter Sydrom 52,6 50.0 40.6 43.6
11. Achondroplasie 39.2 - - -
12. PKU 52.2 - - 41.2
13. Hamophilie 57.8 - - -
14, Zystenniere (Erwachsenen-Form) 51.1 - - -
156, Muskeldystrophie: Typ Duchenne 19.7 - - 236

Marteau/Nipperi -EG-Studie- & Nippert -DF G-Studie



Tab. 58

Personen mit einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen soliten keine Kinder bekommen, es
sel denn, sie machen Gebrauch von der Prdnatalen Diagnose und dem selektiven Schwanger-
schaftsabbruch.

Humangenetiker | Erwerbstétige Schwangere
Bevdikerung
% % % % % %

starke Zustimmung 3,7 15,6 18,9
Zustimmung| Deutsch- 7,5 11,2 45,9 61,5 459 64,8

Unentschieden 11,2 12,8 20,3
Ablehnung land 28.4 77,7 20,2 25,7 9,5 14,9

starke Ablehnung 49,3 : 55 5,4

starke Zustimmun 1,6 21,9 20,6
Zustimmung| United 1,5 3,0 34,7 56,6 41,7 62,3

Unentschieden 1,5 ‘ 16,8 17,8
Ablehnung| Kingdom 29,2 95,4 17,9 26,6 14,4 20,0

starke Ablehnung 66,2 8,7 5,6

starke Zustimmung 7,0 61,4 55,4
Zustimmun 25,6 32,6 32,8 94,2 36,9 92,3

Unentschieden|{ Portugal 25,6 3,5 5,2
Ablehnung 34,9 41,9 1,9 2,3 2,4 2.4

starke Ablehnung 7,0 0,4 -

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards Prenatal Screening

and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992




Tab. 59
Es ist dem neugeborenen Kind gegeniiber nicht fair, es mit einer genetischen Fehlhildung auf die
Welt kommen zu lassen,

Humangenetiker | Erwerbstétige Schwangere
Bevolkerung ‘
%o % % % % %
starke Zustimmung 6,8 16,5 12,2
Zustimmung| Deutsch- 18,9 25,7 25,7 42,2 16,2 28,4
-Unentschieden 27,3 23,8 43,2
Ablehnung land 31,1 47,0 22,0 33,9 17,8 28,4
starke Ablehnung 15,9 11,9 10,8
starke Zustimmung 1,5 26,4 2,4
Zustimmung| United 22,7 24,2 28,4 54,8 43,2 67,2
Unentschieden 36,4 21,8 16,9
Ablehnung| Kingdom 22,7 38,4 18,3 23,4 12,0 15,8
starke Ablehnung 16,7 51 3,8
starke Zustimmung 13,6 442 50,2
Zustimmung 56,8 70,4 31,0 75,2 35,3 85,5
Unentschieden| Portugal 20,5 16,3 8.8
Ablehnung 9,1 9,1 7,8 8,6 5,6 5,6
starke Ablehnung - 0,8 -

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards Prenatal Screening
and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992



Tab.60 Personen, die ein hohes Risiko fiir schwere Fehibildungen
haben, sollten keine eigenen Kinder haben, es sei denn, sie
lassen das ungeborene Kind untersuchen, um festzustellen
ob es normal ist.

Schwangere Aligemeine Humangenetiker
Bevilkerung

Anzahl % Anzahl % Anzahl %
starke Zustimmung 20 23,0 25 18,4 g 4,3
Zustimmung 37 42,5 57 41,9 X 7,9
unentschieden 21 24,1 15 11,0 14 10,1
Abiehnung 7 3,0 29 21,3 40 28,8
starke Ablehnung 2 2,3 10 7.4 68 48,9
fehlende Information 1 o 1 T,
Summe 88 100.0 136 100,0 140 10

* Frage an die Humangenetiker:

Personen mit einem hohen Risiko fiir schwere Fehlbildungen soliten keine
eigenen Kinder haben, es sei denn, sie machen Gebrauch von der prédnatalen
Diagnose und dem selektiven Schwangerschaftsabbruch.

ESLA-Studie; Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992



Tab.61 Vor der 24sten Schwangerschaftswoche ( nach der letzten
Regel } solife jede Frau das Recht haben, einen Schwanger

schaftsabbruch vornehmen zu lassen.

Allgemeing Bevilkerung Schwangere
Anzahi % Anzahl %

starke Zustimmung 29 21,8 19 22,4
Zustimmurtg 34 25,2 14 16,5
unenftschieden 11 81 13 15,3
Ablehnung 31 23,0 18 18,8
starke Ablshnung a0 22,2 23 27,1
fehlends Information 1 ~ 3 -
Summe 136 100 23 100,0

ESLA-Studie; Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1892

Tab.62 Eine Frau solite ein umfassendes Recht auf Schwanger-

schaftsabbruch haben, solange der Fetus noch nicht extrau

terin lebensfahig ist.

Humangenetiker

Anzahi Yo
starke Zustimmung 33 23,9
Zustimmung 37 26,8
unentschieden 11 8,0
Ablehming 30 21,7
starke Ablehnung 37 19,6
fehlende Information 2 -
Summea 144G 100

ESLA-Shidie: Aftitudes of Consurmers and Health Profe&siqna%s towards
Prenatal Screening and People with Disabilities, MarteawNippert 1692



Tah.83 Es istdas vorrangige Ziel der Prinatalen Diagnose Infor-
mationen zu Hefern, um den Paaren zu helfen, ihre Entschei-
dungen gut informiert zu treffen.

Humangenestiker

Anzahl %
starke Zustimmung 103 73,6
Zustimmung 30 21,4
unentschieden 4 2.8
Ablehnung 2 14
starke Abletinung 3 6,7
fehlende information — -
Summe 146 104

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Heailth Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities, MarteawNippert 1892

Tab.64 In einer Zeit, in der es Pranatale Diagnose gibt, ist es
geselischaftlich unverantwortlich, wissentlich ein Kind mit
einer genetischen Stdrung zur Welt zu biringen.

Humangenetiker

Anzahi %

starke Zustimmung 3 2,1
£ustimmung g 5,7
unentschieden 12 8,6
Ablshnung 31 22,1
starke Ablehnung 85 80,7
fehlende Information 1 0,7
Summe 140 160

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health frofessionals towards
Prenatal Screening and Peaple with Disabilities, Marteau/Nippert 1992



Tab.85 Ein Effekt der Genetischen Beratung ist es, die Zah! der
genetischen Erkrankungen in der Bevélkerung zu

verringern.
Humangeneiiker

Anzahl -
starke Zustimmung 3 2.1
Zustimmung 23 20,7
unentschieden 22 15,7
Ablehnung 50 35,7
starke Ablehnung 36 25,7
fehlende information e e
Summe 140 100

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992

Tab66 Bei MSAFP-Screening solite man die Frauen vor der
Blutabnahme darauf hinweisen, daR das Untersuchungs
ergebnis zu einer Entscheidung iiber einen
Schwangerschaftsabbruch fitren kisnnte.

Humangenetiker

Anzanl Y
starke Zustimmung 74 54,4
Zustimmung 44 334
unentschieden B 4.4
Ablelinung 8 59

1

starks Ablehnung 4 2.8
fehlende Information 4 e
Summe 140 100

ESLA-Studie: Atﬂtitudes af Consumars and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities, Marteau/Nippert 1992



Tab.67 Es ist ein wichtiges Ziel des Neugeborenenscreenings, die
Uhertrigereigenschaften der Eftern zu ermitteln, um sie vor
der ndchsten Schwangerschaft entsprechend beraten zu

kénnen.
Hurmangenetiker

Anzahl %
starke Zustimmung 33 23,7
Zustimmung 43 30,8
-unentschieden 24 17,3
Ablehnung 28 20,1
starke Ablehnung 11 7.4
fehlende Information 1 -
Summe 140 100

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and Paople with Disabilities, Marteau/Nippert 1882

Tab.68 Wenn ein Patient eine Malnahme verlangt, die ich
persntich ablehne durchzufiihren, dann habe ich die
Pflicht ihn darauf hinzuweisen, dal er sich an einen
Kollegen Uiberweisen lassen kann, solange die Mafnahme
selbst legal ist.

Humangenetiker

Anzahl %
starke Zustimmung 78 64,3
Zustimmung 57 40,7
unentschieden 4 ‘ 2,9
Ablehnung 2 1.4
starke Ablehnung 1 Q7
fehiende information s e
Summe 140 18¢

ESLA-Studie; Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1892



Tab.69 Pranatale Diagnose solife unabhéingig von den Absichtien,
die die Patienten damit verfoigen, durchgefiihrt werden.

Humangenetiker

Anzahi %
starke Zustimmung " 7.8
Zustimmung 14 10,0
unenischisden 19 13,8
Ablehnung 44 314
starke Ablehnung 52 37
fehlende Information - e
Summe 140 100

ESLA-Studie: Adtitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1292

Tab.70 Es ist gegeniiber den anderen Kindern in einer Familie nicht
fair, ein Kind mit einer Behinderung zur Weit zu bringen,

wenn man die Geburt hitte verhindern kiinnen.

Schwangere Allgemeineg Humangenetiker
Bevilkerung

Arnzahf % Anzahl % Anzahi %%
starke Zustimmuing 8 9.4 11 8,3 7 5.1
Zustimmung 14 18,5 23 174 13 9.5
unentschieden 28 3z,9 24 18,2 22 16,1
Abtshnung 18 21,2 44 33,2 58 423
starke Ablehnung 17 20,0 340 22,7 ar 27
fehiende information 3 e 4 e o 3 -
Summe 88 100.0 136 100,06 140 100

* Frage an die Hurmangenetiker:

© Es ist gegeniiber den andsren Kindem in einer Familie nicht fair, wissentlich
ein Kind mit einer Behinderung zu bekomven.

ESLA-Studie; Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal 8creening and People with Disabhilities. Marteau/Nippert 1992



Tah.71 Es ist gegeniiber einem Kind nicht fair, es mit einer
Behinderung auf die Welt kommen zu lassen.

Schwangere Allgemeine Humangenetiker
Bevilkerung

Anzahl % Anzahl % Anzahl U

starke Zustimmung 11 12,8 21 15,8 11 8,0
Zustimmung 17 19,8 31 23,0 25 18,2
unentschisden 3T 43,0 33 24,4 37 27,0
Ablehnung 13 15,1 34 252 43 31,4
starke Ablehnuny 8 8,3 16 11,9 21 15,3
fehiende Information 2 - 1 A e 3 ———
Summe 88 100.0 136 1040,0 140 100

* Frage an die Humangenetiker:
Es ist dem ungeborenen Kind gegeniiber nicht fair, s mit einer schweren
genatischen Fehibildung auf die Welt kommen zu [assen,

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Scrsening and People with Disabilities, MarteauwNippert 1892

Tah.72 Personen mit einer genetischen Ausstattung flir schwere
Fehlbildungen, die sie ihren Kindern vererben kdnnen,
sollten keine Kinder miteinander haben.

Allgemeine Bevlikerung Schwangere

Anzzhi % Arzaht %
starke Zustimmung 38 27,8 11 12,8
Zustimmung 51 37.8 22 25,3
unentschieden 20 14,7 34 38,1
Ablehnung 19 14,0 15 17,2
starke Ablehnung 8 5,9 5 57
fehlende Information - —— 1 e
Summe 136 1040 as 100,0

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteaw/Nippert 1992



Tab.73 Bei der Entscheidung {iber einen Schwangerschaftsabbruch
wegen eines mikgehildeten Kindes brauchen die Frauen die

arziliche Leltung,

Schwangere Allgemeine Humangenetiker
Bevdlkerung
Anzahl % Anzaht % Anzahl %

starke Zustimmungy 34 ki 43 31,8 38 257
Zustimmunyg 38 44,2 €4 47,4 &G 42,9
unenmschisden & 7.0 14 8,1 16 11,4
Ablehnunyg 5 58 12 8,9 20 14,3
starke Ablehnung 3 3,5 £ 3,7 8 57
fehlende Information 2 e
Summe B8 100.0 138 100,0 140 100

* Frage an die Humangenetiker:

Frausn brauchen drztliche Leitung, wenn sie vor der Entscheidung zu einem
Schwangerschaftsabbruch wegen einer fetalen Fehibildung stehen,

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals {owards
Prenatal Screening and People with Disabilities, Marteau/Nippert 1292

Tab.74 Eltern sollten kein Recht zu einem Schwangerschafts

abhruch haben, wenn ihnen das Geschlecht ihres Kindes

nicht pafit.
Schwangere Allgemeine Humangenetiker
Bevilkerung
Anzahl % Anzahi % Anzant %
starke Zustimmung 88 75,6 114 84,4 118 82,1
Zastimmung 10 11,8 11 8.1 12 8,6
unentschieden 1 1,2 1 0,7
Ablehnung 1 1,2 1 8,7 4 2.9
starke Ablshnung g 10,5 g 6,8 8 57
fehlende Information 2 e 1 9,7
Summe 838 100.0 136 100,89 140 100

ESLA-Studis: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards

Prenatal Screening and Peopls with Disabilities. Marteau/Nippert 1892



Tab.7§ Es ist das Hauptanliegen der Genetischen Beratung, die
Zahi der genetischen Erkrankungen in der Bevdlkerung zu

verringern.

»

Humangenetiker

. Anzahi %
starke Zustimmung 4 28
Zustimmung 13 3,3
unentschisden 7 5,0
Ablehnung 40 28,6
starke Ablehnung 76 54,3
fehlende Information - ———
Summe 140 100

ESLA-Studie: Attitudes of Consurners and Health Professionals towards

Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992

Tab.76 Personen mit schweren Behinderungen bereichern die
Gesellschaft und machen sie vielfdltiger.

Schwangere Allgemeine Humangenetiker
, Bevilkerung
Anzahi Yo Anzahi % Anzahi %
starke Zustimmung 3 34 12 8¢ 7 4,2
Zustimmung 28 32,2 58 43,0 39 289
unentschisden 38 40,2 41 30,4 51 37,8
Ablehnung 12 13,8 17 12,6 3¢ 22,2
starke Abletinung Q 10,3 7 52 8 59
fehlende [nformation 1 s - IR ] S
Summe 88 100.0 138 100,08 148 164

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Haalth Professionals towards

Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteauw/Nippert 1992



Tab.77 Unsere Gesellschaft wird Behinderten vermutlich nie
angemessene Unterstiltzung gewiihren.

Schwangere Allgemsine Humangenetiker
Bevolkerung

Anzahl % Anzahi % Anzahi Y

starke Zustimmung 17 19,8 24 17.8 11 8,0
Zustimmung 48 55,8 VES 54,1 72 52,6
unentschisden 12 14,0 22 16,3 28 20,4
Ablehnung 8 8,3 14 10,4 23 18,8
starke Ablehnung 1 1,2 2 1,5 3 2,2
fehiende Information 2 e 1 e g e K e
Summe 88 108.0 136 109,0 140 100

ESLA-Studie: Attitudes of Consumers and Health Professionals towards
Prenatal Screening and People with Disabilities. Marteau/Nippert 1992






Anhang li

ausgewdhlite Experteninterviews






Experteninterview

Prof. Dr, med. J. Murken, Humangenetiker, Direktor der Abteilung fiir
pédiatrische Genetik der Kinderpoliklinik der Universitit Miinchen

Frage:

Antwort;

Frage:
Antwort:
‘ Frage:

Antwort:

Wie wirden Sie die zukinftige Entwicklung prénataler Diagnostik sshen?
Inwieweit wird die standige E?&eiterung des Diagnosespektrums
insbesondere auf direkter molekulargenetischer Ebene die Anwendung
der pranatalen Diagnose besinflussen?

Es wird ganz automatisch so kommen, daf} man das ungeborene Kind in
Zukunft so sehen wird und die Diagnostik so betreiben wird, wie bei einem
Kind nach der Geburt, weil der Ultraschall sich unglaublich verfeinert hat
und weiter verfeinern wird und praklisch samtliche Kdrpergewebe des
ungeborenen Kindes zu einem friheren Zeitpunkt zuganglich sind.
Placentapunktion, und Amniocentese, Hautbiopsie, vor allem die Nabel-
schnurpunktion: das alles wird dazu fihren, dafl die Diagnostik und die
Nachfrage nach Diagnostik sicher sehr viel gréfler wird, weil, speziell auch
auf die Genomanalyse geschaut, alles, was an Genomanalyse beim
Menschen nach der Geburt gemacht werden kann, vorgeburtlich genauso
geht, so dal post- und prénatale Diagnose praktisch deckungsgleich
werden,

So dai sich auch das Klientel der pranatalen Diagnose erweitern wird.
Sicherlich.

Und der Triple-Test?

Der Triple-Test ist eine Neufassung des Risikos, Der Triple-Test ist, wenn

diese ganzen Zeahlen sich bestétigen, sicherlich sehr wertvoll in zweieriei
Hinsicht. Ich sehe den grifleren Wert darin, dal nicht mehr schematisch



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

jede Frau ab 35 oder 38 im Risiko ist, sondern, dal das Risiko dieser
Mutter bei normalen Serumbefunden wieder sehr niedrig ist, und es kann
manche Amniocentese vermieden werden, die heute einfach auf Grund
des Altersrisikos gemacht wird. Die Gefahr ist, und dies seh ich wirklich
als Gefahr, da? es zu einem totalen Screening kommt, dal} das eben
Gberall gemacht wird und daR die Amniocentesen junger Mutter sehr
steigen werden. Aber vielleicht ist das ganz sinnvoll, wenn sich tats&chlich
andere Risikoparameter herausstellen. Wenn ein Risiko von 2 oder 5%
durch den Triple-Test bei einer 25jdhrigen gefunden werden kann, ist das
fur die Betroffene ein gewisser Gewinn, weil sie sich dann plétzlich in
einer Risikogruppe wiederfindet und ihr Risiko genau erfahren kann.

Wer bietet das an? Welches wére lhrer Meinung nach die optimale
Versorgungsstruktur im Bereich der pranatalen Diagnose?

Bei dem Triple-Test sind Laborérzte und auch Frauendrzte sehr aktiv. Das
ist wie bei jeder neuen Methode, die eben auch kommerziell ergiebig ist,
da stehen die Anbieter in Reihen auf dem Markt. Wir finden, dai} auch der
Triple-Test nicht ohne genetische Beratung gemacht werden soll, das ist.
wirklich wichtig, aber es passiert ja anders. Es kommen die Mdtter zu uns,
weil sie rechnerisch ein Risiko haben, das von z.B. 0,3 auf 0,45%
gestiegen ist. Damit, sagt der Frauenarzt, ist ihr Risiko um 50% gestiegen,
und mit diesen 50% kommen sie in grofler Sorge, oder es kommen Mutter
und sagen, ich habe jetzt einen Wert von 1% im Triple-Test. Damit bin ich
juristisch verpflichtet, eine Amniocentese zu machen, so etwas haben wir
ganz direkt erlebt, und es ist schwer, dagegen zu argumentieren.

Die Empfehlung des Berufsverbandes wie der Gesellschaft fUr
Humangenetik war ja, erst den Triple-Test zu evaluieren...

Das hat allerdings zwei Grinde. Der eine Grund ist der, daB diese
Evaluation wirklich nétig ist. Der andere. Grund ist unsere wirklich
entsetzliche Rechtsprechung. Eine Frau, die beim Gynakologen ist, die
den Triple-Test nicht angeboten bekommen hat und die als 25jahrige ihr
Trisomie-21-Kind bekommt, kénnte eben schon jetzt, wenn nicht eine



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

solche Evaluierung empfohlen wilirde, klagen, dall diese Untersuchung
nicht gemacht worden ist. Die Rechtsprechung geht derzeit einseitig zu
Lasten des Arzies, zu Gunsten der Sicherheit, maximaler Sicherheit.
Deshalb wére eine solche Klage in kiirzester Zeit zu erwarien, und die
Freudigkeit zu klagen, wenn irgend etwas [os ist, die ist ja grenzenios, und
das Trisomie-21-Kind, das ohne Triple-Test unerkannt gebcren wurde
wirde garantiert in juristischem Sinne immer als Schadensfall definiert
werden. Das ist eine schiimme Entwicklung. Deswegen das Moratorium:
wegen der Evaluierung und damit der; der den Test nicht gemacht hat, fir
die néchsten ein bis zwei Jahre zunéchstmal sagen kann, wegen der noch
fehlenden Sicherheit, haben wird das untereinander vereinbart.

Der Berufsverband der Gyndkologen hat ja absichtlich nicht
unterschrigben, Herr K aus D, hat mir erzahlt, dafl Verhandlungen laufen,
den Triple-Test in die Mutterschaftsrichtlinien aufzunehmen.

Ja, das glaub ich, dal die Gynakologen daran interessiert sind. Die
Humangenetischen Institute sind vorldufig. noch zu wenig auf wirklich
klinische Untersuchungen und auch medizinische Diagnostik ausgerichtet.
Das wird sich hoffentlich durch den Facharzt flir Humangenetik jetzt
andermn.

Fanden Sie es denn guf, wenn dieser Test jetzt in die Mutler-
schaftsrichtlinien aufgenommen wirde?

Das ist eine grundséatzliche ethische Frage, ob man Screening auf
Behinderung generell gut findet, oder nicht. ich finde es problematisch,
wenn man an allen bcken alles nur noch deshalb einsetzt, um
Behinderungen in jeder Form zu verhindern. Zumal ja durch den Triple-
Test zwar sicher - prozentual gesehen viel, aber rein quantitativ gesehen
wenig - Amniocentesen von Uber 3&jahrigen vermieden werden, aber die
Zahl der Amniocentesen bei den jungen Muttern enorm ansteigen werden.
Denn das 1%ige Risiko ist ja etwas, wo ihre Amniocentesen einklagt
werden kdénnen.



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

In unserer Untersuchung stellt sich heraus, dall Frauen wahnsinnige
Unruhe bekommen, die dann nur durch eineé Amniocentese wieder Ruhe in
die Schwangerschaft bekommen.

So ist es, genauso sehe ich es auch,

Da ist auch das Problem der Qualitatssicherung, der Anwendung dieses
Testes in der Praxis.

Ja, dieses Problem ist wirklich grof3: das addquate Neuberechnen des
Risikos, weil ja sine ganze Reihe von Variablen mitberechnet werden
mussen. Dazu kommt die haufig inaddquate Mitteilung: Wir haben das
inzwischen héufig in den Beratungen gehdrt: wenn ein Risiko von 1:3000
besteht und es steigt auf 1:1500, dann sagt jeder, Sie haben ein doppelt
so hohes Risiko wie jede andere Frau. Die Absolutzahlen bleiben vdllig
weg, und die Frauen koammen voller Angst hierher und sagen; "Jetzt hab
ich gehért, ich hab ein doppelt so hohes Risiko, d.h. oft denken sie, sie
haben ein 50%-Risiko, das wird dann oft nicht auseinandergehalten, es ist
sehr, sehr schiimm, wie das lauft."

Sie haben vorhin gesagt, das Diagnosespektrum wird sich erweitern und
die Anzah! der Klientel wird sich erhdhen, wie ist das mit der Anzahl der
l.eute, die das richtig handhaben kénnen?

Die Kenntnis des Diagnosespektrums wachst natlrlich nicht so schnell mit
und auch nicht die Anzahl der Arzte, die es richtig handhaben kénnen. Die
Gynakologen kdnnten es ja, aber das kostet hait Zeit, die in der Regel
fehlt und auch nicht angemessen honoriert wird, das ist das Problem. Es
ist ja Beratungskompstenz da, auch bsi den anderen klinischen Arzten,
die aber nicht angewandt wird, weil sie -sich nicht auszahit. Unsere
Medizin ist Oberwiegend eine Apparatemedizin, und alles, was Gespréch
ist, alles, was unmittelbare Zuwendung zu den Patienten ist, kommt in der
Gebthrenordnung zu kurz. Ich glaube, es miRte sich hier ganz
Wesentliches &ndern, bis der adaquate Rat in genlgender Menge an die
einzelnen ratsuchenden Frauen kommt. Es sind ja im Grunde ein paar



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Frage:

wenige facts, und den ganzen Beratungshintergrund zum Triple-Test, den
kénnten die Gynékologen in kurzer Zeit lernen, da sehe ich kein grofles
Probiem. Die Beratungskompetenz wére sicher hinreichend da, wenn die
hinreichende Honorierung kommt. Im Grunde ist es bedauerlich, dafk
vieles nur Ubers Honorar zu steuern ist, umgekehrt sind aber natGrlich
Zwange da, die es dazu bringen, daf} vieles nur Uber bessere Honorierung
verbessert werden kann.

Halten Sie es fUr realistisch, dalt baild jeder Schwangeren ein Triple-Test
angeboten wird?

Die Vorstellung eines allgemeinen Screenings auf Behinderung, die
Vorsteliung dafll Risikogruppen durch das Screening neu geschaffen
werden, ist mir unbehaglich, ohne dall ich das jetzt schon so
durchgedacht habe, dal ich jetzt in jedem Fall sagen kénnte, das ist auch
nicht richtig. Es ist mir einfach eine unbehagliche Vorstellung, daf man
durch ein, wenn man es mal so boshaft nennen will, "flachendeckendes
Screening”" tatsdchlich alle Trisomie-21 praktisch entdecken kann. im
Grunde ist mir der Gedanke tatséchlich unsympathisch.

Halten Sie es fir eine realistische Perspekiive, daf jede Schwangerschaft,
sei es nun mit Triple-Test ader anderen Verfahren gescreent wird?

Absolut, das kann ganz schlagartig kommen. Wir werden da in ein bis
zwei Jahren eine Séttigung von 80 oder 80% haben, da bin ich ganz
sicher. lch wirde das Verfahren an eine Beratungsverpflichtung koppeln.
Ich wirde sagen, es darf nur der den Triple-Test abrechnen, der auch
nachweist, daR er beraten hat. DaR die Abrechnung einfach an eine
Beratung gekoppelt ist, das scheint mir zwingend nétig.

Welches ware Ihrer Meinung nach die optimale Versorgungsstruktur im
Bereich der prénatalen Diagnose, z.B. Anbindung an Zentren mit hohen
Standards hinsichtlich Qualitétssicherung und genetischer Beratung?



Antwort;

Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Eine Starkung von Zentren, abstrakt gesagt, fande ich sehr wichtig und
sehr gut, weil erstens an einer Stelle sehr grofle Erfahrung
zusammenkommt, weil zweitens das Kommerzielle durchaus im
Hintergrund ist und weil drittens dadurch vielleicht eine sachlichere
Sammlung von Erfahrung méglich ist. )

Glauben Sie, dall der Humangenetiker heute und auch in der PD seinen
Platz haben wird, oder wird in der Zukunft das von den Gynékologen
Gbernommen?

Das kommt auf das Engagement der arztlich tatigen Humangenetiker an.
Das wird immer so sein, daf} viele auf diessem wichtigen Gebiet arbeiten
wollen, und die Zahl der interessierten Arzte wird immer gréRer. Wenn das
gelingt, was wir seit vielen Jahren wollen: dall der klinische Arzt fur
Humangenetik hier arbeitet. Wenn alle richtig mitmachen, kénnten die
ganzen wesentlichen Dinge in der Hand des Humangenetikers bleiben,
wohin sie auch gehdren. Vor allem wirde auch wieder vom Patienten und
vom Gynékologen der humangenetische Rat im Einzelfall gesucht werden.

In der offentlichen Diskussion entsteht der Eindruck, Humangenetiker
seien verkappte Eugeniker.

Das wird immer so als kGnstliche Zielscheibe aufgebaut, auf die man dann
schielen kann.

die ihre genetischen Wertvorstellungen der Gesellschaft via
Genomanalyse aufzwingen.

Das ist sicher falsch. Das Problem bei der Genomanalyse ist die weite
Kluft zwischen Diagnostik und Therapie. Man weifl so viel und immer mehr
und kann zu wenig tun. Aber das ist nun in allen Bereichen der Medizin
immer so gewesen, das ist auch in der Onkologie so, es kann unendlich
viel diagnostiziert werden, nur die Therapie mul} nachziehen. Aber ohne
die Diagnostik gibt es keine Therapie.



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort;

Frage:

Antwort:

Was waren denn Threr Meinung nach die Zielvorstellungen der PD?

Den Begriff der Pravention wiirde ich da falsch finden. Es geht darum, im
Einzelfall, bei der einzelnen Schwangerschaft die Eitern zu beraten, eben
gerade nur das Eliernpaar, das hierher zur Beratung kam - ohne jede
gesundheitspolitische Vorstellung im Hintergrund - . Wir haben uns um
den Einzelnen zu kimmern und zu sehen, was wir da tun kénnen und was
wir da zu lassen haben. Und wenn sich gesellschaftspolitische Vor-
stellungen in die genetische Beratung oder Diagnostik einschlichen, féande
ich das schlecht. Ich wiirde mich von einem Mitarbeiter, der so dachte
oder handelt, trennen. Ich denke, wir missen die Summe der
Einzeloptionen gellen lassen, trotz des gewissen Unbehagens, das ich
vorhin erwahnt habe.

Ja, diese Summe kann einen eugenischen Effekt haben, diese Summe
individueller Handlungen, .
Ja, ohne Zweifel. Und vielleicht besteht das Unbehagen einfach in dem
Geflhl, dal man durch das Angebot der PD, die man Uber das Individuum
laufen [aRt, sich von jedem eugenischen Gedanken frei halt, einen
eugenischen Effekt vieileicht aber auch srziglt.

Wie hoch schatzen Sie den Aufklarungsbedarf der Bevélkerung ein?

Ich kann den Aufklarungsbedarf der Mitter beurteilen: Ich bin der Meainung
- und jeder, der je was dazu zu sagen gehabt hat, auch im politischen
Bereich, stimmt dem zu - , daR eine Amniocentese als ein
schwerwiegender invasiver Eingriff, mit immerhin einem 1%-Risiko, daf}
dabei eine gesunde Schwangerschaft durch eine induzierte Fehigeburt
endet, dal eine PD auf keinen Fall ohne genetische Beratung erfolgen
darf. Das hat die Enquete-Kommission empfohlen, es gibt eine
Bundestagsempfehlung darUber. Die Amniocentese ais Automatismus darf
nicht sein. Es mul genetisch beraten werden, damit die Mditter ihre
Risiken genauer kennen. Ohne Beratung kennen sie das Risiko aber
nicht. Ein weiterer Grund fir die Beratung ist, dall sie wissen missen,



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

welche Entscheidungskonflkte kommen kénnen, was ist ein
"schwerwiegendes" genetisches Leiden, und was nicht. Was bedeutet ein
Triplo-X oder XXY-Syndrom? Und deswegen empfinde ich es als ein
fehlerhaftes arztliches Vorgehen, wenn eine Amniocentese wie eine
Blutentnahme gemacht wird (wobei ich auch bei der Blutentnahme der
Meinung bin, da} der Patient genau wissen mul}, was gemacht wird und
dem zustimmen mud).

Haben Sie die Erfahrung auch gemacht, daf? der niedergelassene
Gynakologe in der Regel eher einem Abbruch gegenlber nicht so
zbgerlich ist wie der Humangenetiker?

Das kann ich nicht generell beantworten, doch es wird sicher immer
wieder eher "zur Vorsicht" abgebrochen, weil damit alle Haftungsfragen
erledigt sind, das ist véllig klar.

Wenn jetzt aber das Spektrum dessen, was diagnostizierbar ist, immer
grof3er wird...

... dann wird dieser unheilvolle Trend weitergehen, dal} immer mehr als
moglicherweise gefahrlich flr die intrauterine Entwicklung und damit auch
als Indikation zum Abbruch gesehen wird. Und die Klagebereitschaft
steigt. Es wird eben wversucht, und das ist ein schrecklicher
Gedankenwande! in unserer Gesellschaft, wo auch nur ein Zipfelchen sich
bietet, sofort zuzugreifen und zu schauen: Ist da Geld far mich
herauszuschlagen? Der Gynékologe draufien steht allein und hat oft einen
schweren Stand. Wir haben es noch ganz gut hier in unserer Einbettung in
der Universitat, der Druck ist sicher [eichter auszuhalten.

Meinen Sie eher aus haftungsrechilichen Grinden, aus 'Si-
cherheitsdenken, oder glauben Sie, oder sind da auch implizite
Wertvorstellungen heute gegentber Behinderten?

Ich glaube nicht, da® da Wertvorstellungen dahinter sind. Das ist viel
simpler. Das geht um das Sicherheitsdenken: "An meiner Klinik und in



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

meiner gynakologischen Praxis sind die Kinder alle gesund”, und es geht
um die Haftung. Wertvorstellungen, soweit geht das Ganze gar nicht. Es
wére schdn, wenn die noch dahinter stiinden, selbst die schlechten, dann
kdnnte man noch argumentieren.

Aber eine Indikationsliste wér ja nun auch problematisch.

Ja, total, da bin ich immer ganz dagegen. Man kann zwar beispielhaft die
eine oder andere Krankheit herginschreiben. Ich wird bei einer Trisomie
13 oder 18 immer sagen, da ist es sinnvoll, den Abbruch zu diskutieren,
oder wenn die massive Rotelninfektion der Mufter im 1. Monat
nachgewiesen und spéater die Antikdrper beim Fet, das sind Situationen,
die sind so schwerwiegend, da kann man sagen, hier ist sicherlich, wenn
die Mutter es winschi und die Situation als unfragbar ansieht, die
Indikation fur einen straffreien Abbruch gegeben. Aber das kann nur
beispielhaft fur Extremfalle sein - ein Katalog wéare ganz schlimm.

Wie machen Sie es zum Beispiel beim Markerchromosom mit unkiarer
Prognose?

Die Antwort ist schwierig. Wir sind jetzt erst gerade wieder dabei, im
eigenen Labor umzustrukturieren. Wir machen jetzt, wenn wir gar nicht

" recht Klar kommen, drei Parallelkulturen in Amniocentesen, wir haben

immer Kurzzeit- und Langzeitkulturen beim Chorion. Wenn die Ergebnisse
nicht fir eine klare Diagnose ausreichen, machen wir immer eine
Nabelschnurpunktion, und wenn wir dann immer noch nicht klar kommen,
dann diskutieren wir mit den Eltern: Da ist etwas, wir kdnnen es aber nicht
endglltig interpretieren. Gerade Markerchromosomen, unklare reciproke
Translokationen, die man bei den Eltern nicht wiederfindet. Inversionen,
all das ist ganz schwierig. Da kommen Sie selbst unter Umsténden unter
groRem Zwang, wenn jemand sagt: "Das ist fir mich so am Rande der
Norm lisgend, ich bekomme unertragliche Angst, das Kind will ich nicht",
dann missen sie den Antrag auf Abbruch befUrworten. Da kommen sie gar
nicht drum rum. Ich hab das gerade erlebt bei einem Prozef, bei dem ich
Guiachter war, wo eine Inversion nicht mitgeteilt wurde. Eine lange



Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

Frage:

Antwort:

komplizierte Geschichte. Aber es ist grotesk, in welcher Form die
beratenden Arzte verurteilt worden sind.

Was wlrden Sie von dem Vorschlag halten Lizensierung von Laboren?

Man mul? zwei Dinge dabei trennen: Das eine ist der kostendédmpfende
Aspekt. Wenn man limitieren will, ist von der Kostenddmpfung her solch
Lizensierung wichtig. Was ich viel wichtiger finde, ist, dall man einfach
bestimmte Ausbildungsvoraussetzungen schafft, ohne " die nicht
abgerechnet werden kann. Auch das kann man zwar umgehen, z.B. wenn
eine grofle Laborgemeinschaft sich einen Genetiker dazunimmt. Trotzdem
wére das zwingende Voraussetzung fir Zulassung zur Abrechnung, und
Sie haben ja vielleicht die neuen Facharztvoraussetzungen gesehen, wo
jetzt die neue Fachkunde geschaffen ist zur Humangenetik: neben der
Fachkunde "Cytogenetik" die Fachkunde "molekularbiologische Diagno-
stik". Von dieser Fachkunde als Voraussetzung darf man nicht abgehen.

Sehen Sie einen rechtlichen Regelungsbedarf im Bereich der pranatalen
Diagnose - z.B. Sicherstellung des Arztvorbehalis -, oder reicht das
arztliche Standesrecht unbedingt aus?

Ich bin dagegen, zu viele Reglementierungen an zu vielen Stellen zu
haben, und der Biologe, der sich als Heilpraktiker niederl&aBt und nun
genetisch berat, mag vielleicht sehr einfithlsam sein und sehr gut auf die
genetischen Probleme eingehen. '
Grundséatzlich bin ich aber fir den Arztvorbehalt, ja!

In unserer Versorgungsstruktur ist die ambulante Versorgung das Primat
des niedergelassenen Arztes. Wenn sich nun ein guter Arzt,
Fachhumangenetiker niederlaflt, die Abhangigkeit der humangenetischen
Labore an den Universitdten, dall sie die Ermachtigung dann unter
Umsténden nicht mehr wiederbekommen...

Ich glaube, da kann man gar nicht viel andern. Grundsétzlich ist es so,
dall die kassenéarztliche Zulassung die Sichersteliung der
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Patientenversorgung gewéhrieisten soil, und wenn diese Sicherstellung
nicht gegeben ist, kann ersatzweise ein Institut ermachtigt werden. Wenn
aber nun, da, wo erméchtigt wurde, durch Anderung der Struktur, durch
Niederlassung genetisch ausgebildeter Arzte, die Sicherstellung durch die

 Niedergelassenen gegeben ist, {allt zwangslaufig die Erméchtigung weg,

Frage:

Antwort:

und das ist auch ganz sinnvoll. Die Institute, die sich zwar damit
hervorragend finanzieren - das tun wir ja auch - , haben aber andere
Aufgaben als wirklich in sehr groRen Mengen Patientenversorgung zu
machen. Forschung und Lehre stehen flr Universitéten im Vordergrund,
zusammen mit der Krankenversorgung, die flr Forschung und Lehre
notwendig ist, aber die Krankenversorgung ist nicht die primére Aufgabe
der Universitats-institute.

Die Konkurrenz der Niedergelassenen, die sich um die beste
Krankenversorgung kiimmern, die hat ja auch ihre Vorteile. Jetzt machen
wir ja praktisch alles an genetischer Beratung an den Institutionen, und je
mehr Arzte sich niederlassen werden, um so mehr wird zunéchst mal von
den einfachen Situationen her bis hin zu den schwierigen die Zahl der
Untersuchungen kleiner werden bei uns. Ich finde diese Entwickiung
richtig.

Gibt es im Bereich der Qualitatssicherung bei zunehmender Ausweitung
des Angebots von Testverfahren im Bereich der PD Probleme oder wird es
sie geben? ‘

lch wirde den Zugang zur Auslbung der genetischen Beratung strikt
reglementieren, wie das jetzt eben durch Facharzt und -prifung
geschehen ist, und ich wirde auch vor die Moglichkeit, Laborleistungen
abzurechnen, an die Person, die das macht, sehr scharfe
Qualitdtsanforderungen stellen. Die pranatale Diagnostik kann man nicht
mehr aus der Welt schaffen, aber dieses Kontinuum von den wirklich
schweren und bedrohiichen Krankheiten, wo jeder nachvollziehen wird,
dafll die Unzumutbarkeit, die Schwangerschaft fortzusetzen, gegeben ist
bis hin zu den wirklichen Banalitdten, bis hin zur Geschlechtsselektion,
macht es schwer, eine Grenze zu ziehen. Da wird manches gemacht, was
vielleicht nicht mehr so optimal ist. Ich habe nicht mehr diesen
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Antwort:

Frage:

Antwort;

Optimismus, den ich vor 20 Jahren hatte, als ich dachte, dall man den
Eltern, die begrindete Angst vor einem behinderten Kind hatten, jetzt
helfen kann durch eine klare Aussage. Ich hab nie gedacht, dal} sich das
plétzlich so selbstindig macht und solch eine Ausweitung hat. Und weil
ich ganz idealistisch dahinter gestanden bin, dal die Méglichkeit gegeben
ist, hier nun wirklich reale Entscheidungskriterien zu bringen, hab.ich das
groRartig gefunden. Ich seh das heute reservierter. Vielleicht hangt das
{berhaupt damit zusammen, daR, wenn man 30 ist, die Dinge anders
sieht, als wenn man 50 ist.

Das Abdriften von den klinischen Féllen in solche Grauzonen.

Genau. Aber das wird man nicht steuern kénnen, da wlfte ich jedenfalls
nicht, wie man da ansetzen kann.

Aufklérung?

Hilft ja nichts - Aufklarung fuhrt ja nur dazu, dafl jemand immer geringere
Auffalligkeiten unter Umsténden als diagnostiziabel erfdhrt und sich da
untersuchen 143t Ich finde es zum Beispiel problematisch, wenn Eltern
hier sind, wegen eines Gebrechens oder einer Auffalligkeit, die sie haben
und die sie behindert, die sie aber nicht gehindert haben, einen Partner zu
finden, einen Beruf zu haben und eigentlich gut durchs Leben zu kommen.
Nur das, was sie haben, wollen sie fir ihr Kind nicht, und sie sagen, wenn
ich ein Kind kriege, das das hat, wirde ich die Schwangerschaft
abbrechen. Da setze ich mich eigentlich immer emotional ein und
versuche, denen klar zu machen, was sie sich selber antun, wenn sie das,
was sie selber in ihrem Leben bewaltigen, einem anderen als
Lebensmdglichkeit gar nicht geben. Wenn man so jemanden fragt: "Ja
wérst du denn lieber tot, als dafd du hier sitzt mit deiner Behinderung?",
lebt der natdrlich lieber. Morbus Recklinghausen kann sehr belastend
sein, trotzdem: Ist das denn nun ein Grund, eine Schwangerschaft
abzubrechen? Man mufl es von jedem Einzelfall her sehen, man kann
nicht generalisieren, aber daher kommt etwas von meinem Unbehagen.
Ich’ glaube nicht, dal man mit Aufklarung Winsche abbaut, Wunsche
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nach dem perfekten Kind und so etwas, das ist ja sehr narzistisch, und
man spiegelt sich ja, und man will sich ja in seinem Kind vollkommen
wiedersehen. Der Schn soll es mal leichter haben im Leben, und der soll
man weiter kommen im sozialen Aufstieg, das ist natirlich. Nachdem das
Soziale nicht mehr die entscheidende Rolle spielt, soll der nun noch fitter
sein, als ich es bin. Im Grunde wollen die Eltern wissen, wird das ein
gesundes Kind und kommt das normal durchs Leben. Dieses sich kérper-
fich in seinem Kind spiegeln, das ist ja wohl ein Urerlebnis Uberhaupt. Sich
durch die Gesundheit und Schénheit des Kindes noch mehr erhéht zu
finden, das ist ein starkes Argument.

Wie bewerten Sie ein generelles préanatales Screening z.B. auf Down-
Syndrom oder NTD?

lch bin gegen Screenen, nur fir die Untersuchung im Einzelfall. Ein
generelles CF-Screening fand ich schiimm. CF kann ja im
Heterozygotenzustand einen Seleklionsvorteil haben, den wir nicht
kennen, sonst wére die Krankheit wohl nicht so héufig geworden. Also, ich
finde den Einzelfall, also wenn einer ein betroffenes Kind oder zwei
betroffene Kinder hat, oder weil er eines verloren hat und wissen will,
welche Mutation haben wir und kann eine prénatale Diagnostik gemacht
werden, dann ist das sinnvoll, und das ist wieder der Ansatz vom
Einzelfall. Aber ein generelles CF-Screening oder Duchenne-Screening
oder was es alles gibt, find ich nicht gut, Die Absicht einer Verringernung
der Zahl von Kindern mit Down-Sydrom fand ich eine Katastrophe, weil
das das grundsétzliche Umdenken brachte. Das wére dann die
konzertierte Aktion gegen die Verhitung Behinderter, und das wirde das
gesellschaftliche Denken verdndern, wie es unter keinen Umstadnden
hinnehmbar wére. Die Arzte sollten nicht als Ziel haben, die Zahl der
Down-Syndrom-Kinder zu vermindern.

Wie hoch schatzen Sie den Ausbildungsbedarf bzw. das Aus-

bildungsdefizit im Bereich Genetikigenetischer Beratung beim
niedergelassenen Arzt (resp. Gynakologen) ein?
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Frage:

Antwort;

Das Problem ist vorlaufig, daR es keine Weiterbildungsstellen gibt,
praktisch nirgendwo. An jeder Klinik, den groRen Kinderkliniken,
stadtischen oder kirchlichen Krankenhausern, Universitatskliniken,
internistischen Kliniken gibt es eine Reihe von Stellen, wo Kollegen in der
Weiterbildung sind, schliefllich ihren Facharzt haben und sich
niederlassen. Das ist enorm wichtig, und das gibt es in der Humangenetik
fast Uberhaupt nicht. Solche Stellen sollte es geben. Wieviele Fachérzie
far Humangenetik in der freien Praxis wir wirklich brauchen, das kann ich
nicht beurteilen. Nur, dal Bedarf da ist, der einfach daher kommt, daR
heute die durchlaufenden Ausbildungsstellen nicht da sind, das glaub ich
ganz sicher. Naturlich ist fGr die Ausbildung die Verdnderung der
Approbationsordnung unbedingt erforderlich. Die Humangenetik gehért in
alle drei Studienabschnitte. Wir haben Unterrichtsmaterial entwickelt:
Méglichkeiten des humangenetischen Unterrichts in der Vorklinik. Dann
gehdrt die theoretische Vorlesung, so wie z.B. die Pathologievorlesung, in
den ersten Abschnitt. Man koénnte die ganze Humangenetik der Pathologie
relativ gleichsetzen,‘ mit Praktikum und allem, das ist einfach ganz
unabdingbar.

Wird die zunehmende "Standardisierung" der pranatalen Diagnose (= PD
= Routineangebot in der Schwangerschaft) langfristig die Einstellung der
Gesellschaft gegenuber Behinderten verandern?

Das brachte wirklich das grundséatzliche Umdenken, dann wére die
konzertierte Aktion gegen die Verhinderung Behinderter Uberhaupt nicht
mehr, weil, und das wére ein gesellschaftliches Denken, das ganz schlimm
ware. Die Arzte sollten nicht das Ziel haben, z.B. die Kinder mit Down-
Syndrom zu verhindern. Die einzelne Familie, die aus Alters- oder
sonstigen Risikogrinden das Down-Syndrom-Kind verhindern mdéchte, hat

-das Recht auf adaquate Diagnostik und Beratung. Die Skrupel, die wir

haben, werden ja oft als emotionaler Mystizismus abqualifiziert. Aber ich
selber glaube, dal} diese Einstellung, die wir haben und die auch mir
durchaus wichtig ist im Rahmen des Berufsbildes des Genetikers, dal} die
nicht so vergangenheitsgepragt ist, sondern dal} die ihren Wert ad hoc in
sich hat.
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Experteninterview

Prof. Dr.

med. I.. Pelz, Kinderarzt und Humangenetiker {Klinischer Genetiker),

geschaftsfibrender Direktor der Universitiatskinderklinik, Rostock

Frage:

Antwort:

Weiche ware threr Meinung nach die optimale Versorgungsstrukiur in den
neuen Bundesléndern im Bereich der prénatalen Diagnostik?

Meines Erachiens ist die pranatale Diagnostik an sog. Perinatalzentren
anzubinden, so dalk die Einheit von pranataler und postnataler Versorgung
der potentiellen Mutter mit Risikoschwangerschaft und ihren potentiellem
Risikoneugeborenen lickenlos gewdhrieistat werden kann. In Ostdeutschland
gab es einige wenige solcher Perinatalzentren, z.B. an der Chariié in Berlin.
Fur Rostock bestand ein Antrag auf Genehmigung zur Einrichtung eines
solchen Perinatalzentrums; es waren dafGr umfangreiche Vorarbeiten
geleistet worden. In  einem  solchen  Perinatalzentrum  sollten
setbstversténdlich Geburtshelfer und Neonatologen, aber auch unverzichtbar
Fetalpathologen und klinische Genetiker sowie Pharmakologen mit
spezialisierten Kenntnissen, Immunologen etc. eng zusammenarbeiten. (Die
terminologische und substantielle Problematik "Humangenetik - Medizinische
Genetik - Klinische Genetik” - kann hier nicht diskutiert werden; der

- Oberbegriff ist "Humangenetik"; ihn méchte ich in diesem Zusammenhang

rein  klinisch  verstanden wissen.) Innerhalb der Gruppe der
Risikoschwangerschaften ist jede Einzelwahrscheinlichkeit fir die Indikation
Zu einem speziellen diagnostischen oder therapeutischen Vorgehen - z.B. bei
extremer Frihgeburt (24.-26.8SW p.m.) oder zur pranatalen Diagnostik eines
genetischen Leidens - gltcklicherweise selten. Um aber Erfahrungen zu
erwerben, zu erhalten und auch weiterzuentwickeln, bedarf es einer
ausreichenden Anzahl von Einzelindikationen. Durch die Einrichtung von
Perinatalzentren kénnte diesen fir die medizinische Versorgung, aber auch



fur die Bearbeitung wissenschaftlicher Probleme wichtigen Voraussetzungen
Rechnung getragen werden.

Far die Neugestaltung von Lehre und Forschung in den neuen
Bundeslandern hat der Wissenschaftsrat nach der Evaluierung des
Universitatskliinikums Rostock empfohlen, ein "Zentrum fur Kinder- und
Jugendmedizin" aufzubauen. Das bedeutet flr mich, dal als Briicke zwischen
Geburtshilfe und Neonatologie ein "Perinatalzentrum” mit einer
interdisziplindren Arbeitsgruppe an diesem Zentrum fur Kinder- und
Jugendmedizin existieren und folglich aufgebaut werden sollte. Ohne dafR der
Begriff "Perinatalzentrum” vom Wissenschaftsrat expressis verbis benutzt
wurde, bin ich Uberzeugt, dall moderne Geburtshilfe und moderne
Kindermedizin (incl. Kinderchirurgie und Kinderpsychiatrie) ohne diese
Uberbriickende Funktion interdisziplindrer Arbeit nicht existieren kann. Dieses
erfordert der Anspruch an moderne medizinische Versorgung, aber auch an
moderne Lehre und Forschung. Dabeij geht es nicht um einen neuen Namen,
sondern um die Tatsache, dall dem qualitativen Anspruch, der im Einzelfall
medizinisch und arztlich zu erfullen ist, nur durch die Méoglichkeit der
Maximalversorgung zu jeder Stunde und an jedem Tag Rechnung getragen
werden kann. In einem solchen "Perinatalzentrum" mit einer interdisziplinéren
Arbelitsgruppe far prénataIeA Diagnostik genetischer Leiden wére das fur die
selektive Zielgruppe der genetischen Risikoschwangerschaften
selbstverstandlich. '

Nachdem Ende der 70iger Jahre unter der wesentlichen FederfUhrung des
Forschungsprojektes Humangenetik in der friiheren DDR die Voraussetzung
zur Schaffung eines auf Bezirksebene angesiedelten, flachendeckenden
Systems einer durch Facharzte fir Humangenetik kompetent durchgefihrten
genetischen Familienberatung geschaffen waren und dem internationalen
Trend folgend, seit Mitte der 70iger Jahre allméhlich die methodischen
Voraussetzungen fur Ultrasonografie und differenzierte  genetische
Arbeitstechniken hatten verbessert werden kdnnen, war von seiten des




Frage:

Antwort:

A Frage:

Antwort:

Ministeriums fir Gesundheitswesen der DDR vorgesehen, ais néchsten
Schritt ein ebenfalls landesweit flachendeckendes Netz von "... 8 Zentren flr
... hochspezialisierte pranatale Diagnostik ..." aufzubauen (1).

Wiie wird die Schwangere mit einem erhdhten genetischen Risiko versorgt?

In Rostock wird die genetische Risikoschwangerschaft durch eine
interdisziplinare Arbeitsgruppe der Universitéts-Frauenklinik und -Kinderklinik
betreut. In der Kinderklinik besteht seit fast 20 Jahren eine kieine klinisch-
genetische Arbeitsgruppe, deren drziliche Mitarbeiter sowohl Facharzt fr
Kinderheilkunde als auch Facharzt flir Humangenstik sind; sie hat die
notwendigen egenetisehan Beratungen, Zellkulturen und zytogenetischen
Untersuchungen durchgefiihrt und weitergehende Untersuchungen - z.B.
biochemische oder elekironenmikroskopische Befunderhebungen -
koordiniert und eingeleitet.

1974 haben wir mit pranataler Diagnostik genetischer Leiden in Rostock
begonnen; im Vergleich zu den meisten Institutionen der Altbundeslander
haben wir relativ wenige Patientinnen zu bstreuen; das gift bis in die
Gegenwart. Ein wesentlicher Grund dafir dirfte in dem unterschiedlichen
familidren Reproduktionsverhalten zwischen der west- und ostdeutschen
Bevolkerung zu suchen sein: Das Maximum der standardisierten
Fruchtbarkeitsziffer lag seit Jahren in den ostdeutschen Bundesléndern
zwischen 20-21 Jahren. Gegentber den westlichen Bundeslandern bestand
also eine betrachtliche Linksverschiebung dieser Fertilitdtskurve. Der Anteil
von Frauen mit einem Alter von 35 und mehr Jahren betrug zumindest bisher
in unserer Population nur ca. 1,56-2%.

Bei uns liegt dieser Anteil bej ca. 5%.

Diesen Anteil beobachteten wir in den 80iger Jahren, in den 50iger Jahren
lag er sogar um 10%.



Aus diesen altersspezifischen Unterschieden bei der familidren Reproduktion
finden wir die Alersindikation fOr eine prénatale Ausschiufldiagnostik
genetischer Leiden innerhalb unserer gesamten Klientel vergleichsweise
selten.

In Rostock haben wir schon vor Jahren zwischen einem sog. "absoluten” und
einem "relativen” Altersrisiko unterschieden, weil soiche Klassifizierung der
Abwagung und Berilcksichtigung individueller ‘Besonderheiten sowoh! der
Schwangeren als auch des Arztes besser Rechnung tragt als eine "Entweder-
Oder-Entscheidung”. Wir folgen damit einer in der operativ-diagnostischen
bzw. -therapeutischen Medizin seit langem und daher weitverbreitsten
allgemeinen Strategie.

Die Altersgrenzen fir die "absolute” Indikation war bislang das 38B., fir die
"relative” das 35. Lebensjahr. Man kann natUrlich darlber nachdenken, ob
diese Grenzen weilerhin sinnvoll sind; an dem Prinzip wilrde ich aber auch
weiterhin gern festhalten.

Die Macht der Kassenarztlichen Vereinigung und der Krankenkassen pragt
nun auch in den ostdeutschen Bundeslandern die gesundheits- und
sozialpolitischen Umstande. Die Auflésung vieler an Krankenhdusern
assoziierter Polikliniken und die Ubernahme der Schwangerenbetreuung
durch den frisch niedergelassenen Geburishelfer fUhrten zumindest
voriibergehend zu lrritationen in der Wahrnehmung der Verantworiung
gegenUber einer genetischen Risikoschwangeren; hier und da traten
SelbstUberschatzungen bei der Durchflhrung  ultrasonografischer
Fehlbildungsdiagnostik sowie bei der Indikaticnsteliung und Vorbereitung
pranataler zytogenetischer bzw. biochemischer Diagnostik auf, Dazu mag die
vergleichsweise hohe Punkiebewertung solcher Untersuchungen in der
Gebihrenordnung fur Arzte beigetragen haben und auch weiterhin beitragen.

lch wiederhole nochmals: Ich bin aus meiner arztlichen und erst in zweiter
Linie aus wissenschaftlicher Uberzeugung der Auffassung, daf} die primare



medizinische Versorgung einer genetischen Risikoschwangeren immer
interdisziplindr durch eine Arbeitsgruppe erfolgen solite, die Zugang sowohl
zu giner qualifizierten Fachambulanz als auch zu einer spezialisierten Klinik
besitzt. Das wirde aber eine Beschriénkung der KV-Ermachtigungen far
dieses medizinische Spezialgebiet erfordern und wirde wohl gegen
fundamentale Prinzipien der Beschlisse des Deutschen Arztetages sowie der
Aufgaben der Kassendrzilichen Vereinigung verstolen. Eine Regelung dieser
Problematik auf dem Verwaltungswege scheint mir also ausgeschlossen.
Dabei mull ich aber einrdumen, daf} ich als Vertreter einer ostdeutschen
Universitdt gegenwértig noch nicht alle méglichen und unmdglichen
Regularien zur Lésung solcher Fragen (bersehe.

Ziemlich sicher bin ich aber, dall die Qualitdiskontrolle in der pranatalen
Diagnostik und AusschiuRdiagnostik genetischer Leiden ein Instrumentarium
zur Minimierung dieser Probleme darstellen kénnte. Sie hat m.E. mit der
zeitgerechten Indikationsstellung zu invasiven Mabnahmen an einer
genetischen Risikoschwangeren zu beginnen und nicht nur die methodisch
ordnungsgemé&le Durchfthrung von  Untersuchungstechniken  und
Labormethoden zu berlcksichtigen; sie mite dsher in den meisten Féllen
- bei bestehendem Kinderwunsch bereits prakonzeptionell erfolgen.

Sog. Perinatalstudien dienen seit etwa 15 Jahren in zunehmendem Malle der
Qualititskontrolle in der Zusammenarbeit zwischen Geburtshilfe auf der
einen und Neonatologie auf der anderen Seite. Sie kénnten als Vorbild auch
far die Qualitatskontrolle auf dem Gebiet der pranatalen Diagnostik
genetischer Leiden dienen,

Der nicht in der Medizinischen Genetik ausreichend und aktuell geschulte
Geburtshelfer wird ebenso wie sein kinderarztlicher Kollege mit einer
sachgerechten, problembezogenen, individuellen genetischen Beratung, aber
auch mit einer spezifizierten indikationsgerechten Diagnostik und
Interpretation jhrer Ergebnisse im allgemeinen Oberfordert sein. Der



Frage:

Antwort;

kompetente Facharzt fir Humangenetik ist daher nicht nur eine wertvolle,
sondern eine unverzichtbare Stutze in einer interdisziplindren Arbeitsgruppe
dieses medizinischen Spezialgebietes.

Wie war die Versorgung der Schwangeren, die Infrastruktur der genetischen
Beratung in der ehemaligen DDR?

Wie schon oben kurz erwahnt, war ab Ende der 70iger Jahre ein
flachendeckendes Netz genetischer Familienberatungsstellen aufgebaut
worden. Sie waren auf Bezirksebene angesiedelt und gingen meistens aus
medizinisch-genetischen Arbeitsgruppen an den Universitéten bzw.
Medizinischen Akademien hervor; an diese Institutionen blieben sie auch
assoziiert. In Bezirken ohne Universitat(en), z.B. in den Bezirken
Neubrandenburg, Schwerin, Potsdam, Frankfurt/Oder und Suhl, waren sie an
leistungsfahige Bezirkskrankenhéuser angeschlossen. Die Verantwortung fir
die Beratungstatigkeit gegentber genetischen Risikopersonen hatte
grundsatzlich ein Facharzt, kein Fachwissenschaftler fir Humangenetik
wahrzunehmen.

Um der standigen wissenschaftlichen Entwicklung auf dem Gebiet der
Schwangerenvorsorge Rechnung zu  tragen und eine  Art
Basisqualitatskontrolle dabei zu erreichen, war etwa alle 10 Jahre eine
novellierte "Richtlinie fUr die Schwangerenbetreuung” durch den
Gesundheitsminister der DDR in Kraft gesetzt worden. In ihrer letzten
Fassung aus dem Jahre 1988 wird unter den "Aufgaben der
Schwangerenbetreuung” explizit auf die Problematik "... genetisch bedingte(r)
Erkrankungen bzw. ... fetale(r) MiRbildungen..." Bezug genommen (2).

Die Praxis sah dann so aus: Ergab sich aus der Anamnese einer
Schwangeren ein Hinweis auf das Vorkommen eines genetischen oder
teratologischen  Leidens unter ihren engeren oder  weiteren
Familienangehérigen, wurde sie zur Kldrung dieser Problematik in die o.g.



Frage:

Antwort:

Frage:

genetischen Familienberatungsstellen {berwiesen. Nach dem Erlalk dieser
"Richtlinie ..." kam es versténdlicherweise zu einem enormen Anstieg der
Zahl humangenetischer Beratungen. Eine weitgehende Gleichbehandiung
aller genetischen Risikoschwangeren auf territorialer Ebene war nur durch
eine solche ministerielle Unterstiitzung zu erreichen; in der individuellen
Verantwortung des Arztes gegeni(iber seiner Patientin gab es hingegen
keinerlei Einschrankungen. Im Gbrigen war es eben nur eine "Richtlinie ...",
d.h. eine fir alle Beteiligten ssalbstbindende Empfehlung und keine
Verordnung oder gar Gesstz.

... 80 daf} per Erlall die Versorgung geregelt war?

Die "Richtlinie ..." war eine Richtlinie, nicht mehr und nicht weniger; sie haite
keinen Verordnungs- oder Gesaﬁz%char&kﬁan sondern diente far alle an dem
medizinischen, psychologischen und sozialen Problem einer genetischen
Risikoschwangerschaft beteiligten Berufsgruppen als eine Art selbstbindende
Empfehlung. Wie durch den Anstieg der Beratungskonsultationen nach Erlal3
dieser Richtlinie ausgewiesen ist, wurde diese Verfahrensweise bis auf
wenige Ausnahmen, die es immer und Oberall geben wird, freiwillig von der
Mehrzahl der Bevilkerung akzeptiert,

'Entscheidend war m.E., dall erstmals der ersthetreusnde Frauenarzt die

Schwangere regelmaflig nach teratologischen und/oder genetischen
Problemen in ihrer Familie fragte und im bejahenden Fall eine Art
Initialzindung  fir die weitere spezialisierte genetische undfoder
teratologische Diagnostik ausldste. Das haufig zu findende Verschweigen
genetischer und/oder teratologischer Probleme in einzelnen Familien konnte
durch die aktive Befragung minimiert und in Grenzen gehalten werden.

War diese Infrastruktur ausreichend?



Antwort: ... Im Hinblick auf die genetische Beratung durch das oben erwdhnte
flachendeckende Versorgungsnetz prinzipiell "ja"...; ... auf dem Teilgebiet des
. prénatal einsetzbaren Methodenspektrums sowoh! in qualitativer als auch in
guantitativer Hinsicht sicherlich nicht, wir brauchen uns nur der
Schwierigkeiten bei der Beschaffung von leistungsfahigen Ultraschallgeraten
und Feinchemikalien zu erinnern. Die wesentlichen Grinde dafiyr missen in
den kaum oder nur sehr begrenzt verfugbaren konvertierbaren finanziellen
Mittein gesucht werden. Auch aus dieser Sicht wére durch die "Konzeption
‘Organisation der pranatalen Diagnostik' " aus dem Jahre 1988 mit der
geplanten Zentrumsbildung eine gezielte Zuteilung notwendiger finanzieller
Mittel zu erwarten gewesen {1).

Natdrlich kam uns bei der begrenzien Infrastrukiur zugute, dal die
zahlenmaBRig grofte Gruppe der prénatalen Ausschluldiagnostik genetischer
Leiden, namlich jene mit Altersindikation, wegen des bereits erwéhnien
verdnderten altersspezifischen  familidren Reproduktionsverhaliens
wesentlich kleiner war als in den westlichen Bundeslandern.

Exakie Zahlen Uber das Verhadltnis von indizierten zu durchgeflhrten
zytogenetischen Pranataluntersuchungen bei maternaler Altersindikation sind
mir z.Z. nicht gegenwartig; sie dirften regional sehr unterschiedlich sein. Von
unserer Arbeifsgruppe wurden in den 80iger Jahren fiir die Kreise Rostock-
Stadt und Rostock-Land etwa 80% der indizierten zytogenetischen pranatalen
Ausschluidiagnosen auch tatsachlich durchgefGhrt. Die restlichen 20%
verteilen sich je zur Halfte auf Frauen, die entweder erst Zu spat Ubsrwiesen
worden waren, und auf jene, die das pranataldiagnostische Angebot trotz
ausfUhrlicher individueller Beratung fGr sich nicht in Anspruch nahmen. Aber
diese Zahlen sind sicherlich nicht reprasentativ fir den ganzen ehemaligen
Bezirk Rostock und schon gar nicht fiir das Gebiet von Ostdeutschland. Dazu
noch eine orientierende Kontrollziffer: Die Pravalenz des Down-Syndroms lag
nach der 18. SSW p.m. - also incl. abortierter Felen mit Trisomie 21 - in den
oben erwahnten zwei Rostocker Kreisen bei 1:1000 bis 1:1200.



Die Schwangerenbetreuung wurde "in Verantworlung des staatlichen
Gesundheitswesens” {2) durchgefUhrt, die Wahmehmung des Angeboles
praventiver und auch kurativer Malinahmen n den
Schwangerenbetreuungsstellen wurde, wie auch postnatal der Besuch der
Mdtterberatungsstellen, finanziell stimuliert (3).

Die Zahlung der finanziellen Unterstitzungen fir werdende Miitter sowie fGr
Sauglinge und Kleinkinder wurde von dem rechizeitigen und regelmaRigen
Besuch der Schwangerenbetreuungs- und Mitterberatungsstellen abhangig
gemacht. Dieser finanzielle Stimulus wurde verstandlicherweise nahezu von
der gesamten Bevdlkerung akzeptierl. Dadurch war eine fast 100%ige
Inanspruchnahme dieser Beratungsstellen erreicht worden. Rechtlich war
deren Besuch jedoch seit eh und je wie auch in Westdeutschland freiwillig
und lag nur in der individuellen Verantwortung der Schwangeren bzw. der
Eltern.

Der Vorteil einer zentralisierien Schwangerenbetreuung lag zweifelsohne in
einer weitgehend einheiflichen, verschiedenen Risikogruppen angepaliten
Verfahrensweise sowie in einem hdheren spezialisierten Erfahrungsschatz
der mit diesen Aufgaben betrauten Arzte, Hebammen und
Krankenschwestern. lhren Nachteil sehe ich einzig und allein in der
Mehrfachbelastung fOr die Schwangere durch ein zweigleisiges
medizinisches Versorgungssystem, namlich die Schwangeren-
betreuungsstellen auf der einen Seite und die Tatigkeit des niedergelassenan
Geburtshelfers als Arzt des persénlichen Vertrauens auf der anderen Seite.

Bel der fir uns neuen, gegenwdértigen Regelung der ausschliellichen
Betreuung der Schwangeren durch den niedergelassenen Arzt und bei der
grundsétziichen Betonung kurativer Medizin scheint mir die Gefahr zu
bestehen, dall die vielfaltigen Aspekte praventiver Medizin nicht grindiich
genug bertcksichtigt werden. Eine solche Praxis stinde im Widerspruch zur



Approbationsordnung, in welcher ausdriicklich die Verantworiung des Arztes
fur praventive und rehabilitative medizinische Versorgungsaufgaben betont
wird. In der Phase der Abldsung eines staatlich zentral geleiteten Systems
medizinischer Versorgung durch die Einfuhrung kassenarztlicher Tatigkeit in
freier Niederlassung mag ich gegenwdértig beztglich der Einschétzung der
Wahrnehmung préaventiver Versorgungsaufgaben durch den
niedergelassenen Arzt noch nicht Gber ausreichende Informationen verflgen;
dies ist einschréankend zu beachten.

Die nach sinheitlichen Kriterien durchgefihrie praventive Grundversorgung
der Schwangeren in den ostdeutschen Bundesléndern war fachlich m.E, gut.
DaR zeitweise dabei erhebliche materielle Licken, insbesondere auf dem
Gebiet der Ultraschalldiagnostik bestanden, ist allgemein bekannt. Sie
kénnen durch entsprechende finanzielle Mittel jederzeit ausgeglichen werden.
Wichtig erscheint mir aber die Einheit von kurativer, praventiver und
rehabilitativer Medizin auf der einen Seite und von interdisziplindrer
ambulanter und stationgrer Betreuung auf der anderen Seite,

Bei der fUr uns neuen, gegenwdértigen Regelung der ausschiiefilichen
Betreuung der Schwangeren durch den niedergelassenen Arzt und bei der
grundsétziichen Betonung kurativer Medizin scheint mir die Gefahr zu
bestehen, dal} die vielféltigen Aspekie praventiver Medizin nicht grtndiich
genug bertcksichtigt werden. Eine solche Praxis stinde im Widerspruch zur
Approbationsordnung, in welcher ausdricklich die Verantwortung des Arztes
fr préventive und rehabilitative medizinsiche Versorungsaufgaben betont
wird. In der Phase der AblGsung eines staatllich zenfral geleiteten Systems
medizinsicher Versorgung durch die Einflihrung kassenérztlicher Tatigkeit in
freier Niederlassung mag ich gegenwartig bezlglich der Einschétzung der
Wahrnehmung préventiver Versnrgungsaufgaben! durch den
niedergelassenen Arzt noch nicht Gber ausreichende Informationen verfugen;
dies ist einschrankend zu beachten.
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Die nach sinheitlichen Kriterien durchgefhrte praventive Grundversorgung
der Schwangeren in den ostdeutschen Bundesléndern war fachlich m.E. gut.
DaR zeitweise dabei erhebliche materielle Licken, insbesondere auf dem
Gebiet der Ullraschalldiagnostik bestanden, ist allgemein bekannt. Sie
konnen durch entsprechende finanzielle Mittel jederzeit ausgeglichen werden.
Wichtig erscheint mir aber die Einheit von kurativer, préventiver und
rehabilitativer Medizin auf der einen Seite und von interdisziplinérer
ambulanter und stationérer Betreuung auf der anderen Seite.

Im dbrigen sind Fortschritte des &rztlichen Handelns nicht allsin durch die
Entwicklung von apparativer Untersuchungstechnik zu erreichen; die
psychologische Zuwendung und die psychosoziale Verantworiung des Arztes
gegenliber seinen Ratsuchenden oder Patienten sind dabei keineswegs
aufter acht zulassen.

Sauglingssterblichkeitszahlen zwischen 6-8%. fir die Stadt Rostock in den
letzen Jahren belegen die Funktionstichtigkeit dieses Systems einer
Schwangerenbetreuung. Freilich ist das nur eine Maglichkeit eines soichen
Praventionsprogrammes, wie die Zahlen in nord- und westeuropéischen
Landern belegen. Diese sind unter  ganz  verschiedenen
gesundheitspolitischen Strategien erreicht worden. Die Notwendigkeit der
Mitwirkung von Medizinischen Genetikern bei solchen Aufgaben wird dadurch
unterstrichen, daf seit 1985 allein im Stadt- und Kreisgebiet von Rostock der
Anteil  genetischer  und/oder  teratologischer lLeiden an  der
Sauglingssterblichkeit bis 40% betrug.

Fir die Echtheit der aufgefUhrten Zahlen verblrge ich mich; habe ich doch
von 1979 bis 1890 fur das Stadtgebiet Rostock die "Fachkommission zur
Senkung der Sauglings- und Kindersterblichkeil” im Auftrage der ehemaligen
Abteilung Gesundheits- und Sozialwesen beim Rat der Stadt Rostock
geleitet. Diese Kommission bestand aus Fachvertretern unterschiedlicher
medizinischer Fach- und  Spezialgebiete;, z.B. waren neben
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Frage:

Antwort:

Aligemeinpéadiatern Neonatologen, Medizinische Genetiker, Geburtshelfer,
Kinderpathologen etc. in ihr vereinigt, um epikritisch die Krankheitsverlaufe
menschiicher Keimlinge (>500 g Kérpermasse) sowie Gestorbener vom
Neugeborenen- bis zum Jugendalter zu beurteilen (4).

Gab es irgendwelche Prinzipien Genetischer Beratung, gab es Briefe nach
der Beratung, in denen zusammenfassend flr die Schwangere das

‘Beratungsgesprach stand?

In Deutschland ist "Genetische Beratung" als spezialisierte Aufgabe in der
Medizin in Abhangigkeit der Entwicklung des Fachgebietes der Medizinischen
Genetik im letzten Vierteljahrhundert entwickelt worden, FOr uns in Rostock
war von Anfang an fir die "Genetische Beratung" der folgenschwere Satz von
F. Vogel und W. Fuhrmann Leitgedanke: "... ist die eigentliche Beratung eine
arztliche Handlung von groRer Tragweite... " (5) (Hervorhebung durch L.P.).
Auch nach Abschlul eines Forschungsprojektes "Genetische Beratung"
waren ihre Grundprinzipien als jndividuelle familienorientierte &rztliche
Aufgabe durch die am Prbjekt beteiligten Arbeitsgruppen verstanden und in

‘diesem Sinne dem Ministerium fur Gesundheitswesen der DDR zur

EinfUhrung in die medizinische Praxis empfohlen worden.

Das Vorgehen hinsichilich der Ubergabe von AbschluBbriefen Gber den
Beratungsinhalt an die Ratsuchenden wurde sicherlich sehr uneinheitlich
gehandhabt. In Rostock haben wir den Ratsuchenden im allgemeinen keinen
Brief gegeben, sondermn wir haben mit allen am individuellen Problem
beteiligten Arzten korrespondiert, d.h. alle Uberweisenden und auch von uns
aus in den diagnostischen ProzeR eingebundenen Arzte wurden in den
Schriftwechsel einbezogen. Das ist sicherlich eine sehr konservative Art von
Arzt-Arzt-Korrespondenz; aber sie hat nicht nur Nachteile!

Das Wenn-und-Aber von Eintragungen des Heterozygotenstatus gesunder
Anlagetrager in deren Sozialversicherungsausweis ist zum Beispiel im
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Vorstand der "Gesellschaft fir Humangenetik der DDR" ausfihrlich diskutiert
worden; schlieBlich wurde diese Verfahrensweise mehrheitlich bejaht und ein
entsprechender Antrag an das Gesundheitsministerium zu einer soclchen
Verfahrensweise gestellt. Er wurde abschlagig beschieden. Unter Hinweis auf
mogliche Verletzungen von Persdnlichkeits- und Datenschutzrechten habe
ich auch heute aus der Retrospektive noch Verstédndnis fir diesen
abschlagigen Bescheid; m.E. gab es im Umgang mit solchen medizinischen
Informationen auch in Westdeutschland offiziell keine andere Regelung.

Dennoch gibt es in der Praxis die Situation, dal Eltern viele Male ihr Kind
Arzten vorstellen, und jedes Mal behaupten sie dann erneut, keiner habe mit
ihnen gesprochen und sie wlRten nichts. Um diesen VergefBlichkeiten
vorzubeugen, haben wir in den 80er Jahren begonnen, den Eltern
"Bescheinigungen“ auszustellen mit der Empfehlung: Wenn ihr Kind
herangewachsen sei und beabsichtige, selbst eine Familie zu grtnden, vor
einer Schwangerschaft auf jeden Fall erneut eine "Humangenetische
Familienberatungsstelle”" aufzusuchen.

Im Gbrigen schlielt nach unserer Meinung die Genetische Familienberatung
-ein Dispensair for genetisch Kranke ein oder sollte unmittelbaren Zugang zu
einer solchen Betreuungsstelle chronisch Kranker besitzen. Unter dieser
speziellen Situation erhielten viele Eltern auch wiederholt verbale
"Erinnerungshilfen”, da besonders unsere kindlichen Patienten oftmals Uber
Jahre Kontakt zu der "Genetischen Ambulanz" in der Universitatskinderklinik
unterhielten und auch heute noch unterhalten,

Nach der sog. "Wende" wurde enisprechend der neuen Rechislage die
Informationsweitergabe an die Eltern verandert: Alle Ratsuchenden erhalten
jetzt einen personlichen Brief, in welchem die wichtigsten Gesichtspunkte der
vorangegangenen genetischen Untersuchungen und . Beratungsgesprache
zusammengefallt sind; eine Kopie dieses Schreibens geht aber nach wie vor
an den primar Uberweisenden Arzt.
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Unabhéngig von diesen formalen Modalitaten haben wir in Rostock von
Anfang an darauf geachtet, dal jede Form von invasiver Pranataldiagnostik
genetischer Leiden nur nach einer genetlischen Beratung durchgefihrt
worden ist. Darin war auch die Indikation aus "Altersgrinden”
eingeschlossen.

Frau Dr. K aus unserer kleinen Gruppe und auch ich besitzen eine zweifache
Facharztqualifikation, namlich jene als Facharzt fir Kinderheilkunde und jene
als Facharzt fir Humangenstik. Die staatliche Anerkennung als Facharzt fir
Humangenetik wurde 1978 vom Minister fir Gesundheitswesen zugelassen
(8}, seit 1976 gibt es obligate universitdre Ausbildung der Medizinstudentan
im Fach "Medizinische Genetik”. Dieser terminus technicus war durch den
Minister fir Hoch- und Fachschulwesen bewul}t gewahit worden; es war nicht
die Absicht, eine aligemeine genetische Humanbiologie einzuflihren, sondern
den Studenten genetische Denk- und Arbeitsweisen im Kontext medizinischer
Sachverhalte nahezubringen. lch bin seit langem ein grofler Verfechter dieser
Differenzierung bis hin zur "Klinischen Genetik” (7).

Ich denke, dafll wir in anderen Bereichen unseres taglichen, aber auch
beruflichen Lebens gelernt haben, daR verbale Spezifizierungen das
Verstédndnis unter den Menschen fordern, also solliten wir auch nicht weiterhin
nur immer pauschal von "Humangenetik" sprechen. Im Alltag reden wir auch
nicht nur von Obst, sondern differenzieren u.a. sehr wohl zwischen Apfeln,
Birnen und Pflaumen!

Diese terminologische Pauschalisierung unterhalt m.E. gegenwértig nicht
unwesentlich eine Pauschalisierung der Diskussion Uber die Rolle der
Humangenetik. Sie provoziert dann nicht immer zu Unrecht erheblichen
gesellschaftlichen Widerspruch.
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Unsere in Rostock veriretene prospektive familienorientierte medizinische
Versorgungssirategie genetischer Risikofamilien schliefit die posinatale
Nachbetreuung gesunder und noch gesunder Neugeborener routinemanig
~ein (B). Das erscheint uns aus zwei Gesichtspunkten ganz besonders wichtig:

- Zum einen gibt es gelegentlich bei biochemischer, aber auch
zytogenetischer Methodik widersprechende Uberraschungsbefunde, ja
sehr selien sogar Fehldiagnosen. Trofz der Seltenheit sind diese
Situationen im Einzelfall fir Arzt und Ratsuchende auflerordentlich
belastend. Keiner mébchis bilte s0 fun, als ob er noch nie vor solch
ginem Problem stand!

- Seit wir in solchen Féllen den (prospektiven) Eltern, ganz besonders
den (werdenden) Mittern, das Angebot zur unmittelbaren postnatalen
Kontrolluntersuchung (Ausschlufd eines vermuteten Enzymmangels oder
einer chromosomalen Aberration) unabhangig vom  aktuelien
Gesundheitszustand ihres Kindes unterbreiten (8), ist die Zahl der
Wiinsche nach einem Schwangerschaftsabbruch in diesen Situationen
deutlich zurGckgegangen. Somit erweist sich auch diese Variante in der
Versorgung genetischer Risikofamilien als lebenserhaltend. Es ist ein
Versuch, das gegenwdértig weltweit prakiizierte ‘“pranatale
Selektionsprogramm” wieder auf eine "Non-Akkumulationsstrategie” (9)
zurllckzufhren, einer Position, von welcher m. E. das Konzept einer
prénatalen Diagnostik genetischer Erkrankungen vor 25 Jahren
ausging.

Frage: Wie war die Einsteliung in der DDR zu Befunden in der prénatalen Diagnostik
bei Down-Syndrom oder Geschlechtschromosomen-Aberration?

Antwort: Das ist eine schwierige Frage; denn auf Grund der héheren Fertilitdtsrate

waren trolz der altersassoziierten relativen Risikoziffern absolut deutlich mehr
Kinder mit Down-Syndrom von chronologisch jungen Mtiern geboren worden
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als von alten oder translokationsbedingt. Es muRlte also einerseits das ganze
Spekirum syndrombedingter Rehabilitationsmalinahmen vorgehalten werden;
andererseits haben wir enisprechend der internationalen Entwickiung
Moglichkeiten der pranatalen Diagnostik aufgebaut und sie auch den
"Risikoparinerschaften” angeboten. Dabei spielte und spielt auch heute die
Argumentation einer "Ausschiufidiagnostik” eine bevorzugte Rolle.

Die Meinung der Ratsuchenden ist in einem hohen Malle von jener der
Beratenden abhangig: Wir haben im Einzelfall bei préanatal nachgewiesener
Trisomie 21 den Schwangerschafisabbruch empfohlen; diese Empfshlung
wurde auch nahezu ausnahmslos von der (prospekiiven) Muiter
angenommen. Nach der ersten Befundmitteilung haben wir der Schwangeren
in einem in ruhiger Atmosphdre und nicht unter Zeitdruck stehenden
Gesprach zunachst die klinischen Folgen der nachgewiesenen
Chromosomenaberration erlautert. Wir haben ihr in dieser Situation die
Mdoglichkeit eines Schwangerschaftsabbruches unter der Bedingung erdffnet,
dal sie selbst sich mit einem solchen Abbruch identifizieren kann. Dann
haben wir die ratsuchende Schwangere - die Ubrigens in der weit
Uberwiegenden Zahl aller Beratungen in Begleitung ihres Partners kam -
gebeten, nach Hause zu gehen und zu versuchen, die Problematik selbst,
gemeinsam mit ihrem Ehemann oder mit einer anderen Vertrauenspersonen
zu beraten und in den n&chsten Tagen uns ihre Entscheidung wissen zu
lassen. Wichtig sei immer, dal sie zu allen Entscheidungen -
Schwangerschaftsabbruch oder Fortfiihrung der Schwangerschaft - aus ihrer
sigenen persdnlichen Uberzeugung stehe; wie sie sich dann auch immer
entscheide, sei es richtig.

In einzelnen Situationen, in denen die Ratsuchende sich gegen eine abruptio
gravidarum ausgesprochen hatte, empfahlen wir ihr nach der Geburt ihres
Kindes eine enge Zusammenarbeit, um rechizeitig mit allen kurativen und
rehabilitativen Malinahmen (z.B. Ausschluldiagnostik von Herzfehlern,
rehabilitationspadagogische  Frihférderungsmalinahmen)  beginnen  zu
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Frage:

Anfwort:

kénnen. Hierbel kam uns natlrlich die auch rdumlich enge Zusammenarbeit
zwischen Kinderheilkunde und Medizinischer Genetik sehr zugute.

Das Verhalten bel Geschlechischromosomen-Aberrationen ist sicherlich noch
vielschichtiger, weil die Krankheitsausprégungen sehr variabel sein kénnen.
Es gibt Hochschulgbsolventen unter Patientinnen mit Ulirich-Turner-Syndrom
und unter den Patienten mit Klinefelter-Syndrom; aber sie stellen die seltene
Ausnahme dar. Nach 22 Jahren habe ich jefzt eine meiner ersten
Patientinnen mit Ullrich-Turner-Syndrom wiedergesehen, welche ich schon

~als Neugeborene betreute. Sie ist korperlich und geistig schwerstbehindert
“und pflegeheimbedirrftig. Dabei hatte ich in einer friheren Arbeit als siner der

ersten in der Kinderheilkunde darauf hingewiesen, dal Patientinnen mit
Ullrich-Turner-Syndrom nicht a priori oligophren sind, sondern da thr
Anderssein im wesentlichen als seckundére psychologische Folge auf
inadaquate Reaktionen von Seiten ihrer Mitmenschen zu verstiehen sei.
Damals wurde mir von einem referierenden Ordinarius Unerfahrenheit mit
dem Krankheitsbild vorgehalten. Dessenungeachtet gibt es bei beiden
Krankheitsbildern auch schwere Grade von Oligophrenie.

Solche schweren Krankheitsauspragungen findet man natlrlich kaum unter
den Mitgliedern von Selbsthiffegruppen; dort versammeln sich vorwiegend
relativ gut sozial Integrierte, um ihre spezifischen Interessen und Rechte
gegeniiber der Ubrigen Gesellschaft zu artikulieren und durchzusetzen.
Imbezille oder gar Idioten sind diesen Aufgaben nicht gewachsen.

Aber bei dieser Variabilitét des Ulirich-Turmer-Syndroms, wie beraten Sie
dann? a

Das ist eine ganz schwierige Situation. Wie bereits oben ausgeflhrt, stellen
wir den {(prospektiven) Eltern das Krankheitshild in seiner Variabilitat. vor,
raten dann, in aller Ruhe zu Hause darQiber nachzudenken und uns ihre
Entscheidung wissen zu lassen. Das weitere Prozedere entspricht dann
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Frage:

Antwort:

jenem beim Down-Syndrom. Wichtig ist m.E., daR die Ratsuchenden
dahingehend psychologisch untersiiizt werden, daR ihre personliche
Entscheidung pro oder contra das Fortbestehen der Schwangerschaft auf -
jeden Fall durch den Arzt akzeptiert wird. Solange man dann nicht selbst vor
dieser schweren Entscheidung steht, 18Rt sich auch immer gut Gber alles
"philosophieren”; ich kann daher jetzt nicht sagen, wie meine Frau und ich
uns persdnlich in einer soichen Situation entscheiden wirden;
gltcklicherweise standen wir nicht vor dem Problem. Wie die meisten der
betroffenen {prospektiven) Eltern ist auch uns zundchst sinmal die Geburt
eines Kindes mit Down-Syndrom, Ullrich-Tumer- oder Klinefelter-Syndrom
nicht ohne weiteres vorstellbar; aber die Entscheidungspflicht pro oder contra
das Fortbestehen einer Schwangerschaft erwachst ja ohnehin erst durch das
vorliegende prénataldiagnostische Ergebnis.

Eines méchte ich hier deutlich hervorheben: Wir haben in Rostock niemals
die  Durchfihrung  einer  zytogenetischen oder  biochemischen
Prénataldiagnose von der Bedingung abhangig gemacht, im Falle eines
pathologischen Ergebnisses eine abruptio gravidarum durchzufdhren. Zu
dieser Haltung gab es durchaus nicht nur in Ostdeutschland unterschiedliche
Auffassungen; sie wurden meist mit begrenzten Kapazitaten begrindet. Sie
gehen aber am Grundverstandnis arztlicher Haltung vorbeil.

For wie wlnschenswert halten Sie sin pranatales Sreening, das alle
Schwangeren screent, z.B. Down-Syndrom, Neuralrohrdefekt?

Screening mindet praktisch in negativer Eugenik. Jetzt nach nahezu 20
Jahren Préanataldiagnestik nehme ich einen zunehmend Kkonservativen
Standpunkt ein; er beruht auf der klassischen genetischen Auffassung von
der Existenz eines Prebandsn mit einer gesicherten Diagnose. Es sollte nur
dann eine Pranataldiagnostik durchgefihrt werden, wenn entweder eine
lebenserhaltende Therapie glnstigere Entwickiungschancen bietet oder wenn
durch den Probanden auch Klarheit Ober die Art des Leidens besteht,
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welches pranatal diagnostiziert werden soll. FUr eine Reihe letal verlaufender
genetischer Lejden bedarf es m.E. nicht einer abruptio gravidarum!
Schwangerschaftsabbruch  als  haufigste und  vielfach  einzige
Handiungsoption hach einem prénatal diagnostizierten, pathologischen
Befund ist nicht befriedigend. Dennoch habe ich Frauen eine abruptio
gravidarum empfohlen, welche beispielsweise einen Keimling mit Trisomie 21
trugen.

Ein generelles prénatales Screening ware unweigerlich ein weiteres Stick auf
dem Wege, das Anspruchsdenken in der Gesellschaft zu erh&hen; den
Menschen als “output" analog der produzierenden Industrie zu betrachten
und aus einer Humanwissenschaft eine Produktionswissenschaft zu machen.

Mutationen kennzeichnen jede Art von Leben, auch das menschliche Leben.
Diese dialektische Verbindung ist untrennbar. Wer also mutationsbedingte
Leiden generell beseitigen will, mul grundsatziich Leben beseitigen. Das
wirde dann zwangslaufig zu einer Umkebhr der Funktion der Medizin fGhren:
"Medizin ohne Menschlichkeit" (10) ist noch allzu gut in Erinnerung! Es
erschien 1947 zuerst unter dem Titel: "Das Diktat der Menschenverachtung”;
es trifit den Kern der Sache noch deutlicher. Medizinische Genetik wiirde zum
wiederholten Male mikbraucht!

Sﬁ{efsiﬂtzi wiirde der MilRbrauch zusatzlich durch nicht indikationsgerechte
Durchftihrung eines solchen Screenings allein aus markiwirtschaftlichen
Grindeny; aber das ist auch eine besondere Form des MilRbrauchs.

Jede Geselischaftsform hat ihre ethischen Grundsétze des Miteinander-
Zusammenlebens gepragt; die abendlandische Kultur hat mindestens seit der
Entwicklung der hippokratischen Medizin theoretisch das Prinzip der
gegenseitigen Hilfeleistung in gesundheitlichen Notsituationen verfolgt. Es
wurde im Laufe der Geschichte oft genug mit FURen gefreten; durch ein
generelles pranatales Screening wlrde das elitare und selektive Prinzip der
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Frage:

Antwort:

Frage:

Rassenhygiene in modifizierter Form wieder aufleben; allerdings wirde der
Zeitpunkt einer Selektion aus der Postnatalphase in die Pranatalphase
verschoben,

Als Vertrater einer Klinischen Genetik sehe ich durchaus Ansatzpunkte fir
Selektiv-Screening-Programme; jedes Bemihen um ein generelles Screening
halte ich jedoch fur eine Fehientwicklung.

Eine reiche Gesslischaft wie die Bundesrepublik Deutschland solite in der
Lage sein, die notwendigen Mittel aufzubringen und bereifzustellen, damit die
insgesamt doch kleine Gruppe genetisch Behinderter menschenwirdig
gepflegt und versorgt werden kann,

In der alten DDR gab es Planungen zum FUNFJAHRESPLAN 1980-1995,
Screening auf Cystische Fibrose als Pilotprojekt aufzunehmen,

Wir haben uns diesem Projekt versagt, weil ich es nicht fir richtig halte,
Schwangeren bei Krankheitshaufigkeiten von etwa 1:3.000 permanent eine
potentielle Gefdhrdung zu signalisieren und sie dadurch “sténdig zu
verunsicherm.

Weiterhin bin ich aus arztlichen und vielleicht auch philosophischen Grinden
zunehmend restriktiv geworden, weil das Wohistandsdenken sowohl in Ost-
als auch Westdeuischland derart eskaliert ist, dafl Kranke und Behinderte
haufig schon wieder oder noch immer(?) als "Ballastexistenzen" (11)
betrachtet werden.

Aber solche Screeningvorschlige werden doch von der Profession
vargeschlagen und vorangetrieben und kommen nicht aus der Bevolkerung.
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Antwort: Das ist richtig. Fehlentwicklungen dieser Art werden durch das

Spezialistentum geférdert. In  der Humangenetik arbeiten ganz
unterschiedliche  Berufsgruppen, hochqualifizierte  Molekularbiologen,
Chemiker, Mediziner und Arzte,

Biologen werden schon im Studium geschult, Populationen und nicht einzelne
Tiere, Pflanzen oder Mikroben als Zielgréile ihres Handelns zu betrachten.
- Sie werden also populationsspezifisch ausgebildet, der Arzt hingegen immer
patientenspezifis5ch, Der familienorientiet  arbeitende  Arzt  sieht
verninftigerweise auch immer die engere Familie, dessenungeachtet bleiben
seine Entscheidungen Individual- und nicht Populationsentscheidungen.

Aus der geschichtlichen Erfabrung in  Deutschland, speziell des
exemplarischen Verhaltens der Herren Catel und v. Verschuer vertrete ich
nachdricklich das Spezialgebiet der Klinischen Genetik, unterstitze aber
nicht irgendwelche generellen Mutations-Screenings. Im menschlichen Leben
kommt es als Bezugsardfle stets auf den gesundheitlichen Zustand, aber
nicht auf eine kodierte Erbinformation per se an,

Bei einem generellen Screening bestimmen wir heute gesunde(l)
Heterozygote, morgen schon entstinden daraus partnerschaftliche
Reproduktionseinschrankungen, und Obermorgen wirde anstelle eines
"Rassenpasses” ein "Genpal” ausgestellt werden, Damit wirde sine neue Art
von Ausgrenzung einzelner Menschen oder von Menschengruppen aus der
Gesellschaft geschaffen, bzw. die bestehenden Ausgrenzungen wirden um
eine neue Gruppe erweitert.

Es ist aber Aufgabe des Arztes, sich schitzend vor seine Patienten zustellen
und sich nicht an threr Ausgrenzung zu beteiligen!

Nicht nur in der DDR, aber auch dort, gab es das Problem, aus
Kapazitdtsgriinden eine pridnatale zytogenetische oder biochemische
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Antwort:

Diagnostik nur dann durchzuf@hren, wenn die Schwangere im Falle eines
pathologischen Befundes auch bereit sei, einem Schwangerschaftsabbruch
zuzustimmen. Wir sind in Rostock trotz Kapazitatsbegrenzungen - wer hat
diese nicht (1) - dieser Auffassung nicht gefolgt: Wir betrachten grundsétzlich
eine pranatale Diagnostik als Ausschiuldiagnostik. Warum aber soll um
Himmels willen bei pranataldiagnostischen Verfahren anders als bei
postnataiem Prozedere vorgegangen werden? Zuerst kommt die Anamnese,
dann die Untersuchung, dann die Befundinterpretation, zuletzt wird das
Therapiekonzept diskutiert. Kein Arzt wird postnatal auf die Idee kommen,
ohne ausreichende Diagnostik therapeutische Empfehlungen abzugeben.
Nichts anderes haben wir gemacht und handhaben wir heute noch so!

Andere, dirigierende Verhaltensweisen gegeniber siner sé:hwa&gerer; Frau
halte ich schiicht und einfach fiir unmenschiich!

Daf} wir nach Befundbesprechung den Schwangeren jeweils Zeit zur eigenen
Orientierung und Entscheidung gelassen haben und weiterhin lassen, hatte
ich bereits geschildert.

Da waren Sie in-der DDR eine Ausnahme?

Das ist durchaus mdglich; aber ich weild nicht exakt, wie sich beispielsweise
Herr YY oder Frau XX in Leipzig in solchen Situationen verhalten haben.

Andererseits ist es durchaus glaubhaft - weil nicht nur in der ehemaligen DDR
so praktiziert - , dall verschiedentlich groRRzligig eine abruptio gravidarum mit
dem Hinweis empfohlen wurde, die Ratsuchende konne ja nach sechs
Monaten emeut eine Schwangerschaft anstreben.

Nach den bereits erfolgten Ausfuhrungen verbietet sich hierzu meinerseits
jeder weitere Kommentar.
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