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1. Einleitung

Kaum wurde eine Schwangerschaft festgestellt, schon schlagt eine nicht enden
wollende Flut an Fragen Uber Schwangere herein. Wie wird die Schwangerschaft
verlaufen? Wird das Kind gesund sein, wenn es zur Welt kommt? Wie soll man sich
verhalten? Was darf man machen, was soll man auf gar keinen Fall tun, um nicht die

Gesundheit des Kindes zu gefahrden?

Der Medikalisierung ist es unter anderem geschuldet, dass zum Leben zugehdbrige,
alltdgliche Begebenheiten und Zustande als potenziell pathologisch angesehen
werden und folglich in den Fokus und das Handlungsfeld der Medizin ricken. (vgl.
Schneider und StrauB 2013, S. 217f) Es erfolgt eine Definition (...)
nichtmedizinischelr; d. Verf.] Probleme (...) als medizi-nische Probleme (...), meist als
Krankheiten, Stérungen oder Risiken (...)“ (Meyer 2012, S. 52).

So ist auch die Phase der Schwangerschaft im Laufe des 20. Jahrhunderts immer
weiter von der Medikalisierung eingenommen und in das Aktionsfeld der Medizin
gedrangt worden. Nicht langer wird das Heranwachsen eines Kindes im Bauch der
Schwangeren als natulrlicher, physiologischer Prozess betrachtet. Im Gegenteil: Einer
Schwangerschaft werden krankheitsédhnliche Zliige zugeschrieben, gezeichnet durch
Risiken, die es durch medizinische Interventionen zu kontrollieren gilt. Ausdruck dieser
Entwicklungen ist das Angebot und die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer
Untersuchungsmaéglichkeiten. (vgl. Barker 1998, S. 1067-1076) Ab den 70er Jahren
des 20. Jahrhunderts stellen pranataldiagnostische Untersuchungen einen fixen
Bestandteil in der Schwangerschaftsbegleitung dar, mit dem Ziel, pathologische
Entwicklungen beim Fétus festzustellen bzw. einzuschatzen. (vgl. Hager und GrieBler
2011, S. 3)

Doch wie entscheiden Schwangere, ob sie pranataldiagnostische Untersuchungen in
Anspruch nehmen oder aber ablehnen wollen? Wie erfolgt eine Abwagung, was und
in welchem Ausmaf untersucht, kontrolliert und eingeschéatzt werden soll?

Dieser Thematik widmet sich die vorliegende Masterarbeit: In einem ersten Schritt
erfolgt eine Einflihrung in bestehende Forschungsarbeiten zur Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik (PND). Weiters werden Forschungsergebnisse zu Wissensformen
dargestellt, die fur den Entscheidungsfindungsprozess von Relevanz sind.



Mit diesem Vorgehen soll in die Thematik eingeflihrt, sowie eine Forschungsllicke
abgeleitet werden, welche die Relevanz der vorliegenden Arbeit fir das
Forschungsfeld begriinden soll.

Im darauffolgenden Abschnitt werden sodann das Forschungsinteresse, die
Forschungsfrage, sowie das Ziel der Masterarbeit expliziert. In einem weiteren Kapitel
werden Kontextbedingungen, unter denen Schwangerschaftsvorsorge in Osterreich
vonstattengeht, dargestellt und erklart. In Kapitel 6 erfolgt die Aufarbeitung zweier
theoretischer Modelle, die im Zuge von Entscheidungsfindungsprozessen im
medizinischen Kontext zum Einsatz kommen.

Im Zuge des Kapitels 7 wird eine Einfihrung in die methodischen Werkzeuge gegeben,
mithilfe welcher die Daten fir die Beantwortung der Forschungsfrage erhoben und
analysiert wurden: Das Problemzentrierte Interview (PZl) nach Andreas Witzel (2000),
sowie die Qualitative Inhaltsanalyse nach Philipp Mayring (2002). Kapitel 8 befasst
sich mit dem Forschungsprozess und erldutert sowohl Zugang zum Forschungsfeld,
die Suche und Auswahl der Interviewpartnerinnen, als auch den Prozess der
Datenerhebung und -analyse anhand eines erarbeiteten Kategoriensystems. Die
Ergebnisse, die aus den Daten erzielt wurden, werden anschlieBend kategorienweise
dargestellt und in Hinblick auf die Fragestellung interpretiert. Weiters erfolgt eine kurze
Hinwendung zu inhaltlichen, wie methodischen Limitationen der Arbeit. Final erfolgt
ein ResUmee der Ergebnisse, eine Ableitung von Empfehlungen, sowie ein Ausblick
auf weiterflhrende Forschungstatigkeiten im gewahlten Themenbereich.

2. State of the Art: Pranataldiagnostik

Die folgenden 2zwei Unterkapitel versuchen einen Einblick in bestehende
Forschungsarbeiten auf dem Themengebiet der Pranataldiagnostik zu ermdglichen.
Der erste Abschnitt widmet sich sozialwissenschaftlichen Studien, die sich mit Fragen
rund um die Inanspruchnahme bzw. Ablehnung pranataldiagnostischer
Untersuchungen beschéftigen. Das zweite Unterkapitel fokussiert auf Studien, die sich
mit Wissensformen in medizinischen Entscheidungsfindungsprozessen, bzw. in der
Entscheidung speziell fir und gegen die Inanspruchnahme von PND
auseinandersetzen. Dies ermdglicht sogleich eine erste Charakterisierung empirisch

relevanter Wissensformen.
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2.1. Forschungsstand zur Pranataldiagnostik

Auszumachen sind zahlreiche Forschungsarbeiten, die der Frage nachgehen, aus
welchen Grinden sich schwangere Frauen grundséatzlich far bzw. gegen die
Inanspruchnahme von Prénataldiagnostik entscheiden. (vgl. u.a. Press und Browner
1997; Santalahti et al. 1998; Markens et al. 1999; van den Berg 2005; Reid et al. 2009)
Einen weiteren thematischen Schwerpunkt stellen Forschungen zum Wissensstand
von Schwangeren dar. So beschéftigen sich Studien der Autorlnnen Mulvey et al.
(2000), De Vigan et al. (2002), Dahl et al. (2006), Brajenovi¢-Milic et al. (2008),
Stefansdottir et al. (2010), sowie Dahl et al. (2011), um einige Vertreterlnnen zu
nennen, mit dem Wissensstand zu speziellen pranataldiagnostischen Untersuchungen
bzw. Prénataldiagnostik im Allgemeinen. Zudem wurde von den Forscherlnnen
Chilaka et al. (2001) in einer quantitativen Studie erhoben, Uber welches Wissen
Schwangere zu Untersuchungen von Trisomie 21 verfigen. Weiters wurde untersucht,
woher diese Wissensinhalte bezogen wurden. (vgl. Chilaka et al. 2001, S.159-164) Der
subjektiven Einschétzung der eigenen Informiertheit durch Schwangere selbst widmen
sich unter anderem die Forscherlnnen Gourounti et al. (2008). Das Verstandnis von
Informationen zu Prénataldiagnostik, Gber welches Schwangere verfligen, erforschen
beispielsweise die Autorlnnen Tschudin et al. (2009). Fokussiert wird dabei auf die
Frage, wie Informationen zu Pranataldiagnostik von den Frauen erfasst werden kann,
bzw. wie die Auspragung des Wissensstandes nach erfolgten Beratungsgesprachen
beschaffen ist. (vgl. ebd., S.157-162) Eine Studie der Autorlnnen Marteau et al. (1992)
untersucht medizinische Beratungsgesprache zwischen Arztinnen und schwangeren
Patientinnen. Genauer wird darauf eingegangen, wie Inhalt und die Prasentation
dessen Einfluss auf den Wissensstand von Patientinnen nimmt. (vgl. ebd., S. 131-141)
Ein weiteres Erkenntnisinteresse zeigt sich in Untersuchung, die das Vorliegen einer
informierten Wahl von pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden hinterfragen
und zu ergrinden versuchen (siehe dazu bspw. Al-Jader et al. 2000; Favre et al. 2007;
Gourounti und Sandall 2008).
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Ebenso in Osterreich befassen sich einige Studien mit verschiedenen Aspekten der
Nicht-/ Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik. So untersuchen die Autorinnen
Cerna et al. (2004) im Zuge einer schriftlichen Erhebung unter anderem die Motive,
warum Schwangere vom Combined Test im ersten Schwangerschaftsdrittel Gebrauch
machen oder aber darauf verzichten. Die Ergebnisse zeigen, dass ,(...) erwinschte
Risikoberechnung fir das Down-Syndrom in 76 %, eine friihestmdgliche
Information/Beruhigung in 15 % [der Falle fir die Inanspruchnahme ausschlaggebend
waren; d. Verf.]], (...) [wohingegen; d. Verf.] in 2 % [der untersuchten Félle; d. Verf.]
(...) die Schwangeren eine invasive Untersuchung vermeiden [wollten; d. Verf.]. Zwei
Frauen wurde vom OSCAR-Test durch ihren Gynékologen/Partner abgeraten und 5 %
sagten, ein Screening auf das Down-Syndrom sei ihnen nicht wichtig (...)* (ebd., S.
27). Rund die Hélfte der ProbandInnen verzichtet aufgrund fehlenden Wissens auf die
Untersuchung. Als weiterer Anlass flr den Verzicht stellt sich die Einschatzung der
Untersuchung als nicht wichtig heraus. Ebenso flhrt Skepsis gegenlUber dem
Verfahren bzw. die Wahl einer alternativen Screening-Methode  zur

Nichtinanspruchnahme. (vgl. ebd., S. 25fff)

Weitere Ergebnisse liefert eine Studie der Autorlnnen Mariella Hager und Erich
GrieB3ler (2011) vom Institut fir Héhere Studien (IHS), die im Zuge ihrer Untersuchung
unter anderem drei Typen im Entscheidungsfindungsprozess zur Nicht-/
Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik erarbeiten: ,Die bewusste Verweigerin®
(ebd., S. 28), welche sich gezielt gegen pranataldiagnostische Untersuchungen
entscheidet; ,Die bewusst Wahlende® (ebd., S. 28), die sich auf Basis ihres Wissens
fir bzw. gegen gewisse Untersuchungen entscheidet, sowie ,Die Anwenderin® (ebd.,
29), welche Untersuchungen — dem Rat von Medizinerlnnen folgend — auf sich nimmt.
(vgl. ebd.: 28f) Die Autorlnnen werfen in der Diskussion ihrer Ergebnisse einige Fragen
auf, die es in weiteren Forschungsvorhaben n&her zu untersuchen gelte. So duBBern
sie spezielles Erkenntnisinteresse an der Beratungssituation rund um
Pranataldiagnostik, genauer, wie ,(...) die Information wahrend der PND (...) [und; d.
Vert.] die Beratungssituation, insbesondere in Hinblick auf Non-Direktivitat [erlebt wird;
d. Verf.] (...)“ (ebd., S. 81), bzw. wie Frauen zu einer Entscheidung flir oder gegen die

Inanspruchnahme von PND gelangen. (vgl. ebd., S. 81)
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Eine weitere Studie der Autorinnen Dieplinger und Kaiser (2015) befasst sich mit (...)
Schwangerschaft und Geburt in Oberdsterreich bzw. Osterreich (...) [sowie der; d.
Verf.] Versorgung [und untersucht; d. Verf.] das Angebot rund um die Geburt, Daten
zu Frihgeburten, medizinischen Interventionen und Wochenbett, Stillen etc.” (ebd., S.
18) Ein Themenkomplex widmet sich dabei mit der Frage, welche Informationsquellen
von den Probandlnnen zu Themen wie Schwangerschaft und Geburt genutzt werden.
Es zeigt sich, dass Mitmenschen, Literatur, Internet, betreuende Gyné&kologinnen,
Broschiren und soziale Einrichtungen Quellen sind, um zu allgemeinen Informationen
zu gelangen. (vgl. ebd., S. 50) Zudem gehen die Autorinnen der Frage nach, ob und
in welchem Ausmal3 pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch genommen
werden, bzw. wie zufrieden die befragten Schwangeren mit der Beratung und
Betreuung durch Arztlnnen sind. (vgl. ebd., S. 58ff)

2.2. Forschungsstand zu Wissen in medizinischen
Entscheidungsprozessen

Die Tatsache, dass sich das Madoglichkeitsspekirum an durchzufihrenden
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden in den letzten Dekaden um ein
Vielfaches erweitert hat, zeigt die damit verbundenen Herausforderungen flir die
Praxis auf. Schwangere muissen aus einer Vielzahl an Untersuchungen wahlen,
welche sie davon in Anspruch nehmen, oder aber ablehnen wollen. Um diese
Entscheidung informiert und selbstbestimmt treffen zu kdbnnen, wird ein
dementsprechend groBer Wissensvorrat zu den einzelnen Interventionen bendtigt und

formal vorausgesetzt (siehe dazu: Kapitel 6.1)

Ein groBer Stellenwert kommt dabei der Informierung und Beratung durch das
behandelnde medizinische Personal zu. Mit einer grdéBeren Anzahl mdglicher
Interventionen steigt die Notwendigkeit einer fundierten und eingehenden Beratung,
individuell zugeschnitten auf die Patientinnen. (vgl. Brauer et al. 2016, S. 20f)
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In den folgenden Unterkapiteln werden drei Wissensformen vorgestellt, die im
Entscheidungsfindungsprozess zu medizinischen Fragen allgemein, speziell aber
auch in jenem far bzw. gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer
Untersuchungen von Bedeutung sind: Erfahrungswissen, Wissen aus medizinischer
Beratung, und Wissen, welches sich Individuen durch die Nutzung des Internets

aneignen. (vgl. bspw. Brauer et al. 2016, S. 91f)

Die folgenden Unterkapitel widmen sich einer ersten Charakterisierung der jeweiligen
Wissensform, beschreiben deren Relevanz im allgemeinen medizinischen Kontext und
speziell ihren (potenziellen) Einfluss in Fragen der Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik, sowie Limitationen im Gebrauch dieses Wissens.
Selbstverstandlich kénnten diese Ausfiihrungen um ein Vielfaches erweitert und durch
zahlreiche weitere Studien ergénzt werden. Die Aufarbeitung erhebt daher keinen
Anspruch an Vollstandigkeit, sondern ist als eine erste Einflhrung, als Ausgangspunkt
und Basis fur das forscherische Interesse dieser Masterarbeit zu verstehen.

2.2.1. Wissen aus Erfahrung

Unter der Bezeichnung Laienwissen ist den Autorlnnen Entwistle et al. (1998) nach
Wissen von Personen zu verstehen, “(...) who are neither health care professionals
nor health services researchers, but who may have specialised knowledge related to
health. This includes patients, the general public, and consumer advocates” (ebd., S.
463). Goodare und Lockwood (1999) definieren Wissen von Patientinnen in
Abgrenzung zu Wissen von Forscherlnnen: (...) patients (...) have the experience and
skills that complement those of researchers. They know what it feels like to suffer a
particular disease and to undergo the treatments with their various side effects” (ebd.,
S. 724). Die Autorlnnen Caron-Flinterman et al. (2005) charakterisieren
Erfahrungswissen als das Wissen jedweder Lailnnen, ,(...) which directly refers to the
ultimate source of patient-specific knowledge - the often implicit, lived experiences of
individual patients with their bodies and their ilinesses as well as with care and cure”
(ebd., S. 2576). Borkman (1976), eine Vorreiterin in der Auseinandersetzung mit und
Konzeption von Erfahrungswissen, definiert dieses als “(...) truth learned from
personal experience with a phenomenon rather than truth acquired by discursive
reasoning, observation, or reflection on information provided by others® (ebd., S. 446).

14



Erfahrungsbasiertes Wissen ist demnach ,(...) knowledge (i) based upon the
experiences of an individual and (ii) (...) highly valued by that individual as it has been
acquired through the individual’'s direct interaction with the physical, social and
intellectual world” (Boardman 2014, S. 138).

Ein weiterer Zugang, um erfahrungsbasiertes Wissen zu charakterisieren, ist die auf
die Autorlnnen Abel und Browner (1998) zuriickgehende Unterscheidung zwischen
,embodied and empathetic [knowledge; d. Verf.]* (ebd., S. 315; zit. n. Boardman 2014,
S. 138). Die erst genannte Form des Wissens stltzt sich auf eigenes, kérperliches
Erleben von Zusténden, so beispielsweise auf eine Schwangerschaft. Die zweite Form
von Erfahrungswissen hingegen resultiert nicht aus unmittelbarem Eigenerleben,
sondern aus der N&he zu Personen, die andere an ihrer Situation und ihren
Erfahrungen teilnaben lassen. Dies ist beispielsweise in der Krankenpflege der Fall,
wo Pflegepersonen in den Zustand der Patientlnnen und deren damit verbundene
Erfahrungen eingebunden sind. (vgl. Boardman 2014, S. 138)

Den Autorinnen Etchegary et al. (2008) nach kénnen in der Auseinandersetzung mit
.,Empathetic knowledge“ (ebd., S. 118) zwei Auspragungen unterschieden werden:
“‘vivid and vague knowledge® (ebd.). Mittels ,vivid knowledge® (ebd.), das Individuen
durch ihr durch ihre soziale Umwelt und die Interaktion mit diesem erlangt haben, als
Ressource, um sich potenzielle Situationen, Szenarien und Lebensumstande
vorzustellen und sich in diese hineinzufiihlen. Dies ermdglicht beispielsweise die
Auseinandersetzung mit dem Gedanken der Geburt eines beeintrachtigten Kindes und
den damit verbundenen Lebensumstanden. ,Vague knowledge® (ebd., S. 118)
hingegen versetzt Frauen weniger aktiv in solche hypothetischen Situationen. Die
Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen wird von jenen Frauen als
Chance gesehen sich mit der Mdglichkeit einer Beeintrachtigung des Kindes
auseinanderzusetzen und ggf. darauf einzustellen. (vgl. ebd., S. 118f)

Ergebnisse einer Studie, die sich mit dem Auftreten der Krankheit Spinale
Muskelatrophie (SMA) innerhalb eines Familienverbands auseinandersetzt, zeigen,
dass Probandinnen unter anderem der Ansicht sind, ,(...) experiences of living with
SMA were (...) an important way through which future lives with SMA could be
imagined, and reproductive decisions [could be; d. Verf.] arrived at* (Boardman 2014,
S. 142).
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.,Empathetic knowledge* (Boardman 2014, S. 138) sei also ein probates Mittel, um
Folgen einer Krankheit abzuschatzen und potenzielle Lebensumstande mit einer
gesundheitlichen Einschrankung zu antizipieren. (vgl. ebd., S. 138)

Wie die Recherche zeigt, nimmt Erfahrungswissen eine wichtige Stellung im Prozess
der Entscheidungsfindung im medizinischen Kontext ein. Von besonderem Interesse
far die vorliegende Arbeit ist die Frage, welchen Stellenwert diese Wissensform im
Kontext der Pranataldiagnostik bzw. in der Entscheidung fir bzw. gegen die

Inanspruchnahme dieser einnimmit.

2.2.2. Wissen aus der medizinischen Beratung

Genetische Beratung, wie sie etwa im Zuge der Pranataldiagnostik zur Anwendung
kommt, zielt darauf ab, Patientlnnen detaillierte Informationen  Uber
Untersuchungsmaglichkeiten und deren Charakteristika zu vermitteln. Anhand dieses
Wissens soll Schwangeren ermdglicht werden, sich autonom fir bzw. gegen die
Inanspruchnahme  von  pranataldiagnostischen  Untersuchungsverfahren  zu
entscheiden. (vgl. van den Berg et al. 2007, S. 518)

Die rechtliche Grundlage fir die medizinische Beratung im Zuge der
Pranataldiagnostik bietet das Osterreichische Gentechnikgesetz':

Eine genetische Analyse (...) im Rahmen einer pranatalen Untersuchung, darf nur nach
Vorliegen einer schriftlichen Bestatigung der zu untersuchenden Person durchgefiihrt
werden, dass sie zuvor (...) Uber deren Wesen, Tragweite und Aussagekraft aufgeklart
worden ist und aufgrund eines auf diesem Wissen beruhenden freien Einverstadndnisses
der genetischen Analyse zugestimmt hat. Werden diese Untersuchungen pranatal
durchgefiihrt, so missen Aufklarung und Zustimmung der Schwangeren auch die Risken
des vorgesehenen Eingriffes umfassen. (BKA/RIS 2017, § 69 (1))

Zusatzlich wird durch das Gesetz festgelegt, dass nach erfolgter Untersuchung alle
Testresultate und Diagnosen inklusive deren Implikationen fir die Patientlnnen erértert
werden mussen. (vgl. BKA/RIS 2017, § 69 (4))

' Langtitel: Bundesgesetz, mit dem Arbeiten mit gentechnisch veréanderten Organismen, das Freisetzen und Inverkehrbringen
von gentechnisch veranderten Organismen und die Anwendung von Genanalyse und Gentherapie am Menschen geregelt
werden (Gentechnikgesetz — GTG).
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Weiters ist vorgesehen, dass ,(...) vor jeder diagnostischen und therapeutischen
MaBnahme eine arztliche Aufklarung und die Zustimmung der Betroffenen erforderlich
[ist; d. Verf.]* (BMFJ 2015, S. 10). Eine ausfihrliche medizinische Beratung vor bzw.
nach der Durchfihrung pranataldiagnostischer Untersuchungen ist also nicht als
Option, sondern als Pflicht behandelnder Arztinnen bzw. als Recht von Patientinnen
zu verstehen: ,Der Arzt / die Arztin ist verpflichtet, Sie (ber einzelne
Untersuchungsmadglichkeiten ausfihrlich zu informieren. Wenn Sie sich gegen eine
vorgeburtliche Untersuchung entscheiden, wird Sie der Arzt / die Arztin ersuchen, dies
per Unterschrift zu bestétigen.“ (BMFJ 2015, S. 8) Wie der Gesetzgeber vorsieht, muss
die Schwangere Uber die Charakteristika der jeweils angedachten Pranataldiagnostik
aufgeklart werden. Dies beinhaltet unter anderem die Aufklarung und Information tber
die Art und Methode der Untersuchung, sowie deren Nutzen. Ebenso muss dariber
informiert werden, ob bzw. welche Risiken oder nachteilige Wirkungen der Eingriff

birgt, bzw. welche Reichweite die erzielten Ergebnisse haben. (vgl. ebd., S. 10f)

Weiters sieht das Gentechnikgesetz vor, dass die ,Beratungen vor und nach einer
genetischen Analyse (...) nicht direktiv erfolgen [darf; d. Verf.]* (BKA/RIS 2017, § 69
(5)) und dass ,(...) [die zu beratende Person; d. Verf.] - auch nach erfolgter Einwilligung
zur genetischen Analyse oder nach erfolgter Beratung - jederzeit mitteilen kann, dass
(...) [sie; d. Vert.] das Ergebnis der Analyse und der daraus ableitbaren Konsequenzen

nicht erfahren méchte” (ebd.).

Der Risikobegriff, der Grundsatz der Nondirektivitdt, sowie das Recht auf Nicht-/
Wissen, die in die Auseinandersetzung miteinflieBen, stellen Themen dar, die fur die
medizinische Beratung im Zuge der Schwangerschaftsvorsorge von besonderer

Relevanz sind. Diese werden in den folgenden Abschnitten genauer beleuchtet.

2.2.2.1. Risikodiskurs

Wie bereits einfilhrend erwahnt, unterliegen Arztinnen der Pflicht, ihre Patientinnen vor
und nach der Durchfihrung prénataldiagnostischer Untersuchungen unter anderem
Uber die zu erzielenden Ergebnisse, sowie tber Risiken der Methode aufzuklaren. (vgl.
BKA/RIS 2017, § 69)
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Der Begriff des Risikos, zu verstehen als ,(...) the probability that a particular adverse
event occurs during a stated period of time, or results from a particular challenge(...)*
(The Royal Society 1992, zit. n. Burton-Jeangros et al. 2013, S. 144), hat seit den
1970er Jahren wesentlich an Bedeutung und Prominenz in nahezu allen
Lebensbereichen gewonnen. Das Bewusstsein fir das Vorhandensein von Risiken im
taglichen Leben wird durch nahezu omniprasente Risikodiskurse nachhaltig forciert. In
den verschiedenen Spharen des taglichen Lebens wird mittels Risikoabschatzungen
bzw. damit verbundenen Prophylaxen und Interventionen eine Einddmmung von
Unsicherheit bzw. Risiko zu erreichen versucht. (vgl. Burton-Jdeangros et al. 2013, S.
144f) Es kommt zu einem ,(...) shift of attention (...) from the actual to the potential
(...)* (Gross und Shuval 2008, S. 550). Damit steigen ebenfalls die BemUhungen
abzuschatzen und in Zahlen auszudricken, wie wahrscheinlich das Vorliegen bzw.
Eintreten eines Zustandes ist. Doch dieses Begehren st6Bt an seine Grenzen: nicht
alles kann vollsténdig kontrolliert, eingeschéatzt und abgesichert werden- es bleibt ein
(Rest-) Risiko bestehen, mit dem es umzugehen gilt. (vgl. Burton-Jeangros 2013 S.
145)

Vor allem auch im Bereich der Schwangerschaftsvorsorge hat der Umgang mit Risiko
stark an Bedeutung gewonnen. Zu sehen ist, dass ,(...) pregnancy and childhood are
constructed as periods of dangers (...) with the need for heightened surveillance and
expert advice and guidance (...)* (Coxon et al. 2012, S. 503). Die institutionalisierte
Suche nach etwaigen Risiken hat sich zur Normalitat in der medizinischen Praxis
entwickelt: Gefahren fir Mutter und heranwachsendes Kind sind nicht langer
vollkommen dem Ungewissen unterworfen, sondern kénnen eingeschatzt werden.
(vgl. Burton-deangros 2013, S. 144f) ,Uncertainty broadly refers to the unknown to
which human societies have always been exposed (...) [whereas; d. Verf.] risk (...)
represents a modern, scientific and rational way to tackle the future (...)” (ebd., S. 147).
Dieses Zitat verdeutlicht, dass die Mdglichkeit, Risiken einschatzen zu kénnen, neue
Handlungsmaoglichkeiten suggeriert, mit Unsicherheit umzugehen: “While uncertainty
is usually associated with passivity, measuring in terms of risk‘ suggests it is
predictable and therefore that rational decision-making is possible” (ebd., S. 147). Der
Begriff des Risikos und die damit verbundenen Informationen stellen Schwangere

mitunter vor groBe Herausforderungen:
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(...) the presentation of risk information (...) was often seen as confusing or misleading (...)
[as; d. Verf.] Some of the women did not understand the derivation of the risk information
(...) [and therefore; d. Verf.] often felt overloaded with numbers and alarmed by some of
the bolder risk statements (...). (Sillence et al. 2007, S. 1858).

Entgegen der weit verbreiteten Annahme von Lailnnen, PND gabe Gewissheit tber
das Vorliegen bzw. Nichtvorhandensein eines bestimmten medizinischen Status, sieht
die Realitdt um die Aussagekraft von Einschatzungen anders aus. Tatsachlich
bemessen die meisten Verfahren anhand unterschiedlicher Faktoren lediglich eine
Wahrscheinlichkeit fir das tatsachliche Nicht-/ Vorliegen eines Defekts: ,(...)
pranataldiagnostische Untersuchungen [kénnen; d. Verf.] (...) bestenfalls ein erhdhtes
Risiko ausschliessen, jedoch keineswegs die Gesundheit eines Kindes garantieren”
(Brauer et al. 2016, S. 25). Zudem differiert die Aussagekraft bzw. Genauigkeit der
Einschatzung je nach Untersuchungstyp. Hinzu kommt, dass nicht alle Erkrankung des
Fotus durch die aktuell verfigbaren Untersuchungsmethoden entdeckt werden
kdnnen- gewisse Beeintrachtigungen bzw. Erkrankungen lassen sich pranatal nicht
eruieren, sondern sind erst postpartum diagnostizierbar. (vgl. Burton-Jeangros 2013,
S. 146) Zudem birgt jeder Test das mehr oder weniger groBe Risiko einer
Fehleinschatzung. So kann mit den wenigsten Untersuchungsmethoden mit
hundertprozentiger Sicherheit Aussagen darlber getroffen werden, dass ein als
gesund eingeschétzter Fétus nicht doch erkrankt ist, oder sich aber im Umkehrschluss
ein als erkrankt eingeschéatzter Fétus postpartum als véllig gesund herausstellt. (vgl.
Alldred et al. 2015, S. 1fff) Untersuchungen zur Risikoeinschatzungen kénnen also
inkorrekte Ergebnisse hervorbringen: ,(...) [They; d. Verf.] can make two errors: false
positives and false negatives” (Gigerenzer et al. 2008, S. 59). Erstgenannter Fehler
besteht, wenn ein Test ein positives Ergebnis erbringt, obwohl tatsachlich keine
Manifestation vorliegt. (vgl. Pschyrembel Online 2017) Ein falsch negativer Testbefund
ergibt keine Auffalligkeit, obzwar eine Veranderung bzw. Erkrankung faktisch vorliegt.
(vgl Pschyrembel Online, 2017a) Nicht zuletzt ist auf die Tatsache Bedacht zu nehmen,
dass eine Risikoeinschatzung — wie genau diese auch sein mag — keinen Aufschluss
dardber gibt, in welchem Ausmal3 die Beeintrachtigung — beispielsweise bei einer
Trisomie — vorliegt. Hingegen handelt es sich bei den Einschatzungen lediglich um
Anhaltspunkte fir das Vorliegen einer Anomalie. (vgl. Alldred et al. 2015, S. 1fff)
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In der Auseinandersetzung mit Wahrscheinlichkeiten und Risiken im Kontext von
Pranataldiagnostik bzw. Schwangerschaft ist zudem nicht auBBer Acht zu lassen, dass
schon alleine das Basisrisiko — gemeint ist die Grundwahrscheinlichkeit fir jedes Kind
mit einer Beeintrachtigung geboren zu werden — (...) bei ca. 3% [liegt; d. Verf.]. Davon
kénnen, 0,5 [Prozent; d. Verf.] durch PND festgestellt werden. Die restlichen 2,5 %
kénnen entweder durch PND nicht festgestellt werden, bzw. sind durch
Geburtskomplikationen verursacht“ (Hager und GrieBler 2012, S. 3).

Sowohl die Tatsache, dass das Spekirum an Defekten, die mittels
Untersuchungsmethoden erkannt bzw. deren Risiko eingeschatzt werden kann,
begrenzt ist, als auch die beschréankte Aussagekraft vieler Methoden verdeutlicht, dass
der Umgang mit Risiko kein triviales, einfach zu behandelndes Gesprachs- und
Verhandlungsthema — vor allem aber fir medizinische Lailnnen — darstellt. Daher
erfordert die Auseinandersetzung mit Risiken im Zuge der Schwangerschaftsvorsorge
ein bedeutsames Maf3 an Zeit und kommunikativen Fahigkeiten, da werdende Mutter
schlieB3lich aufgrund der erhaltenen Informationen Entscheidungen Uber das weitere
Vorgehen treffen missen. (vgl. Burton-deangros 2013, S. 146f) Damit verbunden ist
das von den Autorlnnen Gigerenzer et al. (2008) thematisierte Ph&nomen der
“collective statistical illiteracy’ (ebd., S. 54). Diese Begriffsbildung rekurriert auf das
gesellschaftlich weit verbreitete Phanomen, dass Durchschnittsbirgerlnnen kaum
bzw. nicht Uber Fahigkeiten verfligen, statistische Angaben zu interpretieren und zu
verstehen. Die Autorinnen sprechen sich fur die Wichtigkeit aus, dass auch Lailnnen
statistische Zahlen, mit welchen sie im Alltag zwangslaufig konfrontiert sind, mittels
~minimal statistical literacy in health (ebd., S. 58) verstehen kénnen. Durch Deutung
und Verstandnis statistischer Zahlen sollen diese dazu befahigt bzw. unterstitzt
werden, autonome Entscheidungen zu treffen. (vgl. ebd., S. 53-58) Zum
Basisverstandnis gehore, so die Autorlnnen, das Bewusstsein bzw. Wissen, dass es
keine absolute Sicherheit gibt: ,(...) there is no certainty and no zero-risk, but only risks
that are more or less acceptable (...)* (ebd., S. 58). Weiters sei flir Lailnnen wichtig
dartber Bescheid zu wissen, dass die Inanspruchnahme von Untersuchungen unter
Umstédnden eine frihzeitige Diagnose ermdglicht und daraus resultierend
Interventionen schonender und besser gesetzt werden kénnen, jedoch auch Nachteile
bergen kénnen. (vgl. ebd., S. 58) Zudem muss in die Diskussion mitaufgenommen
werden, dass fur eine Vielzahl an Gendefekten — beispielsweise Formen der Trisomie

— keine Heilungs- bzw. Behandlungsmethoden bestehen.
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Das bedeutet, dass ein positives Testergebnis bzw. die Einschatzung eines erhéhten
Risikos nicht auf eine Behandlung im Sinne einer Behebung des Defekies
hinauslaufen, sondern auf die Frage, ob die Schwangerschaft fortgesetzt oder
terminiert werden soll. (vgl. Brauer et al. 2016, S. 2/75) Ausgehend von der
Entscheidung, eine Untersuchung in Anspruch zu nehmen, steht eine Patientin also
spatestens nach Mitteilung der Risikoeinschatzung vor der Frage, wie mit dieser
Wahrscheinlichkeit umgegangen werden bzw. welches Handeln diese Ergebnisse
nach sich ziehen soll. Darin begrindet sich auch, dass Pranataldiagnostik und deren
Aussagen nicht zwangslaufig zu einem gréBeren Sicherheitsgefihl fihren muissen,
sondern Testergebnisse und die damit verbundenen Unsicherheiten zu Angst und
Anspannung bei der Schwangeren fihren kdnnen: ,(...) technological development
promises more information but at the same time creates uncertainty and forces
individuals to make choices both about whether to use the technology and also about
what to do with the information generated by the technology“ (Burton-Jeangros 2013,
S. 157). (vgl. ebd., S. 174-157)

2.2.2.2. Non-directive counselling (Nicht-direktive Beratung)

Wie das Osterreichische Gentechnikgesetz vorsieht, darf medizinische Beratung ,(...)
nicht direktiv erfolgen (...)* (BKA/RIS 2017, § 69 (5)). ,The ideal [of non-directive
genetic counselling; d. Verf.] is to help patients come to an “autonomous and informed
choice* free of the influence of the clinician’s value system® (Hunt et al. 2005, S. 303).
Mittels Informationsweitergabe sollen Arztinnen also ihren Patientinnen Unterstiitzung
dabei bieten, eine freie, den eigenen Uberzeugungen und Wiinschen entsprechende
Entscheidung bzgl. der Inanspruchnahme von Interventionen zu treffen. Vermieden
werden soll dabei, dass die Patientlnnen durch personliche Interessen, Praferenzen
oder ahnliches der Medizinerlnnen beeinflusst werden. (vgl. Elwyn et al. 2000, S. 135)
Grundsatzlich stehen hinter der Einfihrung des Beratungsideals der Nondirektivitat
verschiedene Interessen bzw. Griinde. Zum einen soll durch das beschriebene
Vorgehen die Entscheidungsautonomie der Patientinnen gewahrt werden. Weiters
findet sich in dem Grundsatz eine entschiedene Gegenposition zu eugenischen
Tendenzen begriindet. Weiters sollen Medizinerlnnen durch dieses Vorgehen davor
geschutzt werden, sich zu stark in den Schicksalen ihrer Patientinnen zu verstricken
bzw. sich juristisch abzusichern. (vgl. Elwyn et al. 2000, S. 135; Williams et al. 2002,
S. 339)
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Die tatsachliche Praktizierung  nicht-richtungsweisender  Beratung  stellt
Medizinerlnnen vor Herausforderungen: Abweichungen von der Norm der
Nondirektivitdt kénnen bspw. darin bestehen, dass Patientlnnen durch nur vage
Aussagen der Medizinerlnnen auf deren Sichtweise oder aber Praferenz hingewiesen
werden. Allerdings kann ein richtungsweisender Beratungsstil auch in direkterer Form
bestehen, indem klare Stellungnahmen zu einem bevorzugten Handeln vonseiten der
Arztinnen gegeben werden. (vgl. van den Berg et al. 2007, S. 518)

Alleine die Entscheidung beratender Arztinnen, eine bestimmte Auswahl an
Informationen an Patientlnnen weiterzugeben, kann bereits als handlungsleitend
angesehen werden. Ebenso gilt die Art und Weise, wie Medizinerlnnen ihren
Patientinnen Informationen mitteilen, als Anhaltspunkt fir einen nicht-/
richtungsweisenden Beratungsstil. (vgl. Williams et al. 2002, S. 344f) Eine weitere
Schwierigkeit stellt die Tatsache dar, dass die Beziehung zwischen Arztlnnen und
Patientlnnen lange Zeit hindurch als solche angesehen wurde bzw. teilweise nach wie
vor angesehen wird, in der Lailnnen medizinische Expertinnen konsultieren, stets mit
der Hoffnung bzw. Erwartung, Rat und Tat, vor allem aber klare
Handlungsanweisungen von diesen zu erhalten. Aus diesem Grund verursacht gelebte
ZurGckhaltung im Zuge der non-direktiven Beratung mitunter Verwirrung bei
Patientlnnen. (vgl. Williams et al. 2002, S. 342) Diese klassische Rollenverteilung hat
sich jedoch grundlegend gewandelt. Medizinerinnen sind in vielen Fallen nicht mehr
die Entscheidungstrager fur ihre Patientlnnen. Vielmehr agieren sie als Expertinnen,
die ihre Expertise in Form von Informationen an ihre Patientlnnen weitergeben, somit
als ,Informator” (Bogner 2005, S: 163; Bogner 2007, S. 82) fungieren. (vgl. Bogner
2005, S. 163f) Denn: ,Die maligebliche Zielorientierung moderner Beratung besteht
folgerichtig darin, der Klientin mithilfe fachspezifischer Informationen zu einer
eigenstandigen, informierten Entscheidung zu verhelfen.“ (Bogner 2007, S. 82)

Die Einhaltung einer strikt non-direktiven Beratung lasst sich jedoch kaum
bewerkstelligen. Zu bedenken ist, dass Direktivitat kein absoluter Zustand ist, der in
Beratungssituationen festgestellt werden kann, oder eben nicht besteht. Im Gegenteil
kénnen darunter Nuancen bzw. Stufen verstanden werden, wobei am einen Endpunkt
das arztliche ,acting in partnership with women* (Williams et al 2002, S. 342), am
andere Pol besteht das ,,deciding for women* durch Medizinerlnnen (ebd.) zu verorten
ist. (vgl. ebd.)
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Jedoch lassen sich in der genetischen Beratung durchaus Situationen beschreiben,
welche ein Hinterfragen der Adaquanz der Non-Direktivitat nahelegen: Zum einen sind
Umstédnde bzw. Untersuchungsergebnisse zu nennen, die eine medizinische
Empfehlung im Sinne einer ,clinical recommendation“ (Elwyn et al. 2000, S. 136)
vonseiten medizinischer Expertlnnen als notwendig erscheinen lassen. Zum anderen
erscheint eine direkte Empfehlung durch beratende Arztinnen in Form einer ,ethical
recommendation” (ebd.) als méglicher Beweggrund von der Norm der Non-Direktivitat
abzuweichen, wenn die Betroffenheit Dritter, so beispielsweise anderer
Familienmitglieder, und deren Interessen in die Erwagungen miteinzubeziehen sind.
In diesen Féllen sprechen sich unter anderem die Autorlnnen Elwyn et al. (2000) far
die Anwendung des Konzeptes des ,Shared decision-making® (SDM) (siehe dazu

Kapitel 6.2) als erganzendes Tool in der Beratungspraxis aus. (vgl. ebd., S. 136)

2.2.2.3. Recht auf Wissen und Nicht-Wissen

Grundsétzlich haben Schwangere das Recht auf Wissen bzw. Nicht-Wissen. Dies
bedeutet, dass pranataldiagnostische Untersuchungen ganzlich abgelehnt werden
kénnen, wenn eine schwangere Frau keinerlei spezifische Informationen Uber den
gesundheitlichen bzw. genetischen Status des Ungeborenen erhalten méchte, wie sie
etwa mithilfe der PND erzielt werden kénnen. Demgegenuber darf jedoch auch keiner
Patientin das Recht verwehrt werden, derartige Untersuchungen in Anspruch zu
nehmen, um spezifisches Wissen Uber den Gesundheitszustand des Fo6tus zu
erlangen. (vgl. Brauer et al. 2016, S. 69/133) Im &sterreichischen Gesetz ist daher
festgehalten: ,Der Ratsuchende ist bereits bei Beginn der Beratungsgesprache darauf
hinzuweisen, dass er - auch nach erfolgter Einwilligung zur genetischen Analyse oder
nach erfolgter Beratung - jederzeit mitteilen kann, dass er das Ergebnis der Analyse
und der daraus ableitbaren Konsequenzen nicht erfahren mochte* (BKA/RIS 2017, §
69 (5)). Wehling (2015a) spricht im Kontext genetischer Tests von einer ,Form
>nitzlichen< Nichtwissens® (ebd., S. 21). Der Entschluss, kein Wissen erringen zu
wollen, stltzt sich dabei mitunter auf die Intention, sich ,(...) vor beunruhigendem
Wissen (...) [zu; d. Verf.] schitzen, in all den Féllen, wo dieses Wissen auch keine
Handlungsoption eréffnet, um die Belastungen, die es selbst hervorgerufen hat, zu

beseitigen oder wenigstens abzuschwachen® (ebd.).
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Dieser Umstand beschreibt den willentlichen Verzicht auf Testergebnisse, welche
Auskunft Uber das Nicht-/ Vorliegen von Erkrankungen bzw. Genverdnderungen geben
wurden, fir die jedoch keine Heilverfahren vorliegen. (vgl. Wehling 2015a, S. 21)
Einer Beschneidung wird das Recht auf Nicht-Wissen unterworfen, wenn
pranataldiagnostische  Untersuchungen routinemaBig, also ohne vorherige
Informierung der Schwangeren Uber deren Optionalitdt bzw. ohne Einholen ihres
Einverstdndnisses durchgefihrt werden. Zudem wird die freie Wahl einer
Schwangeren untergraben, wenn von A&rztlicher Seite suggeriert wird,
pranataldiagnostische  Untersuchungen seien eine Verpflichtung in der
Schwangerschaftsvorsorge. (vgl. Brauer et al. 2016, S. XIV/133f)

Als besondere Herausforderung in Bezug auf das Recht auf Nicht-Wissen erweisen
sich Befunde, die im Zuge einer Untersuchung detektiert werden, jedoch nicht
intendiert sind und somit nicht von der Schwangeren erwartet werden. Expertinnen
berichten hinsichtlich dieses Problems, dass es ratsam ist, Frauen Gber die Mdglichkeit
solcher Zufallsbefunde vor den jeweiligen Untersuchungen zu informieren und mit den
Patientinnen abzuklaren, ob bzw. in welchem Ausmaf nicht-intendierte Befunde

kommuniziert werden sollen. (vgl. ebd., S. 134)

2.2.3. Internetwissen

Eine Publikation des Autors Michael Hardey aus dem Jahr 1999 zeigt, dass die
Diskussion um die Bedeutsamkeit des Internets in der Beschaffung von medizinischen
Informationen bereits vor der Jahrtausendwende begonnen hat: ,The Internet is a
relatively new, unique and extremely rich source of information that is available to
anyone with access to a computer (...)“ (Hardey 1999, S. 821). Grundsétzlich besteht
damit die Méglichkeit, Studienergebnisse bzw. Informationen zu Erkrankungen und
damit verbundenen Symptomen, Behandlungsmadglichkeiten, sowie
alternativmedizinischen Anséatzen zu akquirieren. (vgl. Hardey 1999, S. 829ff) Doch
auch andere Formen von Information — in Form von Erfahrungen selbst Betroffener —
warden damit zuganglich: ,Within newsgroups, chat rooms and other interactive
resources people ‘open up’ to others (...) and offer new opportunities for people with
chronic or debilitating conditions to participate on an equal basis in community life*
(ebd., S. 831).
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Fokussiert auf die Internetnutzung durch Frauen treffen die Autorinnen Pandey, Hart
und Tiwary (2003) die Aussage, dass fur diese vornehmlich drei Faktoren
ausschlaggebend sind. Zum einen, so beschreiben die Autorlnnen dies in ihrem sog.
,health and wellness model“ (ebd., S. 182), wird das Internet von Frauen zur gezielten
Informationsbeschaffung genutzt, um damit in weiterer Folge in aktiver Weise ihren
gesundheitlichen Status und ebenso ihr Befinden zu verbessern. Weiters kommt das
Internet ,(...) [in case; d. Verf.] of a health condition and concern regarding a health
condition (...)“ (Pandey et al. 2003, S. 182) als Informationsquelle zum Einsatz, und
beschreibt damit das ,health needs model® (ebd.) Nicht zuletzt besagt das ,Search
costs model“ (ebd.), dass das Internet als Informationsquelle genutzt wird, um in relativ

kurzer Zeit eine Vielzahl an Informationen zu erlangen. (vgl. ebd., S. 182f)

Ein groBer Anteil europaischer Birgerlnnen nutzt das Internet zur Beschaffung
medizinischer Informationen. Besonders auch im Zuge einer Schwangerschaft zeigt
sich, dass das Internet unabh&ngig von Faktoren, wie beispielsweise dem
Bildungsstand, dem Einkommen und der geographischen Lage, als Informationsquelle
genutzt wird.2 (vgl. Bjelke et al. 2016, S. 188fff) In Bezug auf Gesundheitsthemen
verwenden Individuen das Internet in erster Linie dazu, um néhere Informationen zu
medizinischen Sachverhalten und Ausdricken zu akquirieren (vgl. Hardey 1999, S.
828f; Gray et al. 2005, S. 243.e5; Lagan et al. 2011, S. 342f), welche sodann bspw.
als Basis fiir bzw. Ressource in Gesprachen mit Arztinnen angewandt werden kénnen
(vgl. Sillence et al. 2007, S. 1859). Zudem dient das akquirierte Wissen dazu, den
eigenen Standpunkt zu reflektieren bzw. auszubauen, ebenso wie als Basis flr den
direkten Austausch mit behandelnden Arztinnen. (vgl. Sillence et al. 2007, S. 1859f;
Lagan et al. 2011, S. 342f)

Zwar zeigt sich das Internet als relativ niederschwelliges und Zeit sparendes Medium
zur Beschaffung von Informationen, birgt jedoch auch Schwierigkeiten und
Herausforderungen fir die Nutzerlnnen. Als diffizil erweist sich mitunter die Abwagung,
welche Quellen als vertrauenswirdig anzusehen sind, bzw. welche Internetseiten
,sicheres’ Wissen beinhalten. (vgl. Gray et al. 2005, S. 243.e4; Sillence et al. 2007, S.
1853f; Brauer et al. 2016, S. 92)

2 Anm. d. Verf.: Selbstverstandlich ist der Einfluss des ,digital gap“ bzw. ,digital divide“ nicht auRer Acht zu lassen. Aufgrund des
begrenzten Umfangs dieser Arbeit wird jedoch an diesem Punkt auf eine genauere Auseinandersetzung verzichtet. Siehe dazu
bspw. van Deursen und van Dijk (2010); Dudenhéffer und Meyen (2012).
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Als einflussreichste Faktoren fir die Wahl einer Website als Informationsmedium sind
»(...) source expertize and credibility, (...) accessability and consistency [sowie; d.
Vert.] (...) social identification and personalization® (Sillence et al. 2007, S. 1857) zu
nennen. Die Wahl einer Internetseite als Informationsquelle bzw. das Vertrauen in
diese wird zudem durch das Aussehen einer Website, als auch durch den Grad der
Transparenz der jeweiligen Anbieterlnnen beeinflusst. (vgl. Sillence et al. 2007, S.
1857f; Lagan et al. 2011, S. 340ff) Die Erwéhnung der Anbieterlnnen der Website und
der Autorlnnen der Inhalte tragt zur Glaubwirdigkeit und zur Einschatzung als
professionelle Quelle bei. Offentliche bzw. bekannte Unternehmen, wie etwa
Einrichtungen des Gesundheitswesens und Forschungseinrichtungen erwecken als
Anbieterlnnen von Informationen gréBeres Vertrauen seitens der Nutzerlnnen, als
beispielsweise eher unbekannte Anbieterlnnen. Werden 6konomische Hintergriinde
bzw. Interessen, wie Dbeispielsweise Sponsorschaft medizinischer oder
pharmazeutischer Hersteller erkennbar, sinkt das Vertrauen der Nutzerlnnen in die
Objektivitat der dargebotenen Information. (vgl. Sillence et al. 2007, S. 1857f; Lagan
et al. 2011, S. 340ff) Zur Sondierung von Inhalten bzw. um an subjektiv als valide
eingestufte Informationen zu gelangen, zeigen sich unterschiedliche Strategien, die
von Internetnutzerlnnen angewandt werden. Aufgefundene Informationen werden
bspw. als richtig oder vertrauenswirdig eingestuft, wenn diese mehrmals auf
unterschiedlichen Websites angegeben sind. Stimmen die eigenen Informationen, die
ein/e Internetnutzerin bereits aus anderen Wissensquellen bezogen hat, mit den
Informationen im Internet C(berein, wird dies mitunter als weiter Hinweis fir
Vertrauenswdirdigkeit der Inhalte empfunden. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 341) Einen
weiteren Einfluss auf das Inanspruchnahme- bzw. Nutzungsverhalten hat die auf
Websites verwendete Sprache. Empirische Befunde zeigen, dass Internetnutzerinnen
Informationsquellen praferieren, deren Inhalte mdglichst nahe an der Alltagssprache
gehalten sind. Zudem werden bevorzugt Websites genutzt, deren Informationsangebot
am nahesten an die individuelle Suche der Internetnutzerlnnen herankommt. (vgl.
Sillence et al. 2007, S. 1855fff)
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Betrachtete man die Internetnutzung speziell im Kontext der Schwangerschaft, so zeigt
sich, dass die Grinde fir die Nutzung des Internets bzw. der Gebrauch der darin
recherchierten Informationen variieren. Es zeigt sich, dass unter anderem der
Zeitdruck, dem Medizinerlnnen in der arztlichen Schwangerschaftsberatung
unterliegen, Schwangere dazu bewegt, weitere Informationen Uber das Internet zu
akquirieren. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 339; Bjelke et al. 2016, S. 188fff) Als weiteren
Grund fur den Ruckgriff auf das Internet als Informationsquelle nennen Frauen die
Anonymitat in der Nutzung des Mediums, die eine Informationsbeschaffung zu bzw.
einen Austausch Uber heikle — bspw. mit Furcht oder Scham besetzte — Themen
ermoglicht. Weiters, so zeigen empirische Ergebnisse, tragt die zeitlich und &értlich
nahezu uneingeschrankte Nutzbarkeit des Mediums zu seiner gro3en Beliebtheit in
der Informationsbeschaffung. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 339f; Bjelke et al. 2016, S.
187-191) Als einen weiteren Grund flr die Nutzung des Internets bezeichnen Frauen
zudem den die Mdglichkeit zum Austausch mit anderen Schwangeren. Das Internet
bietet diesen einen Raum, um sich Uber verschiedene Themen in Bezug auf
Schwangerschaft auszutauschen. So wird von Frauen geschildert, dass der Austausch
mit anderen Schwangeren zu einem gestarkten Selbstbewusstsein bzgl. des eigenen
Standpunktes und der eigenen Situation fihrt. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 341)
Internetinformation kann zudem als unterstiitzende, befdhigende Ressource in
Entscheidungsfindungsprozessen in der Schwangerschaft angesehen werden, indem
das Spektrum an Untersuchungsmdéglichkeiten, das einer Schwangeren zur Verfligung
steht, sowie deren inharente Vor- und Nachteile Gberschaubar(er) und begreifbar(er)
wird. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 342f) In der Frequenz der Nutzung des Internets als
Informationsquelle rund um Themen der Schwangerschaft und verschiedener
Untersuchungsmethoden zeigen sich Unterschiede in Abhangigkeit davon, ob es sich
bei der Nutzerin um eine Erstgebarende handelt, oder ob bereits eine oder mehrere
Schwangerschaften erlebt wurden. Eine intensivere bzw. h&ufigere Nutzung des
Internets ist bei Erstgebarenden zu verzeichnen. (vgl. Bjelke et al. 2016, S. 188fff)

Trotz der konstatierten Vorteile ist die Wirkung und der Nutzen des Internets bzw. der
darin vorzufindenden Informationen ebenso kritisch zu hinterfragen. So liegen
Erfahrungen von Schwangeren vor, die durch die erworbenen Informationen derart
verunsichert wurden, dass daraus resultierend die Frequenz arztlicher Konsultation
anstieg. (vgl. Bjelke et al. 2016, S. 187-191)
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Studienteilnehmerinnen berichten zudem von negativen Erfahrungen hinsichtlich sich
widersprechender Informationen, welche unnétige Sorgen und Angste verursachen
und zu Verunsicherung fUhren. (vgl. Lagan et al. 2011, S. 342)

3. Forschungsfrage und Ziel der Arbeit

Die Entscheidung fir bzw. gegen die Inanspruchnahme von pranataldiagnostischen
Untersuchungen wird durch eine Vielzahl von Faktoren beeinflusst. Zum einen stellt
die Gesamtgesellschaft, deren Wertvorstellungen und Einstellungen eine Rahmung fur
das Handeln von Individuen dar. Insbesondere Personen aus dem naheren Umfeld
kénnen im Entscheidungsfindungsprozess eine Rolle spielen. Inmitten des
Gesundheitssystems lassen sich ebenfalls Faktoren bestimmen, die (potenziell)
beeinflussend auf die Wahl wirken. Dies kdnnen einerseits Personen — man denke
dabei an Medizinerlnnen, Pflegepersonal, Hebammen etc. — sein, andererseits
strukturelle Gegebenheiten, also Angebot und Umfang von
Untersuchungsmdglichkeiten, sowie dahinterstehende Vermarktungsstrategien. Die
Verflgbarkeit von Untersuchungen ist ihrerseits abhangig vom Stand der Technik- das
Spektrum an mdglichen Untersuchungen determiniert also weiters die Entscheidung
fir bzw. gegen die Inanspruchnahme. Hinzukommt, dass die Entscheidungen und
Handlungen Schwangerer stets von gesetzlichen Grenzen gerahmt und mitbeeinflusst
werden. Nicht zuletzt ist die Entscheidung einer Schwangeren, eine Untersuchung in
Anspruch zu nehmen oder abzulehnen, beeinflusst durch ihre Person selbst:
Individuelle Merkmale, Einstellungen und Haltungen werden dabei zu
mitbestimmenden GréBen des Handelns. Einen besonderen Einflussfaktor spielt dabei
das Wissen, Uber welches eine Schwangere verflgt. (vgl. Brauer et. al. 2016, S. 87f)

Zwar liegen, wie die Aufarbeitung des Forschungsstandes zeigt, empirische Befunde
zur Frage vor, welche Wissensformen im  Kontext medizinischer
Entscheidungsfindungsprozesse allgemein bzw. im Speziellen fir oder gegen die
Inanspruchnahme von PND relevant sind. Allerdings fokussieren die meist aus dem
angloamerikanischen Raum stammenden Auseinandersetzungen vordergrindig auf
den Einfluss einer bestimmten, einzelnen Wissensform. Zudem lasst sich feststellen,
dass der Einfluss von Wissen(-sformen) Gberwiegend in Bezug auf einzelne Methoden
der PND untersucht wird.
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Wenig hinterfragt bleibt dabei jedoch die Existenz unterschiedlicher Wissensformen
nebeneinander, deren Verhaltnis zueinander bzw. deren Zusammenspiel innerhalb
des  Entscheidungsprozesses fir bzw. gegen die Inanspruchnahme

pranataldiagnostischer Untersuchungen.

Diesem spezifischen Aspekt widmet sich die vorliegende Masterarbeit, mit dem Ziel,
einen Beitrag zum Osterreichischen Forschungsfeld zu leisten. Zu diesem Zweck

wurde folgende Forschungsfrage expliziert:

LAuUf Basis welchen Wissens treffen Schwangere ihre Entscheidung flir bzw. gegen

die Inanspruchnahme prénataldiagnostischer Untersuchungen?

Mithilfe dieser Fragestellung soll erortert werden, welche Wissensformen grundsatzlich
den Entscheidungsfindungsprozess flr bzw. gegen die Inanspruchnahme von PND
beeinflussen. Dabei ist sowohl von Interesse, welches Wissen bei den Schwangeren
bereits besteht, als auch welches zum Zweck der Entscheidungsfindung akquiriert
wird. Damit einher geht die Frage, wie die Entstehungssituation der einzelnen
Wissensformen beschaffen ist. Zudem soll eine Anndherung an den Umgang
Schwangerer mit unterschiedlichen Formen von Wissen und deren Grenzen erfolgen.

4. Wissen in der Gesellschaft - soziologische Relevanz und
Begriffsbestimmung

Das grundlegende Desiderat soziologischer Forschung besteht darin, zu ergriinden,
was Individuen dazu veranlasst, auf genau diejenige Art zu handeln, wie sie es in
verschiedensten Situationen des Lebens tun. Damit verbunden ist die Frage, welchen
Sinn Individuen ihrem dem Handeln dabei zugrunde legen. (vgl. Knoblauch 2008, S.
466)
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Im soziologischen Gebrauch rekurriert Sinn keineswegs ausschlieBlich auf die
individuelle, personliche Zuschreibung durch die handelnde Person. Es kbnnen
ebenso andere Personen ,sinnstiftend’ wirken und damit eine Handlungsorientierung
bieten: ,Diesen vermittelten und vermittelbaren Sinn nennen wir ,\Wissen® (...) [das; d.
Verf.] man also im soziologischen Sinne nicht als etwas ansehen [mag; d. Verf.] das
einen privilegierten Anspruch auf Wahrheit und Wirklichkeitsgeltung erhebt, (...)
[sondern; d. Verf.] vielmehr [als; d. Verf.] etwas, das die Akteure flr wahr oder wirklich
halten“ (Knoblauch 2008, S. 466). (vgl. ebd., S. 466)

Besonders auch in der Auseinandersetzung mit dem Thema Gesundheit kommt
Wissen ein bedeutender Stellenwert zu. Wie Wissen und Handeln zusammenhangen
kdnnen, zeigt unter anderem das Konzept der ,(Health Literacy’ bzw.
,Gesundheitskompetenz’. In einer Vielzahl unterschiedlicher Definitionen des
Konzeptes wird Gesundheitskompetenz von der Soziologin und
Politikwissenschaftlerin llona Kickbusch (2006) folgendermafen definiert:

Gesundheitskompetenz ist die Fahigkeit des Einzelnen, im taglichen Leben
Entscheidungen zu treffen, die sich positiv auf die Gesundheit auswirken (...) [und; d. Verf.]
starkt eine Person in der Selbstbestimmung und in ihrer Gestaltungs- und
Entscheidungsfreiheit zu Gesundheitsfragen und verbessert die Fahigkeit,
Gesundheitsinformationen zu finden, diese zu verstehen und damit Verantwortung fir die
eigene Gesundheit zu Gbernehmen. (ebd., S. 69, zit. n. BMGF 2017, S. 18)

Neben dem Handlungsaspekt im Sinne selbstbestimmten Gesundheitshandelns und
Entscheidens, der durch das Konzept stark unterstrichen wird, liegt ein weiteres,
grundlegendes Augenmerk auf der Komponente Wissen. So impliziert das Konzept,
dass Individuen die ihnen dargebotenen Informationen aufnehmen, in ihrem Sinn
erfassen, Uber diesen reflektieren, eine Wahl treffen und darauf aufbauend
Handlungen setzen kénnen. (vgl. BMG/BMBF 2015, S. 11; Dierks 2017, S. 2f) Health
Literacy umfasst also auch die ,(...) Kompetenz, auf der Basis von Informationen
angemessene gesundheitsrelevante Entscheide zu treffen und die zur Verflgung
stehenden Versorgungsleistungen effektiv zu nutzen (...)* (Abel und Sommerhalder
2015, S. 923).
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Das Konzept der ,Health Literacy’ bzw. der ,Gesundheitskompetenz* verdeutlicht einen
Transformationsprozess, dem die Patientlnnenrolle unterworfen ist: Patientinnen sind
in gesundheitlichen Belangen nicht mehr nur passive Nebenakteurlnnen, welche ihren
Gesundheits- bzw. Krankheitsstatus annehmen und die Entscheidungen der Arztinnen
unhinterfragt in Anspruch nehmen (missen). Ganz im Gegenteil werden Patientinnen
nun in aktiver, (mit-)verantwortlicher Rolle gesehen und dargestellt: als Patientin,
der/die das eigene gesundheitliche Outcome mafgeblich mitgestalten kann und muss.
(vgl. Kofahl und Trojan 2017, S. 64)

Mit dem Anliegen, besonders auch im Sinne der Gleichberechtigung und
Chancengleichheit allen Gesellschaftmitgliederinnen mehr Autonomie und
Selbstbestimmung in Hinblick auf deren Gesundheit zu ermdglichen, hat es das
Konzept der ,Health Literacy' bzw. ,Gesundheitskompetenz’ in die Agenden (inter-)
nationaler Gesundheitspolitik geschafft. (vgl. Abel und Sommerhalder 2015, S. 923)
So sieht auch eines der Osterreichischen Rahmengesundheitsziele vor, ,Die
Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung [zu; d. Verf.] starken® (BMGF 2017, S. X).
Health Literacy ,(...) soll die Menschen dabei unterstitzen, im Alltag
eigenverantwortliche Entscheidungen zu treffen, die ihre Gesundheit férdern. Dazu gilt
es unter anderem, (...) den Zugang zu verstandlicher, unabhangiger und
qualitatsgesicherter Information zu erleichtern (...)* (ebd.). Damit soll unter anderem
erreicht werden, dass Patientlnnen eine aktive(re) Rolle im Gesundheitssystem
zugesprochen bekommen und diese als Souverane auch wahrnehmen kénnen. (vgl.
ebd., S. X) Die besondere Dringlichkeit und der starke FOrderbedarf zeigt sich, wenn
es um die Kompetenzen der Gesellschaftsmitgliederlnnen in Bezug auf Gesundheit
geht- Osterreich liegt dabei im internationalen Vergleich auf dem vorletzten Platz und
weist vor allem im Bereich der Gesundheitsférderungskompetenzen Defizite auf. (vgl.
ebd., S. 17) Weiters kann festgehalten werden, dass sich vor allem in Anbetracht
dessen, dass ,(...) bei Frauen haufig medizinische Interventionen vorgenommen
werden, welche die kdrperliche Integritat in héchst sensiblen Bereichen betreffen (wie
z.B. (...) Pranataldiagnostik) (...)* (BMG/BMBF 2015, S. 12), die Wichtigkeit zeigt,
,Health Literacy‘ und daraus folgend informierte Entscheidungen zu férdern. (vgl. ebd.,
S.12)
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Deutlich wird damit, dass Wissen einen bedeutsamen Einfluss auf Handeln, besonders
auch auf Gesundheitshandeln hat. Die vorliegende Masterarbeit soll jedoch nicht die
,Gesundheitskompetenz‘ von Frauen untersuchen. Hingegen soll ein Aspekt, der auch
im Kontext von ,Health Literacy‘ bedeutsam ist, beleuchtet werden: Es soll Wissen
bzw. das Vorliegen unterschiedlicher Wissensformen, das als Basis flr
gesundheitsrelevante Entscheidung dient, untersucht werden. Dafur gilt es zu klaren,
was unter dem Begriff Wissen‘ in diesem Kontext verstanden werden soll. Denkbar
ist, dass mehrere, unterschiedliche Wissensarten in den
Entscheidungsfindungsprozess miteinflieBen, wie beispielsweise auch die Autorinnen
France et al. (2011, S. 756) konstatieren. Diese kdénnen vor allem auch in
unterschiedlicher Auspragung, Detaillierung und Fundierung bestehen.

Um dieser vermuteten Diversitat gerecht zu werden, erfolgt eine Anndherung an den
Wissensbegriff anhand der Ausfihrungen des Soziologen Helmut Willke (2005) und
Klaus North et al. (2016), Experten auf dem Gebiet des Wissensmanagements. Die
Autoren North, Brandner und Steininger (2016) definieren Informationen als Daten
»(...) die in einem Bedeutungskontext stehen und (...) zur Vorbereitung von
Entscheidungen und Handlungen dienen (...) [und damit; d. Verf.] Daten mit
Bedeutung [sind; d. Verf.] (...)* (ebd., S. 5) Werden Informationen miteinander
verkndpft, um ein bestimmtes Ziel zu verfolgen, ,(...) entsteht als Ergebnis der
Verarbeitung (...) durch das menschliche Bewusstsein [Wissen; d. Verf.]* (ebd.).
.informationen sind (...) [somit; d. Verf.] der Rohstoff, aus dem Wissen generiert wird
und die Form, in der Wissen kommuniziert und gespeichert wird“ (ebd.). Ahnlich nahert
sich auch Willke (2005) dem Wissensbegriff, demzufolge “(...) Wissen durch
Einbindung [von Informationen; d. Verf.] in einem zweiten Kontext von Relevanzen (...)
[und; d. Verf.] den Einbau von Informationen in Erfahrungskontexte [entsteht und; d.
Vert.] (...) notwendiger Bestandteil eines zweckorientierten Produktionsprozesses [ist;
d. Verf.]* (ebd., S. 82).

Wissen soll daraus folgend in dieser Arbeit als Konglomerat von Informationen gedacht
werden, die im Sinne der Verfolgung eines bestimmten Zieles — namlich eine
Entscheidung flr oder gegen die Inanspruchnahme zu treffen — akquiriert, verarbeitet
bzw. reflektiert werden.
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Abhangig davon, aus welcher Quelle Informationen bezogen werden, bilden sich
eigene Wissensformen aus: So beispielsweise ,Internetwissen‘ als Form von Wissen,
gespeist aus unterschiedlichsten Informationen aus dem Medium Internet, oder aber
,Beratungswissen‘ als Verbindung von Informationen aus der Beratung durch

Medizinerlnnen.

5. Kontext: Schwangerschaftsvorsorge in Osterreich

Das folgende Kapitel soll einen Uberblick liber das dsterreichische Vorsorge- und
Untersuchungsangebot in der Schwangerschaft geben. Initial wird das ésterreichische
Mutter-Kind-Pass-Programm, anschlieBend das Angebot zusatzlicher
pranataldiagnostischer Untersuchungen skizziert. Ein weiterer Abschnitt widmet sich
aktuellen  Tendenzen in  der Inanspruchnahme bzw. Anwendung

pranataldiagnostischer Untersuchungsmethoden.

5.1. Das 6sterreichische Mutter-Kind-Pass-Programm

Das Mitte der 1970er Jahre implementierte und bis dato mehrfach adaptierte Mutter-
Kind-Pass-Programm, reguliert durch die Mutter-Kind-Pass-Verordnung (MuKiPassV)
(2002)3, sieht Untersuchungen der werdenden Mutter bzw. des heranwachsenden
Kindes wahrend der Schwangerschaft, wie auch postpartum in den ersten
Lebensjahren Vor. Unabhéangig von Staatsbirgerschaft und
Krankenversicherungsstatus kdénnen die Leistungen bei Vertragspartnern
unentgeltlich in Anspruch genommen werden, sofern die Schwangere einen
Aufenthaltstitel fiir Osterreich hat. Die Finanzierung der Leistungen erfolgt
anteilsmaBig Gber den Osterreichischen Familienlastenausgleichsfonds (FLAF), sowie

Uber die Sozialversicherung. (vgl. Bancher-Todesca 2010, S. 11f)

3 Siehe dazu: Bundeskanzleramt (BKA)/ Rechtsinformationssystem (RIS) 2017c: Bundesrecht konsolidiert: Gesamte
Rechtsvorschrift fir Mutter-Kind-Pass-Verordnung 2002, Fassung vom 04.07.2002; Langtitel: Verordnung des Bundesministers
fir soziale Sicherheit und Generationen Uber die Festlegung eines Mutter-Kind-Pass-Untersuchungsprogrammes, die
Voraussetzungen zur Weitergewahrung des Kinderbetreuungsgeldes in voller Hohe sowie Uber den Mutter-Kind-Pass (Mutter-
Kind-Pass-Verordnung 2002 - MuKiPassV).
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War durch die Implementierung des Programms initial eine Verminderung von
frihkindlichem Sterben angestrebt — dieses Bestreben war von Erfolg gekrént, die
Sauglingssterblichkeitsrate lag im Jahr 2015 bei knapp 3 %o (vgl. Statistik Austria 2017)
— so hat sich die Perspektive im Laufe der Jahrzehnte verandert. Heute fokussiert das
Programm verstarkt darauf, vorzeitige Geburten zu vermeiden, pathologische
Veréanderungen beim heranwachsenden bzw. geborenen Kind frihzeitig zu erkennen
und den Gesundheitsstatus der werdenden Mutter sowie des Embryos bzw. Fotus
wahrend der Schwangerschaft bzw. des Babys postpartum zu férdern. Grundsatzlich
obliegt die Entscheidung fir bzw. gegen die Inanspruchnahme der Schwangeren.
Doch stellt die Inanspruchnahme einiger Untersuchungen eine Voraussetzung fir den
Erhalt des vollen bzw. teilweisen Kinderbetreuungsgeldes (KBG) dar. (vgl. Bancher-
Todesca 2010, S. 11fff) Die folgende Tabelle gibt einen kurzen Uberblick (iber die
Untersuchungen im Zuge des Mutter-Kind-Passes, den Zeitraum, in welchem diese
durchgefihrt werden kénnen, sowie Uber mdgliche Beeinflussungen des

Kinderbetreuungsgeldes durch Nicht-Inanspruchnahme.*

Zeitpunkt der Umfang der .
Untersuchung Untersuchung Einflussnahme aut KBG
g.(;r:\?v.angerschafts- Sonographische Optional; kein Einfluss auf die
woche (SSW) Untersuchung Gewahrung des vollen KBG
. Labor-Untersuchung
bis Ende der 16. Gynéakologische Beeinflusst Umfang des KBG
SSW
Untersuchung
Interne Untersuchung
17.-20. SSW Gynéakologische Beeinflusst Umfang des KBG
Untersuchung
i Sonographische Optional; kein Einfluss auf die
18.-22. SSW Untersuchung Gewahrung des vollen KBG
Optional; kein Einfluss auf die
18.-22. SSW Hebammen-Beratung Gewahrung des vollen KBG
Labor-Untersuchung
25.-28. SSW Gynéakologische Beeinflusst Umfang des KBG
Untersuchung
i Gynéakologische Voraussetzung fir die Gewahrung
30.-34. SSW Untersuchung des vollen KBG
Sonographische Optional; kein Einfluss auf die
30.-34. SSW Untersuchung Gewiéhrung des vollen KBG
i Gynakologische .
35.-38. SSW Untersuchung Beeinflusst Umfang des KBG

Tabelle 1: Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen, Quelle: Bundeskanzleramt(BKA)/Rechtsinformationssystem (RIS)
2017a: Bundesrecht konsolidiert: Gesamte Rechtsvorschrift flir Mutter-Kind-Pass-Verordnung 2002, Fassung vom
19.06.2017, Darstellung durch die Autorin.

4Anm. d. V.: Aufgrund der Fragestellung dieser Arbeit wurde davon abgesehen, das Untersuchungsprogramm postpartum
darzustellen.
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5.2. Pranataldiagnostik in Osterreich

Innerhalb des Spektrums an mdglichen pranataldiagnostischen Untersuchungen kann
zwischen non-invasiven und invasiven Untersuchungsmethoden unterschieden
werden. Untersuchungen der ersten Gruppe zeichnen sich unter anderem dadurch
aus, dass sie ohne den direkten Eingriff in den Kérper der Schwangeren durchgefihrt
werden kdnnen und — zumindest dem heutigen Stand der Wissenschaft nach — keine
physischen Beeintrachtigungen bzw. Nebenwirkungen fir Schwangere und Fétus zur
Folge haben. Bei invasiven Methoden hingegen werden mutterliche bzw. fetale Zellen
entnommen und bedurfen daher eines Eingriffs in den Kérper der Mutter in Form einer
Punktion. (vgl. BMFJ 2015, S. 10-20) Ein weiteres Unterscheidungskriterium besteht
darin, dass ,(...) nicht-invasive Tests (...) [zur; d. Verf.] Risikoabklarung (...)
[herangezogen; d. Verf], (...) invasive Tests zur Abklarung von auffalligen
Vorbefunden nicht-invasiver Tests durchgefiihrt [werden; d. Vert.]* (Hager und GrieBler
2011, S. 9). Seit Beginn pranataldiagnostischer Untersuchungen Mitte der 1960er
Jahre wurden die Untersuchungsmoéglichkeiten  kontinuierlich  erweitert.
Nichtsdestotrotz muss im Hinterkopf behalten werden, dass die meisten verfligbaren
Methoden lediglich Wahrscheinlichkeitseinschdtzungen fir eine pathologische
Manifestation beim heranwachsenden Kind erzielen. Nur wenige Tests lassen
hingegen (nahezu) gesicherte Diagnosen zu, bergen ihrerseits jedoch meist Nachteile
bzw. Risiken. Dabei ist zudem zu bedenken, dass nur fir wenige der dadurch
detektierbaren Erkrankungen auch Therapiemdglichkeiten bestehen. Daraus ergeben
sich fur die werdende Mutter einige wenige Mdoglichkeiten, auf eine
Wabhrscheinlichkeitseinschatzung bzw. Diagnose einer Erkrankung zu reagieren. Zum
einen besteht die Mdglichkeit, die Schwangerschaft innerhalb des gesetzlichen
Rahmens abzubrechen.s Weiters ermdglicht die Untersuchung auf Erkrankungen unter
Umstanden das Vorausplanen medizinischer Spezialbehandlungen direkt nach der
Geburt, oder in speziellen Fallen Interventionen wahrend der Schwangerschaft.
Zudem kann die frihzeitige Kenntnis Gber eine Anomalie als Mdéglichkeit gesehen
werden, sich auf das Leben mit einem kranken bzw. beeintrachtigten Kind
vorzubereiten. (vgl. Schaaf und Zschocke 2013, S. 162f)

5 Siehe dazu: Bundeskanzleramt (BKA)/ Rechtsinformationssystem (RIS) 2017b: Bundesrecht konsolidiert: Gesamte
Rechtsvorschrift fiir Strafgesetzbuch, Fassung vom 22.06.2017: §§ 96 StGB Schwangerschaftsabbruch, sowie 97 StGB
Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs.
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Anders als bei den Untersuchungen im Mutter-Kind-Pass-Programm ist die
Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen nicht mit dem Bezug von
finanziellen Unterstitzungsleistungen verbunden: Die Entscheidung fir die
Durchflhrung obliegt — zumindest formal — der Schwangeren. Dennoch — oder gerade
deswegen — so weist auch das Bundesministerium fir Familien und Jugend (BMFJ,
2015) in der Broschure ,Pranataldiagnostik Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen®
darauf hin, ist ,Der Arzt/die Arztin (...) verpflichtet (...) [die Schwangere; d. Verf.] Gber
einzelne Untersuchungsmoglichkeiten ausfuhrlich zu informieren (...) [und im Falle
einer Ablehnung pranataldiagnostischer Untersuchungen) dies per Unterschrift (...)
bestatigen [zu lassen; d. Verf.]* (ebd., S. 8). Die Kosten flir die Untersuchungen
werden grundsétzlich nicht von der Krankenkasse tbernommen und missen von
Patientinnen privat bezahlt werden. (vgl. ebd., S. 7fff) Ausnahmen stellen
Krankenanstalten dar, welche gewisse pranataldiagnostische Untersuchungen
unentgeltlich durchfihren, sofern die betreffende Schwangere in der Einrichtung zur
Entbindung angemeldet ist. (vgl. Hager und GrieBBler 2012, S. 19)

Nachfolgend werden die derzeit in Osterreich zugelassenen bzw. praktizierten

Methoden der Pranataldiagnostik kurz umrissen.
Non-invasive Pranataldiagnostik
Einsatz von Ultraschall (Sonographie):

Anhand sonographischer Untersuchungen kénnen in den unterschiedlichen Stadien
der Schwangerschaft sowohl Aussagen Uber die Physiologie der Graviditat, als auch
Uber das Schwangerschaftsstadium getroffen werden. Zudem ist durch die
Durchfihrung von Ultraschalluntersuchungen ein erster Eindruck Uber mdégliche
pathologische Veranderungen beim Embryo bzw. Fétus zu gewinnen. (vgl. Schaaf und
Zschocke 2013, S. 163) Zu konstatieren ist jedoch an dieser Stelle, dass die drei
optionalen Ultraschall-Untersuchungen im Mutter-Kind-Pass-Programm dezidiert nicht
der Diagnose von Fehlbildungen bzw. Auffalligkeiten am heranwachsenden Kind
dienen. Lediglich soll eine erste Einschatzung uber ,(...) grobe Auffalligkeiten und
Fehlbildungen orientierend [erfolgen; d. Verf.] (...) [weshalb auch die; d. Verf.]
Méglichkeit [besteht; d. Verf.], dass weniger augenfallige Befunde Ubersehen werden*
(OEGGG (Erscheinungsjahr unbekannt), S. 1). (vgl. OEGGG (Erscheinungsjahr
unbekannt), S. 1)
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Organscreening:

Mittels Ultraschall wird bei dieser Untersuchung die Beschaffenheit und Ausbildung
der fetalen Organe begutachtet. Zusétzlich erfolgt eine Bestimmung der
Amnionmenge, sowie eine Begutachtung des Mutterkuchens. Eine sichere Aussage
Uber das Nicht-/ Vorliegen einer Pathologie beim F&tus kann jedoch nicht getroffen
werden, sondern bedarf im Verdachtsfall weiterer Untersuchungen. (vgl. Schaaf und
Zschocke 2013, S. 164)

Nackentransparenzmessung:

Die Ultraschall-gestitzte Untersuchung der fetalen Nackendichte dient der gezielten
Suche nach maoglichen genetisch bedingten Fehlbildungen bzw.
Entwicklungsstérungen beim Foétus, wie beispielsweise bei zugrundeliegender
Trisomie 13, 18 oder 21 bzw. anderen Syndromen. (vgl. Schaaf und Zschocke 2013,
S. 163f)

Combined-Test:

Beim Combined-Test wird das Blut der Schwangeren untersucht und die Ergebnisse
unter Einbezug ihres Alters mit jenen einer sonographischen Untersuchung des Fétus
kombiniert. Damit soll eine Annaherung an die Frage erfolgen, ob beispielsweise eine
Trisomie 21 oder andere Fehlbildungen vorliegen. Zwar ergibt die Untersuchung eine
individuelle Risikoeinschatzung, jedoch keine Gewissheit tiber das Nicht-/ Vorliegen
einer Erkrankung bzw. Beeintrachtigung. Die Genauigkeit der Methode liegt bei ca. 90
% mit einer 5 %- Rate falsch-positiver Befunde; es ergeben sich Risikoangaben
zwischen 1:4 und 1:20 000. (vgl. Krampl-Bettelheim 2017, S. 14f)

Triple-Test:

Anhand der Bestimmung der Konzentration dreier Proteine im Blut der Schwangeren
wird die Wahrscheinlichkeit fir das Bestehen einer chromosomalen Erkrankung oder
eines Neuralrohrdefekts beim Fétus eingeschatzt. Gesicherte Aussagen Uber das
definitive Nicht-/ Vorliegen kdnnen jedoch auch hier nicht getroffen werden. (vgl.
Schaaf und Zschocke 2013, S. 165)
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Non-invasive prenatal testing (NIPT):

Das seit 2012 auch in Osterreich mégliche ,non-invasive prenatal testing* (Krampl-
Bettelheim, 2017: 15), kurz: NIPT, besteht in der Untersuchung fetaler DNA im
mutterlichen Blut auf Vorliegen einer Trisomie 13, Trisomie 18 oder Trisomie 21. Die
Entdeckungsrate liegt bei 99,8 % flr eine Trisomie 21, bei 97,8 % flr eine Trisomie 13
bzw. bei 96,5 % flr eine Trisomie 18. Die Wahrscheinlichkeit falsch-positiver Befunde
liegt bei 0,3 %. (vgl. Krampl-Bettelheim 2017, S. 14fff) Anwendung findet dieses
Verfahren sowohl als Zusatzmethode bei Vorliegen eines auffalligen Befundes nach
durchgefihrter non-invasiver Untersuchung, als auch als Methode erster Wahl anstelle
des Combined-Tests, wenn bei der Sonographie Auffalligkeiten festgestellt bzw.
vermutet werden. (vgl. Krampl-Bettelheim 2017, S. 14fff)

Invasive Pranataldiagnostik
Amniozentese:

Bei der Amniozentese wird Fruchtwasser mittels ultraschallgesteuerter Punktion durch
die Bauchdecke der Schwangeren entnommen und untersucht. Die Laboranalyse der
Probe gibt Aufschluss Uber das Vorliegen einer chromosomalen Erkrankung des
Fotus, eines Neuralrohrdefekts oder einer pathologischen Entwicklung der fetalen
Bauchwand. Die Wahrscheinlichkeit, dass durch den invasiven Eingriff ein Abort
ausgeldst wird, liegt bei ca. 1 %. (vgl. Schaaf und Zschocke 2013, S. 167)

Chorionzottenbiopsie:

Bei der Plazenta-Punktion werden durch die Bauchdecke oder aber durch den
Gebarmutterhals Gewebeproben aus der Plazenta entnommen. Die darin befindlichen
fetalen Zellen werden anschlieBend im Labor auf Verdnderungen im
Chromosomensatz untersucht. Die Wahrscheinlichkeit durch den Eingriff eine
Fehlgeburt auszuldsen liegt bei ca. einem halben bis einem Prozent. (vgl. Schaaf und
Zschocke 2013, S. 166f)

38



Chordozentese:

Unter Ultraschallkontrolle wird eine Nadel durch die Bauchdecke der Schwangeren
eingefihrt und fetales Blut aus der Nabelschnur entnommen. Dieses wird
anschlieBend im Labor auf das Vorliegen von Infektionen oder anderer Krankheiten
untersucht. Die Eintrittswahrscheinlichkeit einer Fehlgeburt infolge des Eingriffes liegt
bei bis zu 2 %. (vgl. Schaaf und Zschocke 2013, S. 168)

5.3. Routinisierung und Normalisierung von Untersuchungen

Wie sich zeigt, sind Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen, genauer die Ultraschall-
Untersuchungen und non-invasiven Methoden der Pranataldiagnostik, zwei nahe
beieinanderliegende Bereiche in der Schwangerschaftsbetreuung. Aufgrund der
unterschiedlichen Zielsetzungen — Uberblick tiber Zustand der Schwangerschaft im
Sinne der Gesundheitsférderung und Pravention im Mutter-Kind-Pass-Programm
versus gezielte Erkennung moglicher Fehlbildungen und Beeintrachtigungen durch
Pranataldiagnostik — bedirfen sie jedoch einer klaren Abgrenzung.

Wie bereits in den vergangenen Kapiteln eingehend expliziert wurde, ist die
Inanspruchnahme der prénataldiagnostischen Verfahren ein Recht, jedoch keinesfalls
Pflicht einer Schwangeren. Es liegt formal gesehen in der Autonomie der Patientin,
sich flr oder gegen diese zu entscheiden.

Empirische Befunde zeichnen jedoch ein Bild, das die tatsachliche Wahlfreiheit in
Frage stellt. So weisen die Autorinnen Hager und GrieBler (2011) darauf hin, dass ,Die
in Osterreich (bliche Schwangerenvorsorge im Rahmen der Mutter-Kind-Pass-
Untersuchungen (...) zur routinemafBigen Verwendung nicht-invasiver PND (...)
beigetragen [hat; d. Verf.] (...) [und diese pranataldiagnostischen Untersuchungen; d.
Vert.] heute als fester Bestandteil der Schwangerenvorsorge (...) fur schwangere
Frauen nahezu selbstverstandlich geworden [sind; d. Verf.]* (ebd., S. 3f). ,PND
beschrankt sich nicht mehr auf Risikoschwangerschaften, sondern ist routinemanige,
gangige Praxis geworden, die ,gemacht gehért* “(ebd., S. 75; Herv. i. O.).

Besonders bei sogenannten Risikoschwangerschaften wird der Einsatz von
Pranataldiagnostik vonseiten der Medizin propagiert. (vgl. Baz und Brinckwirth 2012,
S. 236f)
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Dem medizinischen Fachnachschlagewerk Pschyrembel (Online-Ausgabe) (2017b)
folgend besteht eine Risikoschwangerschaft unter anderem, wenn eine Schwangere
alter als 35 Jahre ist, die Konzeption durch Fertilitdtstechniken unterstitzt wird, eine
Frau bereits Fehlgeburten hatte bzw. an Krankheiten leidet. (vgl. Pschyrembel-Online
2017b) Statistisch lasst sich eine Verschiebung des durchschnittlichen Alters von
Frauen zum Zeitpunkt der ersten Geburt erkennen: Lag das durchschnittliche Alter
einer Erstgebarenden im Jahr 1985 noch bei 24 Jahren, brachten Frauen im Jahr 2015
ihr erstes Kind im Durchschnitt mit 29,3 Jahren zur Welt. (vgl. Statistik Austria 2017a)
Besonders sichtbar wird die Verschiebung bei genauerer Betrachtung der
Altersgruppen: Eurostat (2015) zufolge waren im Jahr 2013 knapp 53 % der
Gebarenden zwischen 20 und 29 Jahre alt, nahezu 40 % befanden sich in der
Alterskohorte zwischen 30 und 39 Jahren und rund 3 % gehdrten der Gruppe der Uber
40-Jahrigen an. (vgl. Eurostat 2015) Auch Mehrlingsschwangerschaften haben an
Bedeutung gewonnen. Lag laut Statistik Austria (2017b) die Zahl an
Mehrlingsgeburten — inbegriffen sind Zwillings- bis Finflings-Geburten — im Jahr 1991
noch bei 945, wurden im Jahr 2016 bereits 1.362 Geburten von Mehrlingen registriert.
(vgl. Statistik Austria 2017b) Mehrlingsgeburten entsprachen 2015 damit einem Anteil
von knapp tber 3 % an der Gesamtgeburtenanzahl. (vgl. Statistik Austria 2016)

Auch die Inanspruchnahme assistierter Reproduktion — dies bezeichnet Verfahren der
kinstlichen Befruchtung wie beispielsweise die In-Vitro-Fertilisation (IVF) und
Intrazytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI) — wird immer haufiger in Anspruch
genommen. Lag die Zahl der Paare, die 2009 Reproduktionstechnologien nutzten, bei
4.806 (vgl. Kern 2010, S. 3), stieg die Anzahl dieser im Jahr 2016 auf 6.633 (vgl. Kern
2017, S. 2) an. Der Anteil der Frauen, die sich 2016 fir die Inanspruchnahme
assistierter Reproduktion entschieden haben, war in den Altersgruppen der 31- bis 35-
Jahrigen (39 %) und 36 bis 40 Jahre alten Frauen (33 %) am gréBten. (vgl. Kern 2017,
S. 2f)
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6. Modelle der Entscheidungsfindung

Obzwar medizinisches Beratungswissen, also Informationen aus der Hand
medizinischen Fachpersonals notwendig ist, nehmen Arztinnen nicht, wie lange Zeit
praktiziert, die Entscheidung Uber das medizinische Procedere alleine auf sich.
Vielmehr liegt die Entscheidungsfindung bei den Patientinnen, welche zwar durch
Arztinnen Informationen erhalten, jedoch selbst entscheiden, welche Interventionen

sie in Anspruch nehmen wollen. (vgl. Coxon et al. 2012, S. 503-510)

Um einen tieferen Einblick in Entscheidungsfindungsprozesse in medizinischen
Fragen zu gewinnen, werden im folgenden Kapitel zwei Konzepte vorgestellt, die in

der (westlichen) medizinischen Praxis, so auch in Osterreich, ihre Anwendung finden.

6.1. Informed Consent (Informierte Einwilligung)

Die grundsatzliche ldee hinter dem Modell des ,Informed Consent’, zu Deutsch:
JInformierte Einwilligung‘, besteht, wie der Name bereits indiziert, darin,
Entscheidungen von Patientinnen beruhend auf der Vermittlung von Informationen
herbeizufihren. Durch dieses Konzept soll nicht nur die Autonomie der Patientlnnen
unterstltzt, sondern auch deren Recht auf kérperliche Unversehrtheit gewahrt werden.
Das Konzept baut auf drei Grundpfeilern auf, die fir die moderne westliche Medizin
grundlegend sind: Zum einen werden durch die Befahigung der Patientinnen und der
Fokussierung auf deren individuelle Wiinsche, Vorstellungen und Standpunkte nicht
nur ethische Grundsatze, wie das Recht auf Selbstbestimmungé 7, sondern zum
anderen auch Grundrechte, wie jenes auf kdrperliche Unversehrtheit wahrzunehmen
und zu sichern versucht. (vgl. Appelbaum et al. 2001, S. 11ff; van den Heuvel et al.
2009, S. 880f; Dima et al. 2014, S. 38ff) Weiters nimmt der ,Informed Consent’
besonders im Bereich der Genetik eine wichtige Rolle ein, indem er eine klare
Gegenposition zur Eugenik darstellt. (vgl. van den Heuvel et al. 2009, S. 880f)

6 Vgl. auch Marteau et al. 2001, S. 99.
7 Anm. d. Verf..: In Bezug auf Pranataldiagnostik sei hier vor allem auf den Grundsatz der reproduktiven Autonomie
(reproductive choice) zu verweisen; siehe dazu bspw. Schaupp (2009).
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Das Wissen, auf welcher die Entscheidung der Patientinnen (zumindest teilweise)
basiert, stammt aus dem kommunikativen Austausch zwischen Medizinerln und
Patientin: Arztinnen informieren Patientlnnen (iber Indikation, Nutzen, aber auch tber
etwaige Risiken des geplanten medizinischen Agierens, sowie Uber mogliche
alternative Vorgehensweisen bzw. Behandlungsmethoden. Auf Basis dieser
Informationen obliegt es den Patientinnen sich fir oder gegen das von den
Medizinerlnnen vorgeschlagene Procedere zu entscheiden. (vgl. Appelbaum et al.
2001, S. 11ff) Um Patientlnnen eine individuelle Entscheidung fir oder gegen die
Inanspruchnahme einer Intervention zu ermoglichen ist sowohl in der Wahl, als auch
in der Vermittlung der Informationen ein hohes MaB an Objektivitdt und Qualitat
vonndten. Wie bereits in Kapitel 2.2.2.2 dargelegt wurde, kann ein Quantum an
Subjektivitat und Direktivitat in der Beratungspraxis nicht vollstdndig ausgeschlossen
werden. (vgl. Williams et al. 2002, S. 343fff) Ebenso handle es sich bei der
Idealvorstellung, jedem/jeder Patientln alle relevanten Informationen bieten zu
kénnen, um eine Vorstellung, der ein/e beratende/r Medizinerln kaum gerecht werden
kann. (vgl. Briss et al. 2004, S. 71f; Moody et al. 2011, S. 240)

Das Konzept des ,Informed Consent!, dessen Anfédnge in der Mitte des 20.
Jahrhunderts liegen, ist — zumindest in der westlichen Medizin — mittlerweile zum Usus
geworden. Dies hat eine bedeutende Wende sowohl in der Konzeption der Arztinnen-
und Patientlnnenrolle, als auch in deren Stellung in der medizinischen Praxis
angestoBen. (vgl. Dima et al. 2014, S. 37f) Neben vielen anderen (européischen)
Landern ist auch in Osterreich das Einholen eines ,Informed Consent' vor der
Untersuchung des Genmaterials von Patientinnen — so auch in der Pranataldiagnostik

— einzuholen:

Grundséatzlich setzt die Durchfihrung einer Genanalyse eine ausdrickliche, schriftliche
Zustimmung des Betroffenen und eine umfassende Aufklarung tiber Wesen, Tragweite und
Aussagekraft der durchgefiihrten Analyse (Informed Consent) voraus. Dabei muss Gber
Alternativen zur geplanten Vorgangsweise informiert werden, damit die/der Betroffene
wirklich das Fir und Wider abwéagen kann. ,Informed consent” bedeutet also eine
Zustimmung in Kenntnis der Umstéande. (Streicher 2003, S. 27)

42



Infolgedessen qilt der sogenannte »informed consent« im modernen medizinrechtlichen
und -ethischen Selbstverstandnis als zentraler Baustein der »Patientenautonomie«, durch
deren Anerkennung (...) der Patient gegen arztliche Bevormundung und »Entmindigung«
normativ zu einem gleichberechtigten Konterpart »aufgeriistet« werden sollte. (Duttge
2015, S. 76)

6.2. Shared decision-making (Partizipative Entscheidungsfindung)

Verwurzelt im Prozess der Herausbildung und Etablierung von Selbsthilfegruppen
stellt das ,Shared decision-making’ (SDM) ein Modell ,(...) der Arzt-Patient-
Kommunikation [dar, welches; d. Verf.] (...) den Wunsch des Patienten nach
Beteiligung an den Entscheidungen Uber sein Gesundheitsproblem zu realisieren
[versucht; d. Verf.]* (Klemperer und Rosenwirth 2005, S. 6). In Abkehr zur
paternalistischen Behandlungspraktik, in welcher sowohl die Akquirierung und
Anwendung von Wissen, als auch die Entscheidungsmacht primér auf medizinischer
Seite zu verorten ist, sieht das Modell des ,Shared decision-making‘, zu Deutsch
,Partizipative Entscheidungsfindung® (PEF), ebenso die Bertcksichtigung der
Patientinnen vor. Medizinerlnnen und Patientlnnen stehen miteinander in einem
wechselseitigen Austauschverhéltnis. (vgl. Kajnar 2006, S. 74f) ,In SDM, the
clinician/counsellor and the client share information on the basis of which a decision is
to be made. They then discuss their views and come to an agreed decision for which
they share the responsibility” (Elwyn et al. 2000, S. 136).

Ahnlich dem Modell des ,Informed Consent' bieten Medizinerinnen den Patientinnen
eine Erwagungs- bzw. Entscheidungsgrundlage, indem sie diese mit Informationen zu
Ursachen des zugrundeliegenden medizinischen Status, zu
Behandlungsmadglichkeiten, deren Risiken und Benefits informieren. Weiters werden
die Sichtweisen, Einstellungen, Winsche und Vorstellungen der Patientinnen erfragt
und in die Diskussion miteinbezogen. Die schlussendliche Entscheidung — und dies
stellt den entscheidenden Unterschied zum Modell des ,Informed Consent’ dar —
treffen nicht die Patientlnnen alleine, sondern in Kooperation und kommunikativem
Austausch mit den Arztlnnen. (vgl. Kajnar 2006, S. 75fff; Gartlehner und Matyas 2016,
S.18)
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Die Autorlnnen Elwyn et al. (2012) haben ein dreistufiges Modell erarbeitet, welches
der praktischen Umsetzung des SDM dienlich sein kann, bestehend aus den
Elementen ,choice talk, option talk and decision talk“ (ebd., S. 1363). Der erste Schritt
besteht darin, Patientinnen zu vermitteln, dass ein medizinischer Status besteht, der
einer Behandlung und einer dementsprechenden Entscheidung bedarf. Von
besonderer Bedeutung ist hierbei, den Patientinnen zu kommunizieren, dass in diesem
Prozess deren Recht auf Mitbestimmung realisiert und die Einbringung ihrer
Vorstellungen bzw. Wiinsche forciert werden soll. Dennoch bedeutet dies nicht, dass
Patientlnnen in ihrer Entscheidung auf sich alleine gestellt sind, sondern Unterstitzung
durch den/die Medizinerln erhalten. Im nachfolgenden ,option talk“ (ebd., S. 1363) soll
sowohl der Wissensstand der Patientinnen zum zugrundeliegenden Status und
dessen Behandlungsoptionen eruiert, als auch Handlungsmdglichkeiten, sowie Vor-
und Nachteile dieser durch Arztlnnen vermittelt werden. In dieser Phase kénnen
sogenannte ,decision aids“ (ebd., S. 1364), also unterstitzende Materialien zur
Entscheidungsfindung zum Einsatz kommen. Diese, so beispielsweise so genannte
,decision boards® (ebd.) oder aber Broschlren, dienen der Veranschaulichung von
Optionen, die den Patientinnen zur Verfligung stehen, und sollen so die anstehende
Entscheidung erleichtern. (vgl. ebd., S. 1363ff) Wie empirische Daten zeigen,
erleichtern diese Entscheidungshilfen nicht nur einen Uberblick {iber Optionen zu
gewinnen, sondern resultieren zudem in einem besseren Verstandnis der mit dem
gewahlten Procedere verbundenen Implikationen. (vgl. Spatz et al. 2016, S. 2063) In
der prozessualen Schlussphase, dem ,decision talk* (Elwyn et al. 2012, S. 1363), wird
in kommunikativem Austausch zwischen Arztlnnen und Patientinnen erarbeitet,
welche Optionen mit den Vorstellungen letzterer konformgehen. Besonders auf dieser
Stufe des Entscheidungsfindungsprozesses sei es, so die Autorinnen, von besonderer
Bedeutung den Patientlnnen Zeit zu geben, um Uber die anstehende Entscheidung
und mdgliche Optionen zu reflektieren, sowie zuséatzliche Informationen einzuholen.
(vgl. Elwyn et al. 2012, S. 1363ff)
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Ein Vorteil des beschriebenen Vorgehens ist die Mdglichkeit der Patientinnen ihr Recht
auf Selbstbestimmung wahrzunehmen und in Rekurs auf ihre Individualitat die
Entscheidung Uber ihre Behandlung maBgeblich mit zu beeinflussen. Dieser Umstand
resultiert nicht zuletzt in einem hdéheren MaB an Patientinnen-Zufriedenheit und
besseren Behandlungsergebnissen. Neben diesen konstatierten Vorteilen ist jedoch
nicht von der Hand zu weisen, dass das Modell auch Herausforderungen und maégliche
Nachteile birgt. So darf nicht Gbersehen werden, dass Individuen unterschiedlich mit
Informationen umgehen, verschieden starke Bedlrfnisse nach Aufklarung und
Information, jedoch auch nach Entscheidungsfreiheit und Selbstbestimmung haben.
Auf Seite der Arztinnen ist unter anderem zu bedenken, dass die medizinische
Beratung ein hohes MalB3 an aktuellstem Fachwissen, sowie fundierten sozialen
Kompetenzen erfordert. Weiters ist — je nach von Patientinnen gewlnschtem
Informationsausmaf3 und Umfang der Beratung — die Vermittlung der Informationen
sowohl personell, als auch zeitlich ressourcenintensiv. Diese Faktoren und
individuellen Gegebenheiten gilt es im Modell des ,Shared decision-making‘, so die
Theorie, miteinzubeziehen. (vgl. Kajnar 2006, S. 77-81; Elwyn et al. 2012, S. 1362)

6.3. Zwischenfazit Informed Consent & Shared decision-making

Wie zu sehen ist, ist beiden Ansatzen gemein, dass durch die Vermittlung von
Informationen eine Grundlage fir die Entscheidungsfindung geschaffen wird. Die
Wissensvermittlung obliegt dabei — zumindest theoretisch — qua Expertise den

Medizinerlnnen.

Bei der Betrachtung der beiden Ansétze gilt es, trotz konstatierter Ahnlichkeiten bzw.
Parallelen, Unterschiede zu erkennen: ,Wahrend der Patient beim ,Informed Consent'
nur Uber den (einen) geplanten Eingriff informiert wird und lediglich UGber ein Vetorecht
verfigt (...) [, werden im; d. Verf.] SDM (...) im Gegensatz dazu samtliche
Behandlungsalternativen erdrtert und eine gemeinsame Entscheidung(-sfindung) von
Arzt und Patient angestrebt® (Scheibler et al. 2003, S. 12).
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Handelt es sich auch um zwei unterschiedliche Wege, Entscheidungen fir ein
medizinisches Vorgehen zu evozieren, sind Kombinationen beider Modelle durchaus
denkbar: ,Only recently have policy makers provided tangible incentives to promote
informed consent that conform to a reasonable-patient standard. Washington State,
for example, has enacted legislation linking shared decision making to informed
consent and promoting the use of decision aids as an alternative to standard informed
consent documents® (Spatz et al. 2016, S. 2064).

7. Methodische Herangehensweise

Im folgenden Kapitel wird in die Methoden eingefuhrt, mithilfe welcher die explizierte

Forschungsfrage

— ,Auf Basis welchen Wissens treffen Schwangere ihre Entscheidung fir bzw. gegen
die Inanspruchnahme préanataldiagnostischer Untersuchungen?“ —

bearbeitet und die zugrundeliegenden Ergebnisse erzielt wurden.

Da das zugrundeliegende Forschungsinteresse in Osterreich bisher wenig
Hinwendung gefunden hat, wird ein qualitativer Zugang gewahlt. Dies soll
ermdglichen, dass mit einem madglichst groBen Mal3 an methodischer und inhaltlicher
Offenheit an das Thema herangegangen wird, wobei ,Offenheit bedeutet (...), nicht
vorweg das untersuchte Feld mit fixen Hypothesen zu Uberziehen, [sondern; d. Vert.]
(...) offen flr das mdglicherweise Neue zu sein und zu bleiben® (Reichertz 2009, Abs.
27).

In den folgenden zwei Unterkapiteln wird zuerst die gewahlte Methode der
Datenerhebung — das Problemzentrierte Interview nach Witzel (2000) — sowie daran
anschlieBend die Auswertungsmethode in Form der Qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (2010) dargestellt.
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71. Das Problemzentrierte Interview nach Andreas Witzel

Das Problemzentrierte Interview (PZI) zielt als qualitative Methode auf die Generierung
von Theorie ab, indem ,(...) mdglichst unvoreingenommen(...) individuelle(...)
Handlungen sowie subjektive(...) Wahrnehmungen und Verarbeitungsweisen
gesellschaftlicher Realitat [erfasst werden; d. Verf.]* (Witzel 2000, S. 1). Es sollen also
»(...) subjektive Sichtweisen oder Sinnkonstruktionen von Individuen im Hinblick auf
ein bestimmtes gesellschaftlich relevantes Thema (,Problem®) (...) [untersucht und
damit eine; d. Verf.] Theoriegenerierung (...) [angestoRen werden; d. Verf.]* (Misoch
2015, S. 71). Das PZl ist als Wechselspiel zwischen Induktion und Deduktion zu
verstehen. In diesem Sinne wird theoretisches Vorwissen als solches dargelegt und

als Ressource flr das Interview genutzt.

Demgegeniber ermdglicht das zu wahrende Prinzip der Offenheit, dass der
interviewten Person die thematische Prioritdtensetzung obliegt und so neues Wissen
aus den Interviews generiert werden kann. (vgl. Witzel 2000, S. 1f) Um mdglichst zu
vermeiden, dass Vorwissen bzw. Vorstellungen der Interviewerlnnen die tatséchlichen
Relevanzen der Interviewpersonen uberschatten, kommen ,sentisizing concepts®
(Blumer 1954, S. 7, zit. n. Witzel 2000, S. 2) zum Einsatz. (vgl. Witzel 2000, S. 1f)
Diese, in Form ,(...) theoretischer und praktischer Vorkenntnisse [zum
Forschungsinteresse oder -problem; d. Verf.] (...) haben (...) die Funktion, tentativ
Fragen und Untersuchungsperspektiven zu generieren (...) [, jedoch; d. Verf.] nicht der
Ableitung von Hypothesen [zu dienen; d. Verf.]* (Strlbing 2014, S. 29).

Dem PZI liegen drei richtungsweisende Grundsatze zugrunde: Die
Problemzentrierung, die Gegenstandsorientierung, sowie die Prozessorientierung.
Grundsatzlich ist das PZI, wie der Name bereits verrat, von einer Zentrierung auf ein
bestimmtes, gesellschaftliches Problem gepréagt. Das (theoretisch geleitete) Wissen
um dieses Problem und dessen Entstehungszusammenhang dient sowohl als
Ausgangspunkt fur die Stellung von (Nach-) Fragen, als auch als Rahmen, um die
thematisierten Handlungen verstehend nachzuzeichnen. LDie
Gegenstandsorientierung betont die Flexibilitait der Methode [und ihrer
zugrundeliegenden Techniken; d. Verf.] gegentber den unterschiedlichen
Anforderungen des untersuchten Gegenstands® (Witzel 2000, S. 3). (vgl. Witzel 2000,
S. 2f)
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Die Prozessorientierung besagt, dass der ,(...) gesamte Forschungsablauf (...) sowohl
erkenntnistheoretisch, d.h. hinsichtlich des Vorwissens, als auch forschungspraktisch
im Hinblick auf die Durchfihrung prozesshaft organisiert sein [soll; d. Verf.] (...) [, was
genauer bedeutet; d. Verf.] dass sich der Leitfaden prozesshaft entwickelt und nicht in
einer einmal erarbeiteten Form fir alle Interviews eingesetzt wird“ (Misoch 2015, S.
72).

Im Zuge eines PZls kommen unterschiedliche Hilfsmittel zum Einsatz: Der Erhebung
soziodemographischer Daten der Interviewpartnerlnnen dient ein kurzer Fragebogen.
Far die Durchfihrung des Interviews wird ein Leitfaden zu Hilfe genommen, der sowohl
Uber eine offen gestellte, Narrationen evozierende Einstiegsfrage, als auch Gber Ideen
(exmanenter) Nachfragen verfugt. (vgl. Witzel 2000, S. 3f) Dieser Leitfaden dient ,(...)
wahrend des Erhebungsprozesses [dazu; d. Verf.] den Kommunikationsverlauf
thematisch zu steuern und inhaltlich zu fokussieren* (Misoch 2015, S. 73), ermdglicht
jedoch auch die (spatere) Komparabilitat der gefihrten Interviews. (vgl. ebd., S. 73)
Das Interview wird, so die Interviewpartnerlnnen damit einverstanden sind, mithilfe
eines Diktiergerates aufgezeichnet. Dies und die anschlieBende Transkription des
Interviews ermdglichen dem/der Interviewerln die volle Konzentration auf die
Gesprachssituation und die umgebenden Faktoren und Geschehnisse, sowie eine
lickenlose Dokumentation der Gesprachsinhalte. In so genannten Postskripten
werden von dem/der Interviewerln die als wichtig erachteten Merkmale und Inhalte des
gefUhrten Interviews festgehalten, beispielsweise zu Verstandigungsschwierigkeiten
oder pragnanten Themen. Besonders die Dokumentation behandelter Themen
unterstltzt bei der spateren Auswahl weiterer Falle nach theoretischen
Gesichtspunkten. (vgl. Witzel 2000, S. 3f)
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Aneignung theoretischen Vorwissens
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Wissen

Y

Analyse der Interviews

Abbildung 1: Ablauf des Problemzentrierten Interviews, Quelle: Misoch 2015, S. 75, Darstellung durch die Autorin.

Die Durchfihrung eines PZIs I&sst sich in verschiedene Phasen unterteilen. Initial fihrt
der/die Interviewerln den/die Interviewpartnerin in die Interviewsituation ein und klart
diese/n Uber Anonymisierung der Daten und vertrauensvollen Umgang mit diesen auf.
Weiters wird der zu befragenden Person der angestrebte Kommunikationsstil erklart:
Anders als bei Alltagskommunikation soll der Schwerpunkt der Kommunikation im
Interview bei der interviewten Person liegen. Diese wird durch die Stellung mdglichst
offener Fragen durch den/die Interviewerln zu langen Narration angeregt. Im Zuge der
LAllgemeine[n; d. Verf.] Sondierung“ (Lamnek 2010, S. 334) versucht der/die
Interviewerln die befragte Person zu einer detailreichen Erzahlung zu motivieren,
beispielsweise durch die Bitte sich an bestimmte Situationen zu erinnern und diese
wiederzugeben. Die ,Spezifische Sondierung® (ebd.) zielt darauf ab, ein besseres

Verstandnis fiir die AuBerungen der interviewten Person herzustellen.
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Ein Mittel dafur stellt die Methode der ,Zurlickspiegelung” (Lamnek 2010, S. 334) dar:
Der/die Interviewerln gibt den Inhalt des Gesagten wieder und 6ffnet damit die Bihne
fOr Richtigstellung bzw. weitere Ausfihrungen durch die befragte Person. Eine andere
Méglichkeit, um weitere, vielleicht detailliertere Ausflhrungen bereits gestreifter
Themen zu evozieren, ist das Stellen von ,Verstandnisfrage[n; d. Verf.]“ (ebd.). In der
,Konfrontation (Lamnek 2010, S. 334) geht der/die Interviewerln auf widersprichliche
oder unklare Aussagen der interviewten Person ein. Die letzte Phase des Interviews
bietet dem/der Interviewerln die Mdglichkeit fir das Stellen von Fragen zu
Themenkomplexen, die im bisherigen Gesprach unangetastet blieben. Dazu dient der
erstellte Leitfaden. Diesen Phasen zuvorkommen soll im Regelfall die Abfrage des
soziodemographischen Fragebogens, da dieser in das weitere Interview einfihren und
erste Assoziationen zum Thema des Interviews bewirken soll. (vgl. Lamnek 2010, S.
334)

7.2. Die Qualitative Inhaltsanalyse nach Philipp Mayring

Die Qualitative Inhaltsanalyse zielt darauf ab, niedergeschriebene bzw. in
unterschiedlicher Form fixierte Kommunikationsakte auf ihnren manifesten und latenten
Sinngehalt zu interpretieren. Die Analyse ist dabei einem festgeschriebenen

Regelwerk unterworfen, um dem Anspruch der Nachvollziehbarkeit zu gendgen.

Zudem soll dadurch die Uberpriifung durch andere Forscherlnnen erméglicht werden,
was als ,intersubjektive Nachvollziehbarkeit* (Mayring 2010, S. 12) bezeichnet wird.
Ein weiteres Charakteristikum der Qualitativen Inhaltsanalyse ist, dass diese nicht im
luftleeren Raum vollzogen wird, sondern an bestehende theoretische Inhalte angelehnt
ist. Weiters erhebt diese Analysemethode den Anspruch nicht nur Inhalte von
Kommunikation, sondern auch deren Entstehungskontext zu untersuchen und zu

ergrinden. (vgl. ebd., S. 12f)
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Die Qualitative Inhaltsanalyse méchte also:

Kommunikation analysieren.

e fixierte Kommunikation analysieren.
e dabei systematisch vorgehen.

e dabei also regelgeleitet vorgehen.

e dabei auch theoriegeleitet vorgehen.

e das Ziel verfolgen, Ruckschlisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation
zu ziehen. (Mayring 2010, S. 13; Herv. i. O.)

‘ Festlegung des Materials ‘

T
‘ Analyse der Entstehungssituation ‘

T
‘ Formale Charakteristika des Materials ‘

Y
‘ Richtung der Analyse (Autor, soziokultureller Hintergrund, Wirkung ...?) ‘

T
Theoretische Differenzierung der Fragestellung ‘

L
= Bestimmung der dazu passenden Analysetechnik (Zusammenfassung,
Explikation, Strukturierung?) oder einer Kombination
» Festlegung des konkreten Ablaufmodells
» Festlegung und Definition der Kategorien/des Kategoriensystems

L
Definition der Analyseeinheiten (Kodier-, Kontext-, Auswertungseinheit)

L

* Analyseschritte gemas Ablaufmodell mittels Kategoriensystem
« Ruckuberprifung des Kategoriensystems an Theorie und Material
* bei Veranderungen erneuter Materialdurchlauf

L
| Zusammenstellung der Ergebnisse und Interpretation in Richtung der Fragestellung

L

‘ Anwendung der inhaltsanalytischen Gutekriterien

Abbildung 2: Allgemeines inhaltsanalytisches Ablaufmodell, Quelle: Mayring 2010, S. 60.
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8. Der Forschungsprozess

Das folgende Kapitel widmet sich dem Forschungsprozess, im Zuge dessen die Daten
erhoben und die Ergebnisse der vorliegenden Masterarbeit erzielt wurden. Initial wird
der Zugang zum Untersuchungsfeld, sowie die Suche nach Interviewpartnerinnen
erbrtert. AnschlieBend erfolgt eine Beschreibung der Interviewsituationen, sowie der
hinzugezogenen Hilfsmittel. Weiters wird die Erhebung und Analyse der Daten
expliziert und anhand des erarbeiteten Kategoriensystems objektiviert.

8.1. Zugang zum Feld

Die Interviewpartnerinnen wurden von der Autorin sowohl tber persénliche Kontakte
im Freundes- und Bekanntenkreis, als auch Uber das soziale Netzwerk ,Facebook’
gesucht. Um die persdnliche Kenntnis der Gesprachspartnerinnen und damit unter
Umstanden verbundene Voreingenommenheit beiderseits zu vermeiden, wurden
Freundlnnen und Bekannte nicht zu Interviewpartnerinnen selbst, sondern zu

Schlusselpersonen, die Kontakte zu potenziellen Gesprachspartnerinnen herstellten.

Uber die Social-Media Plattform Facebook wurde auf zwei unterschiedliche Arten nach
Probandinnen gesucht. Zum einen wurde — nur fir sogenannte Freundinnen der
Autorin sichtbar — untenstehender Aufruf gepostet. Andererseits trat die Autorin einer
geschlossenen Facebook-Gruppe, die aus Mduttern und Vatern im Raum Wien
bestand, bei, und verdéffentlichte ebenfalls die Anfrage:

Liebe = Mamas, ihr und euer  Erfahrungsreichtum  sind  gefragt!
Ftr meine Masterarbeit im Studienfach Soziologie an der Universitdt Wien suche ich
Miitter, die mich im Zuge eines Interviews an ihren Erfahrungen mit

Schwangerschafts-Vorsorgeuntersuchungen teilhaben lassen méchten.

Die Zielgruppe sind dsterreichische Miitter, deren letzte Geburt maximal drei Jahre
zurtickliegt. Ich wiirde euch bitten, euch bei Interesse bei mir zu melden, meinen
Beitrag zu teilen bzw. euch ein wenig im Bekannten-& Freundeskreis umzuhdren,
ob mich jemand bei meinem Forschungsvorhaben unterstiitzen méchte. Optimal
wdren Interview-Partnerinnen in Wien; Salzburg bzw. Graz ist jedoch auch méglich.

Vielen Dank flir eure Mithilfe und liebe Grii3e, Lena Bouvier
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Innerhalb kurzer Zeit reagierte eine Vielzahl an Interessentinnen auf den Aufruf. Die
weitere Vorgehensweise bestand darin, mit diesen Kontakt aufzunehmen und erste

Informationen auszutauschen.

8.2. Sample der Interviewpartnerinnen

Mit 15 der Interessentinnen — allesamt wohnhaft in Wien und Niederdsterreich —
konnten schlieBlich Termine fixiert und Interviews durchgefihrt werden. Unter den
Anfragen befand sich auch eine Schwangere, die an einem Interview interessiert war.
Da sich die werdende Mutter bereits in einem sehr fortgeschrittenen Stadium der
Schwangerschaft befand und daher bereits Uber ihre getroffenen Entscheidungen
bzgl. der Nicht-/Inanspruchnahme von PND berichten konnte, entschied die Autorin,
die Frau als Interviewpartnerin zuzulassen. Die Wahl des Ortes fir die Durchflhrung
des Interviews wurde den Frauen freigestellt, um groBtmadgliches Wohlbefinden und
Flexibilitat ihrerseits zu gewahrleisten. Zwischen den schlussendlich teilnehmenden
Frauen und der Autorin bestand zum Zeitpunkt der Datenerhebung keine

Bekanntschaft.

Die Anwerbung und schlussendliche Auswahl der Interviewpartnerinnen wurde
anhand folgender Erwagungen im Vorfeld orientiert: Zum einen erschien es der Autorin
wichtig, keine Einschréankung bezlglich des Alters der Probandinnen vorzunehmen.
Wie bereits in Kapitel 5.3 erwahnt wurde, richtet sich der Einsatz von PND bzw. die
Beratung der Arztinnen im Zuge des Risikodiskurses mitunter am Alter der
Schwangeren aus. Daher sollte eine mdglichst breite Abdeckung unterschiedlicher
Altersgruppen erzielt werden, um potenziell bestehende Unterschiede zwischen

diesen herauszuarbeiten.

Eine weitere Uberlegung bei der Akquirierung der Gesprachspartnerinnen war, dass
seit deren letzter Schwangerschaft maximal drei Jahre vergangen sein sollten. Damit
sollte méglichst gewahrleistet werden, dass die Erinnerungen der Mitter an die Zeit
der Schwangerschaft und besonders an die Untersuchungen noch mdéglichst lebhaft

und detailliert nachempfunden und -erzéhlt werden kénnen.

53



Einschrankungen wurden von der Autorin hinsichtlich der Herkunft bzw. Sprache der
zu befragenden Personen getroffen. Der Aufruf richtete sich explizit an dsterreichische
Frauen, die muttersprachlich Deutsch sprechen. Der Grund dafir ist, dass
Gesundheitsverhalten unter anderem durch Sprachbarrieren beeinflusst werden kann.
(vgl. Mayer 2011, S. 16ff) Dies stellt ohne Zweifel in der Gesundheitssoziologie — vor
allem auch im Bereich der Pranataldiagnostik — ein auBerst interessantes und
relevantes Forschungsthema dar. Aufgrund des begrenzten Umfanges der
Masterarbeit wurde dieser Aspekt jedoch im vorliegenden Projekt explizit nicht

miteinbezogen.

Keine Eingrenzung wurde hinsichtlich der Anzahl an Schwangerschaften der
Interviewpartnerinnen vollzogen. Dies hatte den Hintergrund, theoretisch vorstellbare
Unterschiede in der Handlungsweise bzw. im Entscheidungsverhalten von Frauen
festzustellen, je nachdem ob es sich um die erste Schwangerschaft handelte, oder ob
vor dieser bereits eine oder sogar mehrere Graviditaten erlebt wurden.

Grundsétzlich wurde bei der Auswahl der Interviewpartnerinnen versucht, geman
theoretischem Sampling vorzugehen. Dieses Prinzip, das als charakteristisch fur die
qualitative Sozialforschung gilt, besteht im ,(...) Verzicht auf einen vorab be-stimmten
Auswabhlplan zugunsten einer schrittweisen Entwicklung des Samples, orientiert an der

im Forschungsprozess iterativ entwickelten Theorie® (Marotzki 2010, S. 154).

Dies bedeutet, dass mit dem Ziel, mdglichst unterschiedliche Falle zu erreichen und
diese spater vergleichend zu analysieren, nicht vorab eine definierte Menge an
Probandlnnen festgelegt wird, sondern Interviewpartnerinnen nach und nach gesucht
und Daten erhoben werden. (vgl. ebd.) Aus Grinden der zeitlichen Determiniertheit
dieses Projekts, als auch der relativ eingeschrankien Verfligbarkeit von
Interviewpartnerinnen konnte die Autorin diesem Anspruch nicht vollstandig gerecht
werden. So wurden im Zeitraum der Datenerhebung alle 15 verfigbaren Frauen
nacheinander interviewt. Diese Abweichung legitimiert auch Jérg Stribing (2013),
indem er konstatiert, dass ,In der Forschungspraxis (...) diese Samplingstrategie [also
das theoretische Sampling; d. Verf.] nicht immer strikt durchzuhalten [ist; d. Verf.]. (...)
So kann es z.B. erforderlich sein, zu Beginn eines Projektes in einer komprimierten
Feldphase einen gréBeren Materialumfang zu erarbeiten und die Regeln des
theoretischen Samplings dann erst im zweiten Schritt im Verlauf der analytischen
Bearbeitung des Mate-rialkonvoluts anzuwenden (...)“ (ebd., S. 117).
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8.3. Datenerhebung

Die Interviews fanden sowohl in Cafés, als auch im Zuhause der Mitter statt- je
nachdem, welche Umgebung von den Frauen préferiert wurde. Mit diesem Modus war
es den Frauen moglich, den fir sie angenehmsten Weg zu wahlen, zumal sie durch
zum Teil sehr kleine Kinder auch zeitlich und 6rtlich eingeschrankt waren. Ein weiterer
Grund, der auch im spateren Verlauf von einigen Frauen thematisiert wurde, war
einerseits die Wichtigkeit des privaten Umfeldes, wie ihrer Wohnung, andererseits
auch gerade die Anonymitat des 6ffentlichen Raumes bzw. eines neutralen Ortes — so

beispielsweise ein Café —, um von ihren Erfahrungen zu erzéhlen.

Die Treffen der Autorin mit den Interviewpartnerinnen begannen mit einer BegriBBung
und meist mit einem kurzen Austausch, um in der Situation anzukommen. Sobald die
Interviewpartnerinnen zu verstehen gaben, nun fir das Gespréach bereit zu sein, wurde
von der Autorin in die Interviewsituation eingefthrt. Die Autorin stellte sich bei den
Interviewpartnerinnen vor und erklarte den Entstehungshintergrund der Masterarbeit,

den ungefahren Ablauf, sowie einige Charakteristika der Interviews (siehe Anhang).

Anschlie3end erfolgte eine Aufklarung tber die anonyme Behandlung der Daten und
die geplante Weiterverarbeitung dieser. Weiters wurde den Frauen noch einmal

mitgeteilt, dass die Teilnahme an der Untersuchung auf Freiwilligkeit beruht.

Dies impliziert, dass Interviews auf Wunsch der Gesprachspartnerinnen abgebrochen
werden kdénnen. Wurden alle Fragen vonseiten der Probandinnen ausreichend durch
die Autorin beantwortet, bestatigten die Interviewpartnerinnen durch ihre Unterschrift
die erfolgte Aufklarung, sowie ihr Einverstdndnis in die Datenerhebung und spatere
Publikation der Ergebnisse in Form der vorliegenden Masterarbeit. (siehe Anhang)
Keines der Interviews wurde von den Probandinnen abgebrochen bzw. widerrufen.

Ebenso kam es zu keinen Antwortverweigerungen.

Die Interviews wurden mittels Diktiergerat in voller Lange aufgezeichnet und
anschlieBend mithilfe des Transkriptions-Programmes ,F4‘ vollstandig von der Autorin
transkribiert. Die zugrundeliegenden Transkriptionsregeln sind dem Anhang zu
entnehmen. Aus den 15 durchgefihrten Interviews resultierte Tonbandmaterial von
insgesamt 14 Stunden, wobei das kilrzeste Interview 30 Minuten, das langste 2
Stunden und 37 Minuten dauerte. Die Transkription ergab Textmaterial von insgesamt

254 A4-Seiten.
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Nach Abschluss des Leitfadeninterviews — der Leitfaden ist dem Anhang zu
entnehmen — wurden einige zusatzliche Informationen mittels Kurzfragebogen (siehe
Anhang) erhoben. Da sich in den ersten Interviews bereits herausstellte, dass die
meisten der interessierenden Informationen ohnehin wahrend der Interviews von den
Probandinnen erzahlt werden, entschied sich die Autorin im Laufe des
Forschungsprozesses dazu, die verbleibenden, offenen Fragen erst nach Beendigung
des Interviews zu stellen, um ein anfangliches ,Ausfragen’ der Gesprachspartnerinnen

Zu vermeiden.

Im Anschluss an jedes Interview wurde von der Autorin ein sogenanntes ,Postscript*
(Witzel und Reiter 2012, S. 95) (siehe Anhang) angelegt. Dieses umfasst Eindriicke
und Erfahrungen, die in der Phase vor, wahrend und nach dem Interview gesammelt
wurden. Dies ermdglicht der Autorin zum einen Uber die einzelnen Interviews zu
reflektieren, jedoch ebenso ihre eigene Rolle im Forschungsprozess zu hinterfragen.
Andererseits kénnen wichtige Details aus den Interviews, etwaige Hindernisse in
Bezug auf die Gespréachsfihrung, und auch Gedanken fir nachfolgende Interviews
bzw. dem weiteren Sampling festgehalten und reflektiert werden. (vgl. ebd., S. 95fff)

8.4. Datenanalyse

Ausgangsmaterial fir die Analyse sind, wie bereits beschrieben, flnfzehn
transkribierte Interviews. Aus dieser Datensammlung wurden nach theoretischen
Gesichtspunkten zehn Interviews flir die Analyse ausgewahlt. Dabei wurde darauf
Bedacht genommen, unter Zuhilfenahme der Postskripte méglichst unterschiedliche
Falle far die Auswertung zu wéahlen. Grundsétzlich wurden alle Fragen, die im Zuge
des Interviews gestellt wurden, in die Analyse miteinbezogen. Da sich aus der sehr
offen und allgemein gestellten Einstiegsfrage ein relativ groBes Spektrum an
Erzahlungen ergab, wurden Passagen, die fir die Beantwortung der Forschungsfrage
eindeutig nicht von Relevanz sind, von der Analyse ausgeschlossen.

Die nachfolgende Tabelle gibt einen Einblick in einige interessierende

soziodemographische Merkmale der zehn Interviewpartnerinnen:
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Durchschnittliches Alter bei der ersten
30,0 Jahre
Schwangerschaft
Durchschnittliches Alter bei der zweiten
31,3 Jahre
Schwangerschaft
Durchschnittliche Kinderanzahl 1,6 Kinder
Risikoschwangerschaften 37,5 %
e Lehre:3
Hochste abgeschlossene Ausbildung * Universitat/ Fachhochschule: 5
e Hohere Schule/ AHS: 1
e Abendmatura: 1

Abbildung 3: Merkmale der Befragten, Quelle: Eigene Daten, Darstellung durch die Autorin.

Richtung der Analyse und Fragestellung

Die Interviewpartnerinnen berichteten in den Befragungen auf die Einstiegsfrage
folgend allgemein Uber deren Schwangerschaft(en), durch Einsatz des Interview-
Leitfadens anschlieBend fokussiert Uber die Nicht-/ Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik. Im Zuge dessen gaben sie Auskunft Uber ihr Wissen, welches
ihrem Handeln — also ihrer Entscheidung flr oder gegen die Inanspruchnahme von
PND — zugrunde lag.

Die Forschungsfrage lautet wie folgt:

LAUf Basis welchen Wissens treffen Schwangere ihre Entscheidung flr bzw. gegen
die Inanspruchnahme préanataldiagnostischer Untersuchungen?

Mit dieser Forschungsfrage sollen folgende Aspekte untersucht bzw. analysiert

werden:
e Welche Wissensformen bestehen bzw. werden von den Schwangeren in der
Schwangerschaft akquiriert?
e Wie ist die Entstehungssituation der Wissensformen beschaffen?
e Wie gehen die Schwangeren mit den einzelnen Wissensformen um?
¢ Wie beeinflussen einzelne Wissensformen den Entscheidungsprozess?

e Was sind die Grenzen der einzelnen Wissensformen? Wie gehen Schwangere
mit diesen um?

e Gibt es Praferenzen in Bezug auf bestimmte Wissensformen?
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Ablauf der Qualitativen Inhaltsanalyse

Zur Analyse der Daten wurde, wie bereits erwahnt, die Qualitative Inhaltsanalyse,
genauer: Die Technik der strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse gewahlt.
Abgezielt wird bei diesem Vorgehen auf ,(...) die Erstellung eines Kategoriensystems,
in dem jede Textstelle eingeordnet (...) und damit die Struktur des Materials erfasst
wird“ (Ramsenthaler 2013, S. 31).

,Dies erfolgt mittels Definition von Kategorien, Ankerbeispielen (...) [in Form von; d.
Vert.] konkrete[n; d. Verf.] Textstellen, die prototypisch die Kategorie beschreiben (...)
[und; d. Verf.] Kodierregeln [die dabei; d. Verf.] helfen (...), Textstellen eindeutig

zuzuordnen® (ebd.).

Bestimmung der

Strukturierungsdimensionen und

Auspragungen (theoriegeleitet),

Zusammenstellung des

Kategoriensystems
Formulierung von Definitionen, Uberarbeitung,
Ankerbeispielen und Kodierregeln zu den gegebenenfalls
einzelenen Kategorien Revision von

Kategoriensystem und

Kategorien-definition

Materialdurchlauf:

Fundstellenbezeichnung

!

Materialdurchlauf: Bearbeitung

und Extraktion der Fundstellen

Ergebnisaufbereitung

Abbildung 4: Ablaufmodell strukturierender qualitativer Inhaltsanalyse, Quelle: Mayring 2002, S. 120, Darstellung
durch die Autorin.

Da das Basismaterial der Analyse aus Erzahlungen, also zumeist vollstdndigen Satzen
besteht, wurde als Kodiereinheit ein Satz, als Kontexteinheit die Aussage einer
Interviewpartnerin, bestehend aus einem oder mehreren zusammenhangenden
Satzen festgelegt. (vgl. Schreier 2014, S. 4)
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Als Auswertungseinheiten gelten die einzelnen Interviews, welche nacheinander der
Analyse unterzogen wurden. Nach einer ersten Auseinandersetzung mit dem Material
durch einen lockeren Materialdurchgang wurde von der Autorin ein Kategoriensystem
entwickelt. Die Kategorien bzw. Unterkategorien wurden einerseits mithilfe von
vorhandenem theoretischen Wissen zum Forschungsgegenstand in einem deduktiven
Prozess erarbeitet und gebildet. Wo keine bestehenden Konzepte angewandt werden
konnten, wurden Kategorien induktiv, also am Material erstellt. (vgl. Schreier 2014, S.
4f) In einem néachsten Schritt wurde jede entwickelte Kategorie mit einer Kategorien-
Definition, einem bzw. mehreren Ankerbeispielen, sowie ggf. mit Kodierregeln
versehen. Anhand der Definition soll evident werden, welche Inhalte eines Interviews
unter die entsprechende Kategorie eingeordnet werden sollen. Ankerbeispiele stellen
wortwortliche AnfUuhrungen aus den zu analysierenden Interviews dar, die als
prototypisch fur die betreffende Kategorie gelten. Kodierregeln sollen als
Entscheidungshilfe dienen, wenn die Zuteilung von Inhalten zwischen zwei bzw.

mehreren Kategorien schwankt. (vgl. Mayring 2010, S. 92)

Zum Zwecke der Veranschaulichung dient folgender Auszug aus dem

Kategoriensystem:
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Kategorie Definition Ankerbeispiel Kodierregeln

K2: Textstellen, in denen | ,(...) aber es hat niemand | Abgrenzung Zu
Meinungen | es um die Meinung | gesagt er wirde mir es | Direktivitat in arztlicher
anderer Personen | wdrmstens  empfehlen® | Beratung: Direktive
(Arztinnen, Bekannte, | (12, Z40). Beratung enthalt nicht
Verwandte, etc.) geht, nur die Meinung des
zu Themen wie »(...) na und dann hat sie | Arztes/der Arztin,
e PND halt gemeint, besser alles | sondern  gibt  eine
¢ Krankheit/Behinde | machen, dann passiert | Vorgehensweise bzgl.

rung sowas nicht” (14, Z171f). | PND vor.

e efc.

»(-..) ich mein man liest | Abgrenzung Zu
im Internet ganz | Erfahrung anderer

unterschiedliche Personen.

Meinungen, die einen
sagen »na fir uns wars
total also wir haben keine
Nackenfalten-Messung
machen lassen weil wir
hétten auch ein
behindertes Kind
genommen« (...)¢ (114,
Z101ff).

LFUr mich war es wichtig
aass.. dass mir
Mbéglichkeiten aufgezeigt
werden oder einfach
Meinungen  aufgezeigt
werden die mir helfen
daraus meine eigene
Meinung  auszubilden*
(11, Z351ff).

Tabelle 2: Auszug aus dem Kategoriensystem, Quelle: Eigene Daten, Darstellung durch die Autorin.

Das entwickelte Kategoriensystem wurde sukzessive auf seine Tauglichkeit gepruft,
indem mehrere Interviews nacheinander einer Kodierung unterzogen wurden. Im
Laufe der ersten Materialdurchgédnge stellte sich mehrmals heraus, dass die
Kategorien zu detailliert konzipiert wurden, woraus eine zu umfangreiche Anzahl an
Sub-/ Kategorien resultierte. Dies machte mehrere Uberarbeitungen und weitere
Erprobungen des Systems notwendig. Nach der finalen Uberarbeitung wurde das
System schlieBlich auf alle zehn Interviews angewendet. (vgl. Mayring 2010, S. 92f)
An diesem Punkt des Forschungsprozesses wurden von der Autorin fur eine Analyse-
Sitzung zwei Kolleginnen hinzugezogen. Dies hatte den Vorteil, dass bestehende
blinde Flecken und voreingenommene Betrachtungsweisen der Autorin, hervorgerufen
durch Vertrautheit mit dem Material aufgedeckt und fir die weitere Arbeit reflektiert

werden konnten.
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Das geschilderte Vorgehen im Rahmen des Forschungsprozesses spiegelt flr die
qualitative Sozialforschung markante und wichtige Charakteristika wider. Von
besonderer Wichtigkeit ist das prozesshafte, zyklische Vorgehen, welches nicht von
einem fixen Plan starr aufeinanderfolgender Schritte ausgeht. Im Gegenteil adaptiert
immerwahrende Reflexion des forscherischen Vorgehens und des Materials das
Verfahren. (vgl. Lueger 2010, S. 33)

Hauptkategorien Unterkategorien
Nicht-/ Inanspruchnahme
Meinungen

e Wissen-wollen

e Beweggriunde fur Wissen-wollen
e Umgang mit Wissen

¢ Nicht-wissen-wollen

Wissen

Risikodiskurs
Informationsquellen

e Eigenerfahrungswissen

Erfahrungswissen
g e Tradiertes Erfahrungswissen

Untersuchungen

¢ Non-Direktivitat
e Direktivitat
e Standardisierung/Normalisierung

Medizinische Beratung und
Betreuung

Wiinsche und Bediirfnisse

Internet
Tabelle 3: Darstellung des Kategoriensystems, Quelle: Eigene Daten, Darstellung durch die Autorin.

Nach mehrmaliger Uberarbeitung des Kategoriensystems wurden die Kategorien
schlieBlich mithilfe des Computerprogramms ,Atlas.ti8° auf die Datenmenge
angewandt. Die Nutzung des Programms erwies sich sowohl durch die Méglichkeit der
Ubersichtlichen Verwaltung der Interview-Transkripte, als auch die intuitive Erstellung,
Bearbeitung und Anwendung der Kategorien als hilfreich. Zudem besteht die
Méglichkeit, nach erfolgter Kodierung einen Output der Kategorien bzw. Subkategorien

inklusive der darunter subsumierten Textstellen zu erstellen.
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Anhand dieses Outputs wurde mit der Analyse fortgefahren: Es galt die extrahierten
Interviewpassagen zu paraphrasieren, also ,(...) in eine knappe, nur auf den Inhalt
beschrankte, beschreibende Form [zu bringen; d. Verf.] (...) [wobei; d. Vert.] bereits
nicht inhaltstragende (ausschmtickende) Textbestandteile fallen gelassen (...) [und; d.
Verf.] Die Paraphrasen (...) auf einer einheitlichen Sprachebene formuliert [werden; d.
Verf.] (Mayring 2010, S. 69). Im darauffolgenden Schritt wurden die Paraphrasen
innerhalb einer Kategorie nach ihrem Inhalt verglichen. Hauften sich Paraphrasen mit
demselben Inhalt, so wurden diese gestrichen, so dass lediglich eine Paraphrase als
Vertreter fir die jeweilige Aussage zuriickblieb. Auf diese Operation folgend wurden
kategorientbergreifend Themen bzw. Aussagen noch einmal zusammengefasst, bis
das gewinschte Abstraktionsniveau bzw. Materialdichte erreicht war. (vgl. Mayring
2010, S. 69)

9. Ergebnisse aus den Interviews

Im folgenden Kapitel werden die Aussagen der Kategorien, nach denen die Interviews
ausgewertet wurden, dargestellt, ndher expliziert und mit Zitaten aus den Interviews
belegt. Zum Zweck der Anschaulichkeit wird auf die Eigenstandigkeit von
Unterkategorien teilweise verzichtet, da diese zwar analytisch, jedoch nicht zwingend

in der Darstellung der Ergebnisse von Wichtigkeit sind.

9.1. Nicht-/ Inanspruchnahme

Die Kategorie wird auf Aussagen angewandt, welche anzeigen, dass der Prozess der
Entscheidungsfindung bereits abgeschlossen ist und sich eine Schwangere fir oder
gegen die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik entschieden hat. Dabei ist es
unerheblich, ob es sich um die Inanspruchnahme bzw. Ablehnung einer einzelnen
bzw. bestimmten, oder aber mehrerer oder gar aller pranataldiagnostischer
Untersuchungen handelt. Sowohl bei Frauen, welche die Inanspruchnahme von
Untersuchungen ablehnen, als auch bei jenen, die sich fir PND entscheiden, lassen
sich zwei Entscheidungszeitpunkte feststellen:
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Entweder die Entscheidung fir bzw. gegen die Untersuchungen scheint von Anfang
an klar zu sein, oder aber der Entscheidungsprozess zieht sich durch die ersten
Schwangerschaftswochen bzw. -monate.

Betrachtet man zuerst Entscheidungen gegen die Inanspruchnahme, so kann
festgehalten werden, dass die Ablehnung zum Teil von Anfang an feststeht:

»(--.) also bei der Nackenfalten-Messung war ich von Anfang an so sicher dass ich
es nicht machen werde dass ich irgendwie da gar nicht so gescheit gelesen habe
oder so“ (17, Z518ff).

Eine Ablehnung von PND kann sich jedoch auch im Laufe der Frilhschwangerschaft

herausbilden, wie folgendes Zitat aus einem Interview illustriert:

»~Ja ich habe mich dann eigentlich ziemlich bald, ja ziemlich bald eigentlich sofort

dagegen entschieden ich wollte das gar nicht wissen (...)" (115, Z35f).

Ebenso lassen sich unterschiedliche Entscheidungszeitpunkte bei Schwangeren
beobachten, die sich fir die Inanspruchnahme von Untersuchungen der PND
entscheiden. So gibt es Falle, in denen die Entscheidung zur Inanspruchnahme von
Anfang an feststeht:

»(-..) fir mich war von Anfang an klar dass ich die Untersuchungen machen will.
Also das war fiir mich eigentlich von Anfang an [klar; d. Vert.], das war kein Thema,

also kein Diskussionspunkt auch fiir meinen Mann (...)“ (114, Z156ff).

Im Kontrast dazu sind Falle ersichtlich, in denen die Entscheidung fur die
Inanspruchnahme nicht von vornherein feststeht, sondern im Laufe der ersten

Schwangerschaftswochen gebildet wird:

»,Naja ich hab dann schon lberlegt wie, soll ich es machen oder nicht. (...) ja und

dann hab ich mich halt dazu entschieden es zu machen (...)“ (14, 106-125).
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9.2. Meinungen

Unter die folgende Kategorie werden Aussagen zu Pranataldiagnostik, Themen wie
Krankheit und Beeintrachtigung subsumiert, die von anderen Personen — so
beispielsweise von anderen Schwangeren bzw. Mittern, Bekannten, Arztinnen etc. —

als den Interviewpartnerinnen stammen.

Es lasst sich festhalten, dass Meinungen rund um Themen wie Schwangerschaft,
damit verbundene Untersuchungen oder Verhaltensweisen polarisieren. Empirisch
beobachten lassen sich verschiedene Strategien, wie Schwangere mit den Meinungen
anderer umgehen. So werden polarisierende Meinungen von Schwangeren mitunter

als hilfreich fur die eigene Meinungsbildung angesehen:

»FUr mich war es wichtig dass.. dass mir (...) einfach Meinungen aufgezeigt werden
die mir helfen daraus meine eigene Meinung auszubilden. Das war flr mich der
richtige Weg* (11, Z351ff).

Demgegeniber lasst sich beobachten, dass polarisierende Meinungen anderer von
Schwangeren zwar wahrgenommen, jedoch als das eigene Handeln nicht
beeinflussend erlebt und geschildert werden:

LAlso was ich getroffen hab ist von total Oko-Mama bis zu (iberhaupt nicht Oko-
Mama, (...), ja jeder macht das was er fiir richtig hélt und ich finde das auch total,
total in Ordnung. Und es beeinflusst mich Uberhaupt nicht was die anderen da
machen. (...) Also fiir mich war das auf jeden Fall klar dass ich die Untersuchungen
machen lasse und da hétte mich, da hétte mich auch eine andere Mama auch nie
davon abbringen kénnen“ (114, Z223-234).

Hat eine Frau bereits eine Entscheidung getroffen, so scheint eine gegenteilige
Meinung einer anderen Person unerheblich — im Sinne von nicht beeinflussend — zu

sein:

.(-..) ich glaube dass meine Arztin sogar einmal gesagt hat ja sozusagen also
wenn ich glaube dass man das machen muss oder so oder, ja sie ist halt der
Meinung dass auch der Combined Test okay ist, aber das war flr mich, ja okay
kann sie so meinen, ich hab mir das eingebildet und da bin ich relativ stur wenn
ich mir was einbilde* (12, Z489-494).
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Meinungen anderer Personen, die mit den Sichtweisen bzw. Handlungsentwurfen der
Schwangeren als Ubereinstimmend wahrgenommen werden, werden als relevant im

Sinne von bestéatigend oder aber bekraftigend fir das eigene Handeln erfahren:

»(--.) Ausschlag gegeben ob ich es mache oder nicht hat im Endeffekt eher damals
ob es mir meine Mama geraten hétte oder nicht (...) wenn sie jetzt ein anderer Typ
gewesen wére und gesagt hétte »Ja lass das auf jeden Fall machen«, ich glaube
dass ich dann trotzdem nicht auf sie gehért hétte. Also ich glaube ich habe das so
gemacht weil ich sowieso schon das so angenehmer gefunden hétte* (113, Z356-
362).

9.3. Wissen

Die folgende Kategorie beinhaltet die Aspekie des willentlichen Akquirierens von
Wissen rund um den (Gesundheits-) Zustand des Embryos bzw. Fétus — das sog.
Wissen-wollen —, die zugrundeliegenden Beweggrinde und den Umgang mit dem
generierten Wissen, sowie den Aspekt des Nicht-Wissen-Wollens in der
Schwangerschaft.

9.3.1. Wissen-wollen

Unter der Unterkategorie ,Wissen-wollen werden Aussagen einbezogen, die
anzeigen, dass Frauen willentlich entschieden haben, durch den Einsatz von
pranataldiagnostischen  Untersuchungen gezielt Informationen Uber den

(medizinischen) Status des Fétus zu bekommen:

,und beim zweiten Mal war ich dann schon eher auf der Seite, du, ich méchte das
wissen“ (12, Z145f).

Die Informationen bzw. das Wissen, welches durch PND erzielt werden soll, ist
unterschiedlich. Eines der Desiderate hinter der Inanspruchnahme ist der Wunsch
nach Wissen Uber den Zustand der fetalen Organe:

Weil (...) es geht ja (...) im weitesten Sinne um Herzfehler und um andere Dinge
die dann gesehen werden* (12, Z331ff).
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In Fallen, wo bereits Fehlbildungen bzw. Erkrankungen in der Familiengeschichte

aufgetreten sind, wird Wert auf eine genaue Untersuchung der fetalen Organe gelegt:

»(...) also die Nackenfalte haben wir nicht gemacht und das Organscreening schon
weil es in beiden Familien Herzfehler gegeben hat und wir gesagt haben na das

hat wenigstens einen Sinn“ (17, Z92ff).

Doch nicht nur medizinisch relevante Informationen zum Gesundheitszustand des
Fotus sind fur die Entscheidung von Relevanz. Ebenso flhrt der Wunsch, noch friher
als bei der Ultraschalluntersuchung im Zuge des Mutter-Kind-Passes das Geschlecht
des Kindes zu erfahren, zur Inanspruchnahme:

»(--.) beim Organscreening, aber da sieht man einfach viel mehr und da ist ja dann

meistens auch das Outing vom Geschlecht” (15, Z120ff).

»(---) und dann haben wir das Organscreening auch machen lassen weil die
Frauenérztin auch gesagt hat dass die Wahrscheinlichkeit dass man das
Geschlecht sieht ist dort héher (...)" (18, Z86ff)

Geht man davon aus, dass bestimmtes Wissen von den Schwangeren willentlich
generiert wird, so stellt sich weiter die Frage, was sich jene vom errungenen Wissen
erwarten bzw. erhoffen. Aus den Interviews geht hervor, dass das Erlangen eines
Handlungsspielraumes von Bedeutung ist:

»(-.-) ich denke mir wenn ich es weill kann ich halt schon einen Weg finden halt
damit umzugehen* (113, Z183f).

Innerhalb  dieses  Handlungsspielraumes lassen  sich  unterschiedliche
Handlungsoptionen unterscheiden. Werden durch die Inanspruchnahme der
pranataldiagnostischen Untersuchungen Anomalien bzw. Beeintrachtigungen des
Fotus bekannt, sehen dies Schwangere als Moglichkeit, sich friihzeitig damit

auseinandersetzen und darauf einstellen zu kbnnen.

»(-..) wenn es was ist dann mdéchte ich das wissen und dann méchte ich mich

darauf einstellen kénnen oder halt eine bewusste Entscheidung treffen” (12, Z42ff).
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Das Zitat weist nicht nur auf die Option des Sich-Einstellen-Kénnens, sondern auf eine
weitere Handlungsmdglichkeit hin, namlich die Chance, bewusst entscheiden zu
kénnen, wie mit dem Wissen um eine (potenzielle) Beeintrachtigung bzw. Erkrankung
des Kindes umgegangen wird. Eine bewusste Entscheidung kdnnte in jenem Falle sein
»(-..) das Kind nicht zu kriegen* (12, Z44).

Eine weitere Option, die laut Interviewpartnerinnen durch das errungene Wissen
gegeben ist, ist die Moglichkeit, sich vorzubereiten. Unterscheiden lassen sich dabei
zwei Arten der Vorbereitung: Das mentale bzw. psychische Sich-Vorbereiten besteht
laut befragten Frauen darin, sich an den Gedanken zu gewdhnen, ein potenziell oder
héchstwahrscheinlich mehr oder weniger stark beeintréchtigtes Kind zur Welt zu
bringen- ,(...) dass wenn es ein Down-Syndrom-Kind wére (...) dass man sich zumindest

emotional darauf vorbereiten kann, das war so meine Uberlegung“ (17, Z98fff).

Die zweite Form des Sich-Vorbereiten-Kénnens besteht in der Mdglichkeit, gezielt
medizinische Hilfe in Anspruch zu nehmen, wo dies méglich ist. So werden von den
interviewten Frauen beispielsweise MaBnahmen erwahnt, die in Bezug auf die Geburt

ergriffen werden kénnten:

»(--.) [da; d. Verf.] kann man ja eben schon so zum Beispiel einen Herzfehler
feststellen der fiir die Geburt wirklich bléd wére [und d. Verf.] (...) wenn man es
schon so weif3 dass man vielleicht einen Kaiserschnitt macht weil eine normale
Geburt zu anstrengend fiir das Kind wére (...)* (110, Z145fff).

Weiters sehen Interviewpartnerinnen potenziell die Chance, mit medizinischen
Eingriffen peri- bzw. postnatal auf Erkrankungen zu reagieren, wie folgendes Zitat aus

einem Interview illustriert:

LAIso das war fiir mich irgendwie ganz klar dass ich das mache, weil es da auch
was gibt wo man, also wo man wirklich operieren kann, wo man was tun kann“ (17,
Z189f).

Ein Bedurfnis hinter der Inanspruchnahme ist, ,(...) [durch; d. Verf.] die Untersuchungen
(...) ein bisschen Objektivitét rein[zu; d. Verf.Jbringen® (12, Z671f). Dahinter steht der
Wunsch, ein klare(re)s Bild tiber den Zustand des Fétus zu erreichen, um Unsicherheit

zu reduzieren:
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LAIso ich flirchte mich mehr davor wenn es irgendwas gibt was ich nicht weil3,
sozusagen, weil, ja ich denke mir wenn ich es weil3 kann ich halt schon einen Weg
finden halt damit umzugehen. Aber wenn ich dann von etwas komplett berrascht

werden wiirde das wirde mich dann wesentlich mehr belasten” (113, Z182fff).

Jedoch muss hinter dem Wunsch nach Wissen nicht zwangslaufig eine vorab geplante
Handlung stehen. So geben Schwangere auch an, die Untersuchungen machen zu

wollen, ohne bereits zu wissen, wie sie mit auffalligen Testergebnissen umgehen
warden:

,Natirlich die Gedanken sind halt immer da weil man einfach so viel liest, dass
was passieren kénnte, oder was herauskommen kénnte, dass was sein kann, also
die Gedanken sind immer da, aber ich habe halt gesagt ich (...) schau einfach mal
was herauskommt® (15, Z239fff).

Beleuchtet man weiters den Umgang mit bzw. die Reaktion auf das errungene Wissen,
zeigen sich abermals Unterschiede in den Interviews. Eine Moglichkeit, wie auf

Testergebnisse reagiert werden kann, ist die unhinterfragte Akzeptanz dieser:

»(---) und damit war das fiir mich so, wenn da rauskommt dass das Risiko gering
ist dann wird da schon nichts sein, also ich hab das jetzt auch nicht hinterfragt (...)
ich kann mich nicht mehr genau an den Befund erinnern aber das war schon sehr,
sehr reduziert also, es war in einem Bereich wo alle gesagt haben okay da wird
nichts sein“ (12, Z139-144).

Wissen Frauen Uber die theoretische Mdglichkeit des Auftretens eines falsch-positiven
bzw. falsch-negativen Untersuchungsergebnisses Bescheid, so lassen sich
unterschiedliche Strategien unterscheiden, wie mit dieser Unsicherheit umgegangen
wird.

So setzen Schwangere im Umgang mit diesem Wissen unter anderem auf Vertrauen
bzw. die Hoffnung, dass die Resultate keinen Fehler aufweisen und das
heranwachsende Kind tatsachlich gesund ist:

»(--.) auch wenn man weif3 es kann immer noch was sein auch wenn das Ergebnis
jetzt ist 1 zu 13000, ja man kann immer die 13000s. sein wo einfach irgendwas
auftritt, aber im Prinzip erwartet immer das Beste oder man erhofft einfach immer
das Beste“ (114, Z139-144).
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Von anderen Interviewpartnerinnen wurde hingegen berichtet, dass der Umgang mit
dem mehr oder weniger gro3en Unsicherheitsmoment nicht tGber Hoffnung in eine
physiologische Entwicklung, sondern rein Uber Verdrangung der mdglichen Existenz
von Pathologien funktioniert:

»(-..) also das ist dberhaupt sehr schwierig und das passiert eigentlich nur mit
Verschieben oder Verdrdngen anders gehts nicht. Weil man lasst sich sonst
irgendwie komplett verriickt machen® (113, Z201ff).

Als weitere Reaktionsmdglichkeit zeigt sich die Reflexion tber die Mdglichkeit der
Inanspruchnahme weiterfihrender Diagnostik, die zu einer genaueren Betrachtung

und Beurteilung einer vermuteten Auffélligkeit qualifizieren kénnte:

»(-..) mir war das schon klar irgendwo da, aber ich hétte jetzt keine
Fruchtwasseruntersuchung [machen lassen; d. Verf.] (...)“ (12, Z141f).

9.3.2. Nicht-wissen-wollen

Ebenso wie der Wunsch, Wissen explizit erringen zu wollen, existiert unter
Schwangeren ebenso der Wunsch, nicht wissen zu wollen. Daraus resultierend wird
die Inanspruchnahme einzelner, oder aber aller pranataldiagnostischer
Untersuchungen abgelehnt. Diesem Aspekt widmet sich die Subkategorie ,Nicht-

wissen-wollen”.

Die Grunde fur Nicht-wissen-wollen divergieren unter den Interviewpartnerinnen. Ein
Motiv far den willentlichen Verzicht auf Wissen liegt in der Entscheidung, die
Schwangerschaft nicht abzubrechen, egal, welchen Befund eine Untersuchung

erbringen wirde:

»Ja, ich habe mir halt dann den Gedanken mit meinem Mann dann gemeinsam
gemacht, was wére jetzt wirklich wenn sie uns sagen es passt nicht, machen wir
das dann weg, Nein. Und das war halt dann auch der Grund, warum sollte ich das
dann wissen, wenn ich eigentlich eh nicht vor habe es abzutreiben, dann muss ich
es auch nicht wissen vorher. Und deswegen haben wir gesagt wir machen es nicht“
(110, Z127-132).
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Ein weiterer Anlass, um auf pranataldiagnostische Untersuchungen zu verzichten, ist
die Tatsache, dass Methoden der PND meist lediglich
Wabhrscheinlichkeitseinschatzungen, jedoch keine gesicherten Ergebnisse erzielen:

»(-.-) wenn ich es eh nicht genau wissen kann dann will ich es gar nicht wissen und
mdéchte es dem Schicksal offen lassen, weil ich dann viel angstfreier mit dem
umgehen kann. Weil ich glaube Sorge also so eine nattrliche Art von Sorge hat
man sowieso (...) es gibt keine 100 prozentige Garantie“ (115, Z143-148).

Zudem ist das Risiko eines falsch-positiven bzw. falsch-negativen Befunds und die
damit verbundene psychische Belastung, die ein mdéglicher Hinweis auf eine
Beeintrachtigung oder Erkrankung mit sich bringen wirde, ein weiterer Grund, die

Inanspruchnahme abzulehnen:

»(---) solchen Dingen wollte ich einfach total aus dem Weg gehen, dem wollte ich
mich gar nicht ausliefern dass ich davon belastet bin dass mein Baby vielleicht
irgendwas hat (...)" (115, Z47ff).

9.4. Risikodiskurs

Unter die Kategorie fallen Aussagen der Interviewpartnerinnen, in denen Risiken in

unterschiedlichen thematischen Kontexten angesprochen werden.

So ist der Risikobegriff Bestandteil in Ausfihrungen zu Testergebnissen. Dabei wird
beispielsweise auf die Tatsache Bezug genommen, dass nicht jede Erkrankung bzw.
Beeintrachtigung  durch  die  Durchfihrung von  pranataldiagnostischen

Untersuchungen erkannt werden kann:

»(---) ich mein man findet ja nicht alles heraus, es kann sein dass einiges versteckt
bleibt so wie es halt immer ist (...)" (15, Z137f).

Weiters wird Risiko im Kontext der Méglichkeit falsch-negativer Befunde thematisiert:

»(--.) die Zahlen sagen ja in den meisten Féllen ist halt gar nichts, aber es bleibt
halt immer so eine Restangst wie bei dieser Reststatistik halt diese paar kleinen
Prozent wo man sich denkt Oh mein Gott hoffentlich gehére ich da nicht dazu.*”
(113, Z231fff)
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Weiters von Bedeutung ist der Begriff des Risikos im Sinne einer Disposition. Unter
einer Disposition sind Veranlagungen bzw. Merkmale, die ein gewisses Potenzial fur
die Entstehung einer Krankheit bergen, zu verstehen. Empirisch unterschieden werden
kbnnen dabei unterschiedliche Arten von Risikodispositionen, so beispielsweise
solche, die durch Merkmale der Mutter bestimmt sind. So wird in den Interviews auf
den Risikofaktor des (fortgeschrittenen) Alters zum Zeitpunkt einer Schwangerschaft

Bezug genommen:

,Bei der zweiten [Schwangerschaft; d. Verf.] war das dann schon eher Okay, jetzt
bin ich doch schon ein paar Jahre é&lter geworden und (...) von den
Wahrscheinlichkeiten dass irgendwas nicht passt die werden immer gréBer und
groBer” (113, Z252ff).

Weiters als  Risikomerkmal = wahrgenommen  bzw. Dberichtet  werden
Grunderkrankungen der Schwangeren, die einen Einfluss auf den
Schwangerschaftsverlauf und den Zustand des heranwachsenden Kindes haben

kénnen:

»,ES war von Anfang an klar schon alleine wegen dem Zucker dass ich eine
Risikoschwangere bin und zusétzlich noch die Fehlgeburten® (11, Z26ff).

Das Zitat zeigt zudem, dass Fehlgeburten in der Vergangenheit von Probandinnen
ebenso als potenzielles Risiko fir die aktuelle Schwangerschaft wahrgenommen und

kommuniziert werden.

Doch nicht nur Erkrankungen der Schwangeren selbst, sondern ebenso eine positive
Familienanamnese — also bereits in der Familie aufgetretener Erkrankungen bzw.

Beeintrachtigungen — werden im Sinne eines Risikos thematisiert:

»(-..) du hast eine gewisse Gefahr (...) wenn in der Familie schon mal irgendwo

was gewesen ist (...)“ (18, Z40f).

»(--.) das mit den Herzfehlern, dass eben ein paar Kinder gestorben sind in (...)
[der; d. Vert.] Familie und dass wir eh gesagt haben vielleicht ist es erblich weil es
eben so viele waren und dass wir das unbedingt angeschaut haben wollen“ (17,
Z410ff).

Auch im Kontext der Inanspruchnahme medizinisch unterstitzter Fortpflanzung wird
auf damit verbundene Risiken Bezug genommen:
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,Und ich bin ja schon im Rahmen von dem Gesprdch zur (...) [kiinstlichen
Befruchtung; d. Verf.] aufgeklart worden dass allein schon durch diesen Vorgang
das Risiko héher ist weil man ja in die Natur eingreift und [das; d. Verf.] prinzipiell
ein erhéhtes Risiko ist fir Fehlbildungen® (12, Z5fff).

Risiken flur die Gesundheit des Ungeborenen werden von Interviewpartnerinnen
zudem an gewissen pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden festgestellt:

»(-..) haben wir es auch ausgeschépft und haben alles gemacht was es gegeben
hat, abgesehen von der Nabelschnurpunktion und ich weil3 nicht was alles, also

die geféahrlichen Sachen haben wir ausgelassen® (18, 266ff).

9.5. Informationsquellen

Die Kategorie umfasst AuBerungen der Interviewpartnerinnen, die darauf hinweisen,
aus welchen Quellen Informationen Uber verfligbare pranataldiagnostische
Untersuchungen gewonnen werden, bzw. welche Wissensarten in den

Entscheidungsfindungsprozess einflie3en.

Eine Informationsquelle stellt die medizinische Beratung durch die behandelnden
Gynékologlnnen,

JAlso (...) zu den Untersuchungen in der Schwangerschaft, ja eigentlich der
Frauenarzt (...), der hat gesagt »jetzt kénntet ihr das und das machen und jetzt
wére so und so« (...)* (110, Z87ff).

bzw. durch andere mit der Begleitung der Schwangerschaft betraute Medizinerlnnen
dar:

»Ilch habe da (...) dann auch nochmal im Institut gefragt was sie da machen, weil
da wird ja Blut abgenommen und so. Und die haben mir das dann nochmal dort
erklart wie das gemacht hat* (12, Z164ff).

Teilweise lasst sich aus den Aussagen der Probandinnen schlieBen, welchen
Stellenwert bzw. Rang die Information durch Gyné&kologlnnen in der
Informationsbeschaffungs-Hierarchie einnimmt.
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Zum einen stellt diese/r das Primarmedium zur Wissensgenerierung dar, das durch
Hinzuziehen des Internets komplettiert wird:

wAlso das meiste eigentlich von meinem Frauenarzt, natirlich auch diverse

Internetplattformen Foren und so weiter wenn man schnell irgendwelche Infos
gebraucht hat (...)“ (15, Z8ff).

Weiters berichten Frauen in den Interviews, dass die Informationsbeschaffung primar

durch Gynakologlnnen, zusétzlich aber Uber Erfahrungen anderer und das Internet
erfolgte:

,Naja mal primér die Frauenérztin und dann aber auch schon (ber befreundete
Miitter (...) die jetzt Erfahrungen gemacht haben mit Kindern und sonst zum Teil
schon auch das Internet wo man halt dann was googelt, was ist das jetzt fir ein
Test und so” (12, Z73-78).

Auch lassen sich Falle feststellen, in denen Informationen in erster Linie Gber das
Internet bezogen und Gynakologlnnen lediglich in zweiter Instanz als
Informationsmedium  konsultiert werden, wie folgende Aussagen einer
Interviewpartnerin illustrieren:

»(...) ich bin einfach sehr internetaffin und, (...)hauptsédchlich (iber Seiten im

Internet wo man sich einliest okay was wird gemacht (...)* (114, Z67ff).

,und ich fihl mich auch mindig genug quasi mir die Informationen auch selber
zusammen zu suchen, also ich gehe nicht zum Arzt und erwarte mir dass er mir
jetzt von A bis Z erkldrt was jetzt passiert genau und was ganz genau bei der
Untersuchung gemacht wird, ich mein ich glaub da da hat kein Arzt dafiir Zeit. Und
eigentlich bin ich selber soweit informiert dass ich ganz genau weil3 okay, und
wenn ich Fragen hab dann stelle ich die eh” (ebd., Z421-426).

Eine weitere Mdglichkeit, Informationen zu Untersuchungen zu erlangen, stellen
Informationsbroschiren dar. Teilweise, so die Daten, werden diese als

Informationsmedium in der arztlichen Beratung eingesetzt:

+(--.) bei der zweiten [Schwangerschaft; d. Verf.] hat mich dann der Arzt so gut
untersucht und da habe ich so einen Folder bekommen was da jetzt gemacht wird
und, und was eben das sein kann, und und der hat mir das dann auch sehr gut
erkléart (...)" (14, Z391fff).
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Im Kontrast dazu zeigt sich, dass Informationsmaterialien anstatt arztlicher Beratung

bzw. Informierung zu PND eingesetzt werden:

»(...) im Spital hat man zur Anmeldung (...) nur so ein paar Zetteln mitbekommen
wo es geheilBen hat ja man soll sich diese in Ruhe durchlesen, und dann nachher
musste man dann auch irgendwie wo unterschreiben wo da stand halt auch so ja
ich wurde aufgeklart und Gber Risiken und (ber alles andere informiert, aber im
Prinzip war das kein Arzt-Patienten-Gespréch sondern man war wirklich mit diesen
Zetteln alleine (...)“ (113, Z57-62).

,das war nur so, so ein Informationszetterle, das wars. Also, also eine Broschiire
wars damals sogar, aber mehr wars damals sicher nicht. Und das war damals so
richtig so maBlos liberfordernd, was tut man. Ja, und komplett iberrumpelt (...)"

(11, Z485ff).

Neben Medizinerlnnen und Info-Materialien zeigt sich, dass das Internet ein fixer
Bestandteil in der Informationsbeschaffung ist. Teilweise wird dem Internet die gréBte
Relevanz unter den Informationsquellen zugesprochen, wie beispielsweise von einer
Interviewpartnerin, welche auf die Frage, wo sie Informationen zu Untersuchungen

bezogen hat, meint:

»Hauptséchlich im Internet. Also ich bin ein, ich bin einfach sehr internetaffin und,
ich mein ich hétte auch viele Blicher gehabt, aber hauptséchlich (ber Seiten im

Internet wo man sich einliest okay was wird gemacht” (114, Z67ff).

Probandinnen berichten, dass das Internet unter anderem als Ersatz fur fehlende

arztliche Information zu Rate gezogen wird:

»,Naja, dann informiert man sich halt selber und... Damals haben wir uns online
informiert haben halt im Bekanntenkreis umgehért was die gemacht haben was
die nicht gemacht haben und warum sie es nicht gemacht haben. Aber das ist
halt trotzdem nicht dasselbe wie wenn du mit deinem Arzt sprichst dem du
vertrauen solltest” (11, Z492fff).

Als zusatzliche Wissensquelle nimmt das Internet beispielsweise im Falle
divergierender arztlicher Meinungen eine offenbar wichtige Rolle ein:
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,(...) und ich habe auch gesehen dass verschiedene Arzte verschiedene
Meinungen haben und da ist das Internet dann schon noch einmal eine
zusétzliche Faktenquelle (...)" (12, Z182ff).

Oder aber es werden Fragen, die im Zuge der medizinischen Beratung offengeblieben

sind, durch Online-Informationen zu beantworten versucht:

»Viele Fragen fallen einem auch dort adhoc nicht ein und da muss man sich halt
dann die Antworten aus dem Internet suchen wenn man den Arzt halt dann nicht
mehr erreicht” (15, Z48ff).

Eine weitere Rolle kommt dem Internet in der Kontrolle von Informationen zu. So
werden Inhalte von Informationsmaterialien oder aber von Gyné&kologinnen mithilfe

des Internets zu Uberprifen versucht:

,Weil nachdem ich von meinem Arzt nicht so viel erfahren habe habe ich nattirlich
auch [im Internet d. Verf.] geschaut. Warum man das so macht und so weiter. Ich
wollte mich auch nicht nur darauf verlassen was auf den Zetteln steht bzw. wollte
ich halt schon vorab wissen was da passiert und was da gemacht wird“ (15,
Z212fff).

»(--.) ich glaube ich habe mir ein oder zwei Artikel durchgelesen weil ich da eh das
gefunden habe was damals der Arzt auch schon gesagt hat“ (115, Z363ff).

Zudem wird auf das Internet als Quelle fir Erfahrungswissen zurlickgegriffen:

~Was ich eigentlich relativ regelméfBig gemacht habe war dass ich in so Foren
mitgelesen habe also in Foren mit anderen Schwangeren wie geht es denen so

was lassen die alles machen (...)“ (114, Z91ff).

»(--.) weil eigentlich alle Freunde jiinger sind als ich, (...) nimmt man halt dann die
Foren und zieht die zu Rate, oder auf Facebook wo es diverse Gruppen gibt“ (15,
Z193-197).

Nicht zuletzt sind die Schwangeren selbst, oder aber andere Personen als
Informationsquelle fir Erfahrungswissen zu nennen. So wird Erfahrungswissen als
zusatzliche Ressource zu anderen (Primar-) Wissensformen, so auch erganzend zu

medizinischem Beratungswissen akquiriert:
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sNaja mal primér die Frauenérztin und dann aber auch schon (ber befreundete
Miitter weil in dem Haus gibts sehr viele die (...) jetzt alle eigentlich gleichzeitig
Kinder gekriegt [haben; d. Vertf.]. Das heiBt es gibt viele Nachbarn und Bekannte
die jetzt Erfahrungen gemacht haben mit Kindern (...)“ (12, Z73fff).

Wird von Schwangeren beispielsweise die Beratung bzw. Informierung durch
Arztinnen als ungeniigend empfunden, wird mitunter auf Erfahrungswissen

zurlickgegriffen, um die wahrgenommenen Informationsdefizite auszugleichen:

»,Naja, dann informiert man sich halt selber und... Damals haben wir uns (...) halt
im Bekanntenkreis umgehért was die gemacht haben was die nicht gemacht haben
und warum sie es nicht gemacht haben*” (11, Z492ff).

Nicht nur im Nachhinein, sondern bereits vor der medizinischen Beratung bzw.

Aufklarung zu PND kommt Erfahrungswissen zum Einsatz:

»(---) [da; d. Verf.] gehe ich immer auf sie zu einfach weil sie ist da flir mich die
erste Anlaufstelle im Prinzip, sogar bevor ich noch zum Arzt gehe, und von daher
war das dann auch in der Schwangerschatft (...) so dass ich sie gefragt habe »okay
was wdrdest du machen und was wiirdest du nicht machen«* (113, Z91fff).

Zudem zeigen Interviews, dass Erfahrungswissen mitunter als primare bzw.

ausschlieBliche Wissensform im Entscheidungsfindungsprozess vorkommt:

»(-..) also lber Nackenfalte-Untersuchung und so wird in Therapeutinnenkreisen
viel diskutiert, das heil3t ich habe mich jetzt da nicht wirklich viel informiert (...)" (17,
Z7128ff).

9.6. Erfahrungswissen

Die Kategorie umfasst Aussagen, die auf Wissensbestédnde zu Pranataldiagnostik im
engeren Sinn, jedoch auch zu Beeintrachtigung und Krankheit im weiteren Sinn Bezug
nehmen. Charakteristisch fiir dieses Wissen ist dessen Ursprung in der Erfahrung
einer Person:

,Ja aber es ist halt so im Leben, wenn man zwei Mal was macht ist halt immer die

Erfahrung vom ersten Mal présent” (12, Z335ff).
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9.6.1. Eigenerfahrungswissen

Unterschieden werden kann bei Eigenerfahrungswissen zwischen zwei Arten von
Erfahrung: So existiert Erfahrungswissen, das aufgrund bzw. in Folge eigenen
Erlebens gewonnen wurde. Dabei kann das Wissen aus eigener korperlicher
Erfahrung, so zum Beispiel aus einer bzw. mehreren vorangegangenen

Schwangerschaften resultieren:

L,Dadurch dass es die zweite Schwangerschaft war wusste ich auch schon im
Prinzip wie es abrennt (...)* (113, Z72f).

Doch nicht nur physisches Erleben, sondern auch Erfahrungen des psychischen bzw.
kognitiven Erlebt-habens fallen ebenfalls unter Eigenerfahrungswissen. Hierzu zahlt
beispielsweise Wissen zu Schwangerschaft, Krankheit, Beeintrachtigung etc., das im
Zuge der Berufsaustbung, des Studiums oder aber durch direkte Auseinandersetzung

mit Betroffenen in Familie oder Freundes-/Bekanntenkreis errungen wurde:

»Ich habe mal unter anderem im Studium eine Vorlesung gehabt (...). Und da war
am ersten Tag einer eingeladen der dariiber gesprochen hat (...), in welche
Richtung das geht wenn man sagt (...) jedes Down-Syndrom das man jetzt
feststellen kann kommt weg (...)“ (110, Z104-109).

Einerseits resultiert Erfahrungswissen zur Prénataldiagnostik aus bereits erlebten
Schwangerschaften. Dabei lassen sich Wissensbestande zu
Untersuchungsmaéglichkeiten feststellen:

»(-..) also ich habe da ja schon gewusst was man da so machen kann, was man
machen sollte vielleicht, ich habe mich in der zweiten Schwangerschaft eigentlich
nicht mehr viel informiert* (110, Z81ff).

Weiters zeigt sich, dass Frauen durch vergangene Schwangerschaften Uber Wissen
Uber den optionalen Charakter von PND verflgen:

»In der ersten Schwangerschaft da wusste ich aber noch nicht dass es [gemeint ist
das Nackenfalten-Screening; d. Verf.] nicht vorgeschrieben ist. Beim (...) [zweiten
Kind; d. Verf.] wusste ich das dann schon, auch beim Organscreening (...)" (15,
Z118fff).
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Eine weitere Mdglichkeit, Eigenerfahrungswissen zu akquirieren, ist die direkte
Betroffen- bzw. Vertrautheit mit den Themen Krankheit und Behinderung:

»(-..) weil das Kind genauso alt ist wie meine Tochter, da sehe ich was das einfach
bedeutet so ein Kind zu kriegen, oder wie so ein Kind so aufwéchst und wie spét
es Dinge kann (...). Es ist schon mal plastischer geworden dadurch dass wir halt,
dass ich das einfach sehe, ich sehe dass der noch nicht gehen kann, zum

Beispiel, und meine Tochter geht seit zwei Jahren” (12, 262-67).

Wie das Zitat zeigt, kann Erfahrungswissen beispielsweise die Kenntnis mdglicher
Beeintrachtigungen bzw. verzdgerter/ erschwerter Entwicklungsmdglichkeiten eines
beeintrachtigten Kindes, sowie damit verbundene Lebensumstande umfassen. Dieses

Wissen kann als Ressource zur Reflexion herangezogen werden.

Die Wirkung dieses Erfahrungswissens polarisiert. Einerseits berichten Frauen Uber
Offenheit gegenliber dem Thema Behinderung:

»(-.-) von der Ausbildung, also da waren wir oft (...) in unterschiedlichen Zentren
wo [wir; d. Verf.] Menschen mit Trisomie 21 kennengelernt haben und, ja dadurch
dass ich auch im integrativen Bereich gearbeitet habe bin ich dem eigentlich offen
gegentliber” (18, Z61fff).

Es zeigt sich jedoch auch, dass Wissen um die Mdglichkeit des Auftretens von
Beeintrachtigungen zu einem hdheren Risikobewusstsein und damit zu Beunruhigung

bzw. Beangstigung fihren kann:

»(...) dass ich ganz viele Elterngesprdche gehabt hab wo ganz traumatische
Geburtsgeschichten geschildert worden sind, oder eben diese Kinder mit den
Deformationen, das war schon sehr belastend. (...) Also man hat es halt schon viel
mehr im Kopf was alles sein [kann; d. Verf.] (...)* (17, Z151-156).

Erfahrungen mit Untersuchungen dienen ebenfalls als Ressource zur Reflexion im
Entscheidungsfindungsprozess. Das Erfahrungswissen aus einer bereits erlebten
Schwangerschaft gibt, so die Aussagen von Interviewpartnerinnen, mehr Routine und
damit Sicherheit im Handeln:

»(...) die letzte Schwangerschaft war ja die zweite Schwangerschaft, das heil3t das
war alles schon bisschen sicherer oder keine Ahnung man war einfach erfahrener,
es war einfach nicht mehr Neuland (...)“ (110, Z4fff).
78



Ebenfalls kann das Erfahrungswissen aus einer vorangegangenen Schwangerschaft
mitunter als Entscheidungsgrundlage bzw. Handlungsvorlage in einer darauffolgenden

Schwangerschaft zum Einsatz kommen:

Aber was PND betrifft hétte ich nicht weniger gemacht in der zweiten
[Schwangerschaft; d. Verf.]* (12, Z330f).

»(...) bei der zweiten haben wir dann nicht mehr recht viel geredet weil wir gesagt
haben es ist eigentlich eh wieder das Gleiche (...)“ (110, Z175f).

9.6.2. Tradiertes Erfahrungswissen

In Abgrenzung zu Wissen aus direkter Eigenerfahrung existiert eine zweite Form
erfahrungsbasierten Wissens. Es handelt sich dabei um tradiertes Erfahrungswissen,
das nicht durch unmittelbare, eigene Erfahrung gewonnen, sondern diskursiv, also im
Austausch mit erfahrenen Erz&hlenden errungen wird. Dabei kdnnen Erzahlende
selbst Betroffene sein und von ihren Erfahrungen berichten. Oder aber diese Personen
haben Erfahrung selbst tradiert bekommen und geben sie an Dritte weiter. Jedenfalls
aber handelt es sich bei tradiertem Erfahrungswissen um mitgeteilte Erfahrungen, die
in der Reflexion und Entscheidungsfindung einer Schwangeren eine Rolle spielen

kdnnen.

Genannt werden unter anderem Erfahrungen anderer Menschen zu Untersuchungen

der Pranataldiagnostik bzw. deren Inanspruchnahme-Verhalten:

»(---) ich habe schon ein paar Freundinnen gefragt wie sie es gemacht haben (...)
und die haben aber auch kontrdre Erfahrungen gemacht also es gab welche die
haben die Nackenfalten-Messung gemacht andere nicht, und ich habe dann

versucht mir meine eigene Meinung dartiber zu bilden” (115, Z179-183).

Aus den Erzdhlungen anderer Frauen kann zudem spezifisches Wissen zu
Untersuchungen, so beispielsweise Wissen um die Mdglichkeit falsch-positiver bzw.
falsch-negativer Testbefunde, errungen werden:
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»,Und dann habe ich auch schon gehért sowohl Nackenfalten-Messung als auch
Organscreening positiv ausgefallen Baby nicht bekommen kerngesund, also Baby
wére kerngesund gewesen. Oder Baby schon bekommen war oder ist kerngesund
(...)" (115, Z44fff).

Wie das Wissen ist auch dessen Wirkung auf die Schwangeren unterschiedlich. So
berichten Probandinnen teilweise von einer Bestarkung bzw. Bekréaftigung des eigenen

Standpunktes durch die mitgeteilten Erfahrungen anderer:

»(-..) eine Freundin hat diese Nackenfalten-Messung gemacht und die hat mir nicht
irgendwie mehr das Gefiihl gegeben damit fihlt man sich dann sicherer dass das
Kind gesund ist ja, also (...) bei ihrem ersten Kind (...) da war bei der Nackenfalten-
Messung alles total in Ordnung aber das hatte aber eine Gaumenspalte (...), ja
das hat man auch nicht gesehen ja, also man kann sich nicht ganz absichern und
ich glaube es ist auch nicht notwendig“ (115, Z196-202).

Demgegeniber kdnnen Erfahrungen anderer auch eine gegenteilige Wirkung haben

und Schwangere verunsichern:

»(-.-) man hért von anderen dass irgendwie bei der und der Untersuchung das und
das herausgekommen ist und wie die dann halt nervés waren oder so, und ich
finde das férbt halt schon sehr auf einen ab® (113, Z209fff). ,(...) [man; d. Vert.]
probiert (...) halt auch sich abzugrenzen, weil ich denk mir sonst, bestimmt das
einen auch irgendwie und man nimmt das dann auch mit fur seine eigene
Schwangerschaft und lasst sich dann irgendwie ein bisschen fertigmachen® (ebd.,
2218ff).

9.7. Untersuchungen

Die Kategorie befasst sich mit Aussagen von Schwangeren, die im Kontext von
Untersuchungen getatigt werden. Darunter fallen beispielsweise Inhalte, die auf das
Inanspruchnahmeverhalten, Wdinsche hinter der Inanspruchnahme, sowie auf

Bewertungen unterschiedlicher Methoden hinweisen.

Geht man néher auf die pranataldiagnostischen Untersuchungen ein, so zeigt sich,

dass Schwangere jenen einen unterschiedlichen Sinn beimessen.
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Hinter den ultraschallgestitzten (nicht-invasiven) Untersuchungen steht fiir manche
Schwangere in erster Linie der Gedanke der Visualisierung und Beurteilung der sonst
so abstrakten und ,von auf3en® nur eingeschrankt einsehbaren Entwicklungen im Zuge

einer Schwangerschaft:

»(...) die Untersuchungen finde ich sind schon gut, um da (...) ein bisschen
Objektivitat reinbringen* (12, Z670ff).

Dieses Sichtbarmachen eines fir Lailnnen kaum vorstellbaren Prozesses wird von

Interviewpartnerinnen mitunter als wichtig empfunden:

»(...) ich war eigentlich (...) wie ich auf der Suche war nach dem Organscreening
da war ich viel mehr in Gedanken wir sehen unser Kind in 3D als sonst was, ja“
(110, Z233ff).

»(-..) Ultraschall haben wir alle gemacht schon allein aus dem Grund weil man sich
Jja so freut das Baby zu sehen® (113, Z595ff).

Das Sehen des im mutterlichen Bauch heranwachsenden Babys scheint fir manche
Frauen vor allem in den ersten Schwangerschaftsmonaten einen bedeutsamen Faktor
darzustellen, wie folgendes Zitat einer Interviewpartnerin zeigt:

»(---) wenn etwas visuell ist dann, dann ist es greifbarer, (...) vielleicht haben die
[Ultraschall-Untersuchungen; d. Verf.] mehr bedeutet wo ich das Baby noch nicht
So gesplrt habe, ja. (...) da ist etwas Visuelles, so eine Art Bestétigung es ist da,
ja, (...). Seitdem ich das Baby splire ist (...) jede Bewegung jedes Spdiren flir mich
eine Bestétigung dass es dem Baby gut geht, da ist irgendwie der Draht einfach
anders, da ist der Ultraschal sozusagen eine Draufgabe woméglich® (115, Z278-
290).

Neben der Visualisierung der Schwangerschaft, um diese greifbarer zu machen, wird
auch das reine Anschauen hinter den Untersuchungen als Beweggrund geschildert.
Dabei scheint nicht in erster Linie ein Erkenntnisinteresse im Vordergrund zu stehen,
sondern rein der Akt des Ansehens:
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»(---) ich habe mich auch nicht wahnsinnig darauf vorbereitet sondern ich hab mich
eher gefreut auf die Termine (...) weil man einfach die Mbéglichkeit hat sie per
Ultraschall zu sehen. Weil, die Termine wo man sie per Ultraschall sieht sind ja
auch nicht so h&ufig in der Schwangerschaft, (...) und deswegen habe ich mich
gefreut auf diese Nackenfalten-Messung weil man halt wirklich die Méglichkeit [hat;
d. Vert.] sie sehr lange und sehr ausgiebig anzuschauen® (114, Z70-77).

Dies bewegt Schwangere mitunter auch zum Zukauf zusétzlicher Ultraschall-
Untersuchungen, bei denen es nicht um eine medizinische Beurteilung, sondern rein

um das visuelle Erlebnis flr die Eltern geht:

»(---) und wir wollten auch unbedingt das 3D-Ultraschall haben, eigentlich als
Erinnerung weil das sagen sie immer dazu dass das keinen wissenschaftlichen
Wert hat*” (18, Z9ff).

Doch nicht nur fir werdende Mdutter ist der ,Einblick® in die
Schwangerschaftsentwicklung von Interesse bzw. Wichtigkeit. So wird bildgebenden
Verfahren auch ein Sinn in Form eines ersten Beziehungsaufbaus flir den werdenden

Vater zugeschrieben:

»(-..) und das ist halt, auch fiir den Vater die erste Bindung zum Kind. Weil ich habe
es wesentlich friiher gesplrt zum Beispiel und du bist als werdende Mutter mit dem
Kind ganz anders verbunden als der Vater (...)“ (18, Z367ff).

Ein wichtiger Aspekt hinter der Inanspruchnahme von PND ist jedoch auch, die
Entwicklung des Kindes zu kontrollieren:

»(...) natiirlich ist da eine gewisse Grundangst quasi da, und deswegen war auch
die Nackenfalten-Messung und die Feindiagnostik super weil man einfach wieder
die Méglichkeit hat zu schauen was da alles ist, ist da alles okay, das Baby zu
sehen. Als Absicherung ja“ (114, Z291fff).

Damit ist mitunter auch der Wunsch verbunden sich abzusichern, zu wissen alles getan

zu haben, um dem heranwachsenden Kind eine gesunde Entwicklung zu erméglichen:
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»(-..) oder [wenn ich; d. Verf.] das Organscreening ausgelassen hétte, da griibelt
man halt dann schon kénnte da nicht doch noch was sein, das ldsst einem dann
keine Ruhe. Da ist es mir lieber es ist gemacht und man hat die Vorsorge getroffen
(...) [und; d. Verf.] man [muss; d. Verf.] sich selber keine Vorwirfe machen (...)
man hétte dieses oder jenes tun sollen (...)" (15, Z249-253).

Das Bedurfnis nach Untersuchungen ist unter Schwangeren heterogen, was zu einer
verschieden groBen Nachfrage bzw. Inanspruchnahme fiihrt. So zeigen die Daten,
dass Schwangere teilweise dazu tendieren, ein breites Spektrum an angebotenen

Untersuchungen in Anspruch zu nehmen:

»(...) also diese paar Schwangerenuntersuchungen die man hat,. das ist schon
sehr wenig. Also ich, ich hatte halt das (...) Gliick im Ungliick dass ich so oft (...)
zu der Kontrolle gehen konnte, was nicht so gewesen wére wenn ich nichts
[gemeint ist eine Risikoschwangerschaft; d. Verf.] gehabt hétte” (11, Z162-166).

»(...) und darum war das fiir mich dann ganz klar dass wenn ich noch einmal
schwanger werde, und weil es wieder ein ICSI ist und wegen meinem Alter, dass

ich alle Méglichkeiten ausschopfen will zur Diagnostik (...)“ (12, Z13ff).

Demgegeniber lassen sich jedoch auch Befunde eines sparsamen, zuriickhaltenden
Einsatzes von Untersuchungen bzw. eines vélligen Verzichts auf Pranataldiagnostik
finden:

»(---) ja und ich habe es [die Nackenfalten-Messung; d. Verf.] (ibrigens bei beiden
nicht gemacht (...)“ (110, Z104).

SWir haben halt dann also die Nackenfalte haben wir nicht gemacht und das
Organscreening schon (...)“ (17, Z90fff).

»(...) Ja ich habe mich dann eigentlich ziemlich bald (...) [gegen die Nackenfalten-
Messung; d. Verf.] entschieden (...). Ja, sonst puh, gibt’s dann ja noch (...) das
Organscreening (...), haben wir auch nicht gemacht (...)“ (115, Z35-42).

Die Bewertung von Untersuchungen werden unter anderem anhand deren
Risikopotenzials vorgenommen. Invasive pranataldiagnostische Untersuchungen

werden mitunter als risikoreiche Methoden wahrgenommen:
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slch habe mir halt dann gedacht okay, es sind ja jetzt keine schlimmen
Untersuchungen, so wie diese Fruchtwasseruntersuchung, da hétte ich sicher
weitaus mehr Informationen eingeholt, wenn ich sowas hétte machen miissen” (15,
Z221fff).

»(-..) haben alles gemacht was es gegeben hat, abgesehen von der
Nabelschnurpunktion und ich weil3 nicht was alles, also die gefdhrlichen Sachen
haben wir ausgelassen® (18, Z266ff).

Der Begriff des Risikos wird dabei als potenzielle Gefahrdung der physischen
Gesundheit des Ungeborenen festgemacht. Dieses Wissen stellt mitunter einen Faktor
in der Entscheidungsfindung dar, ob eine pranataldiagnostische Untersuchung in
Anspruch genommen oder aber abgelehnt wird:

JAber ich wiirde es eigentlich bei jeder Schwangerschaft so machen, dass alles
wo ich halt nicht irgendwie dem Baby im Bauch schaden wiirde wiirde ich glaube
ich schon mitmachen* (113, Z442ff).

~Wenn es eine Mbglichkeit gibt, wo ich kein Risiko habe (...), wenn es nicht sowas
ist wie eine Fruchtwasserpunktion dann sag ich mal ja okay was soll passieren,
also wenn ich es ohne gréBeres Risiko machen kann dann wirde ich das machen.
Das ist fiir mich keine Frage* (12, Z684-688).

So wird von Interviewpartnerinnen beschrieben, dass das Fehlen von Risiken zu einer
umfassenden Inanspruchnahme von Untersuchungsmethoden flhrt- was dem
Ungeborenen keinen Schaden zufligt oder sogar als gesundheitlicher Benefit

angenommen wird, wird in Anspruch genommen:

wJa flir uns hat sich die Frage nicht gestellt wir haben gesagt alles was der Kleinen

irgendwie gesundheitlich entgegen kommt machen wir (...)“ (18, Z84ff).

J--.) bei meiner ersten Schwangerschaft hat es ja nur die
Fruchtwasseruntersuchung gegeben mit dem Risiko und jetzt hat es (...) schon
den Gentest libers Blut gegeben was natiirlich nochmal die Hiirde (...) dass man
eigentlich keinen Eingriff hat und kein Risiko fiirs Baby (...) nochmal gesenkt [hat;
d. Verf.]* (12, Z19-23).
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Untersuchungen werden zudem anhand der zu erzielenden Ergebnisse bzw. deren
Genauigkeit bewertet. Da nicht-invasive Methoden der PND lediglich
Wahrscheinlichkeitsaussagen zum Vorliegen einer Erkrankung bzw. Ver&dnderung
erzielen, werden diese von den Schwangeren teilweise als unsicher bewertet.
Demzufolge werden in der Frage um die Inanspruchnahme auch Untersuchungen

anhand ihrer Testgenauigkeit gegeneinander abgewogen:

L,Darum hab " ich mich in der ersten Schwangerschaft auch dann eigelesen in den
Combined Test weil ja das dann immer das Thema ist was weil3 ich eigentlich weil
da ist ja nur eine Wahrscheinlichkeit erhéht oder verringert und [das Testergebnis;
d. Vert.] in Wirklichkeit ja nicht sagt ja oder nein. Also zum Combined Test habe
ich persénlich in der ersten Schwangerschaft lberlegt und dann habe ich mir
gedacht puh machen wir halt. Aber durch den Gentest war fir mich jetzt eigentlich
klar (...) da bin ich dann halt so rational dass ich mir sage wenn es so etwas gibt
was es mir so genau und sicher sagt dann denke ich nicht darliber nach sondern
mach es.. Es ist noch eher der Combined Test der fiir mich ein fragwiirdiges

Ergebnis ist, das einen auch ganz unnétig verriickt machen kann* (12, Z123-133).

Die Mdglichkeit, dass ein Testergebnis weiterfihrende invasive, mitunter als far das
Ungeborene risikoreich wahrgenommene Untersuchungen nach sich ziehen kann,
wird unter anderem als Anlassgrund gesehen, ganz auf die Inanspruchnahme von

(einzelnen) Untersuchungen zu verzichten:

»(-..) und ja wir haben dann gleich gesagt »Nein wir brauchen das eigentlich nicht«.
(...) »Nein wir wollen uns da echt nicht stressen und dann auch nicht das Kind in
Gefahr bringen«, weil wenn dann irgendwas nicht passt mit der Nackenfalten-
Messung und dann hast dann die Punkte Fruchtwasser und so, ja, nein, nein“ (110,
Z201-206).

9.8. Medizinische Beratung und Betreuung

Die Kategorie umfasst Inhalte aus den Interviews, welche auf die erlebte medizinische
Beratung und Betreuung durch Gynakologlnnen bzw. andere Medizinerlnnen im Zuge

der Schwangerschaft Bezug nehmen.
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Die Interviews zeigen, dass das Wissen aus der arztlichen Beratung bzw. Betreuung
keineswegs bei allen Schwangeren gleich ist. So werden teils groBe Unterschiede im
Umfang des Wissens zu prénataldiagnostischen Untersuchungen sichtbar. Aus den
Erzahlungen geht hervor, dass ein Teil der Schwangeren ihrer Ansicht nach wenig
Informationen von ihren Gynakologlnnen erhalten, bzw. nur auf eigeninitiatives

Anfragen von diesen informiert werden:

,Naja, er [gemeint ist der Gynédkologe; d. Verf.] sagt da halt meist »so und jetzt
machen wir diesen Test« und bringt dann irgendwelche Formulare mit, also er ist
nicht so dass er was erklart wenn man nicht selber fragt. (...) Er ist nicht so der der
grol8 redet (...)“ (15, Z24-28).

Weitere Interviewinhalte weisen darauf hin, dass vonseiten der Gyn&kologlnnen
mitunter vollkommen auf die Aufklarung bzw. Informierung ihrer Patientinnen vor

Durchfihrung von prénataldiagnostischen Untersuchungen verzichtet wird:

»»Aber in der Woche gehen Sie da hin, in der Woche gehen Sie dort hin, da sollten
Sie sich da und da schon anmelden« und hab nur ein Informationsblatt bekommen
so wars. Nur ein Informationsblatt, aber was jetzt ein Organscreening oder eine
Nackenfalten-Messung, ob das wirklich notwendig ist dass wir darliber gesprochen
haben das war nicht” (11, Z476-480).

LAISo mein Frauenarzt ist da sehr, also der hat eigentlich nie was gesagt, der hat
mir eigentlich nie Informationen gegeben, der hat einfach die Verordnung gegeben
und hat so gesagt »so jetzt ist es dann Zeit fir die Nackenfalten-Untersuchung,
und jetzt wére dann Zeit fir das Organscreening«“ (17, Z85-89).

Zudem nehmen Frauen teils knappe zeitliche Ressourcen der Gynakologlnnen und

damit verbunden eine unzureichende Informierung wahr:

»(-.-) und im Prinzip geht man da rein und ist genauso schnell wieder drau3en, also
ich hab nicht viele Informationen gekriegt auch nicht zur Nackenfaltenmessung
und zur Feindiagnostik gleich gar keine“ (114, Z132ff).

Nicht nur mangelnde Zeit in den arztlichen Informationsgesprachen, sondern auch
nach dem Erhalt von Informationen wird von Schwangeren als Herausforderung im

Entscheidungsprozess wahrgenommen:
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»,Da war ich einfach noch so lberfordert, das erste Mal, und ja, ein Griinschnabel
quasi. Und ja, da hétte ich schon gerne, vom Arzt aber, mehr Informationen
bekommen. Weil zu dem Zeitpunkt war mir auch noch nicht bewusst welche
Moglichkeiten es gibt, (...) aber da ist sicher nichts in die Richtung, nein da war
nichts. Da hat alles Zack Zack gehen mlussen, »wollen Sie das Paket haben,
entscheiden Sie sich jetzt, ja, bis sie drankommen, in der in der Zeit fillen Sie und
Ihr Mann das aus« .. was macht man. Ja weil da, da, da war halt wirklich noch
keine Ahnung, ja schon mal gehért, aber ist das wirklich notwendig, ja, oder keine
Ahnung* (11, Z456-466).

»(...) sie driicken einem mehr oder weniger diesen Zettel in die Hand und sagen
»Ja flllen Sie das aus und sie werden dann aufgerufen.« Also im Endeffekt
bekommt man nicht einmal eine Info ob man sich das mit nach Hause nehmen
kann und beim nédchsten Mal wieder mitbringen kann (...) und, das allein schon ist
sehr Uberfordernd wenn man im Wartezimmer sitzt mit zehn verschiedenen
Broschiiren in der Hand die man sich alle irgendwie auf einmal durchliest weil man
weil3 ja nicht, ja was steht da drinnen brauch ich das jetzt sofort ist das jetzt
irgendwas was sofort relevant ist fiir mich, (...) sie nehmen sich einfach zu wenig
Zeit* (113, Z416-424).

Doch nicht nur mangelnde zeitliche Ressourcen, sondern auch andere Faktoren
werden von Interviewpartnerinnen als ausschlaggebend fir den Verzicht auf
Informationsgabe und Aufkl&rung vermutet. So berichtet eine Interviewpartnerin, die
bereits ein Kind zur Welt gebracht hat, dass bei der Informierung eingespart wird, da
von Gynéakologlnnen Wissen aus vergangenen Schwangerschaften vorausgesetzt

wird:

Llch glaube das gréRte Problem war dass (...) Frauenérzte oder andere Arzte egal
wo sehen dass man schon ein Kind hat und sie nehmen prinzipiell an dass man
schon alles wei3. Und man kommt sich dann schon irgendwie dumm vor eigentlich
weil man irgendwie das Gefiihl hat man wirde gerne etwas fragen aber man wird
dann von Vornherein so beladen mit »Aber das wissen Sie ja eh schon«. Aber
eigentlich, es sind vier Jahre dazwischen vergangen und Nein ich weil3 das nicht
mehr. Aber man hat dann irgendwie dann gar nicht das Geflihl dass es okay ist zu
fragen und dass es okay ist unsicher zu sein (...)" (113, Z276-283).
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Wie bereits aufgezeigt, wird von Frauen zudem berichtet, dass sie anstatt eines
persodnlichen Aufklarungsgespraches durch Gynékologlnnen lediglich
Aufklarungsmaterial in Form von Informationsblattern bzw. -broschiren ausgehandigt

bekommen:

,Nur das was halt auf dem Zettel gestanden ist, also die Zetteln kann man sich
durchlesen da steht halt drauf was die verschiedenen Sachen sind, aber
ansonsten nicht wirklich [Information; d. Verf.], nein“ (113, Z266ff).

Andere Berichte von Interviewpartnerinnen sprechen jedoch daflir, dass die
gynékologische Schwangerschaftsbetreuung bzw. Informierung als individuell und
detailliert erfahren wird:

»(-..) von sich selber aus hat er halt immer gesagt »Haben Sie Fragen« und (...)
ich hab ihm halt gesagt das und das, und er hat sich aber dann wirklich viel Zeit
genommen. Das erste Gespréch hatten wir so eine dreiviertel Stunde und er hat
mich da aufgeklart wie was wo wann rennt und was halt sein kbnnte (...) und
Broschuiren hat er uns mitgegeben, aber du hast ihn eigentlich immer fragen

kénnen, er hat sich eigentlich immer viel Zeit genommen fiir dich (...)" (14, Z48-54).

So erfolgt nach Aussagen von Interviewpartnerinnen in Beratungsgesprachen eine
Aufklarung und Informierung Uber pranataldiagnostische Untersuchungen, die in

Anspruch genommen werden kénnen:

»(-..) zu den Untersuchungen in der Schwangerschaft, ja (...) der Frauenarzt der
(...) der hat gesagt »jetzt kbnntet ihr das und das machen und jetzt wére so und
so« (...)“ (110, Z87ff).

Nicht nur die unterschiedlichen Untersuchungsmdglichkeiten, sondern auch
Charakteristika dieser sind mitunter Gegenstand mancher Beratungsgesprache. So
geben Frauen an, durch ihre Gynakologlnnen Uber die Aussagekraft der

Untersuchungsergebnisse hingewiesen bzw. aufgeklart worden zu sein:

»Die Nackenfalte-Messung hat mich die Frauendrztin darauf hingewiesen dass
man das machen lassen kann dass man sich da aber nicht zu sehr beeinflussen
lassen sollte weil das ja nur Richtwerte sind wann da die Gefahr fir Trisomie da ist
und fiir irgendwelche anderen Erbkrankheiten (...)*“ (18, Z24fff).
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Ebenso weisen die Daten darauf hin, dass Schwangeren nach erfolgter Aufklarung zur
PND auch Bedenkzeit und Gelegenheit zur Reflexion der Informationen eingeraumt

wird:

LAlso er [der Gynékologe; d. Verf.] hat uns eben gesagt dass es die Mdglichkeit
[der Nackenfalten-Messung; d. Verf.] gibt und dann hat er (...) gesagt wir sollen
uns dartiber Gedanken machen und beim ndchsten Mal wenn wir kommen dartiber
sprechen (...)“ (110, Z158ff).

Da in der medizinischen Schwangerschaftsvorsorge nicht zwangslaufig nur die
behandelnden Gynakologlnnen, sondern auch Institute mit der Durchfiihrung von PND
betraut sind, ergeben sich unterschiedliche Konstellationen in Bezug auf
Informationsgabe bzw. Aufklarung der Patientinnen. So berichten Frauen in den
Interviews, dass zwar die Durchfliihrung der Untersuchung in einem speziellen Institut
vorgenommen wurde, die Besprechung der Befunde aber durch die Gynékologlnnen
erfolgt:

»(-..) das war halt so dusch dusch dusch Massenabfertigung. (...) Ich mein ich hab
dann den Befund genommen bin zu meinem Gynékologen gegangen und hab mir
das dann alles erkldren lassen ja aber, selber bei der Untersuchung war ich da
schon perplex” (14, Z283-289).

»(...) also und die Auswertung findet da vor Ort statt, da kriegst aber nur rein was
die alles sehen, was alles vorhanden ist was alles intakt ist, richtig besprechen
konnten wir das aber erst mit der Frauenérztin weil die dort keine Zeit hatten so
individuell auf dich einzugehen und dann sind wir mit dem Befund eben zur
nédchsten Frauenarzt-Kontrolle gegangen und die ist das eigentlich nochmal mit
uns durchgegangen (...)" (18, Z95-99).

In diesem Kontext weisen Frauen ebenso darauf hin, dass die Durchflihrung
pranataldiagnostischer Untersuchungen in Instituten bzw. Krankenanstalten einem

merklichen Zeitdruck unterliegt:

,Bei der ersten Schwangerschaft war das immer irgendwie so, da ist alles immer
so schnell gegangen. Also bei den Untersuchungen bist du einfach in dem Zimmer
gewesen dann haben sie das halt schnell gemacht und haben auch nicht wirklich
viel mit dir geredet (...) [da; d. Verf.] war das Tschack tschack tschak fertig und der
néchste bitte (...)“ (14, Z257-263).
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»(-..) ich versteh auch dass man nicht die Zeit hat, der Arzt dass er sich nicht die
Zeit nehmen kann. Es ist ein leidiges Thema und es gibt.. es gibt viele viele Arzte
(...) die was veradndern wollen und was Gutes tun wollen und (...) versuchen sich
die Zeit zu nehmen.. also ich glaube dass es vielen nicht gelingt es so zu machen
wie sie es gerne wiirden“ (11, Z231-235).

Weiters zeigen Inhalte aus den Interviews, dass Gynakologlnnen die Informationsgabe
und Befundbesprechung an das durchfiihrende Institut abgeben:

»(---) [mein Gynédkologe; d. Verf.] hat mich auch nur Uberwiesen wegen dem
Combined Test da, und hat halt gemeint wenn da irgendwas rauskommt dann
besprechen die das eh dann dort” (15, Z228f).

Inmitten des Gyné&kologen-Instituts-Verhaltnisses scheint es den Aussagen von
Interviewpartnerinnen auch Falle zu geben, in denen Schwangeren weder im Zuge der
gynakologischen Betreuung, noch durch die Medizinerinnen des durchfihrenden

Instituts eine Informationsvermittlung bzw. Befundbesprechung ermdglicht wird:

LAIso zumindest bei diesem Arzt ist liberhaupt nicht einmal anndhernd was zur
Debatte gestanden. Das war einfach »Das machen wir« und eigentlich tber die
Konsequenz hat er dann nie was gesagt. Und (...) beim Organscreening also man
kriegt halt beim eigenen Gynékologen die Uberweisung und dann wird das von
einem anderen ausgefihrt. Und eigentlich ein Beratungsgesprédch macht niemand*
(17, Z558-563).

Betrachtet man die Inhalte der Interviews nach dem Gesichtspunkt der Freiwilligkeit
pranataldiagnostischer Untersuchungen, so ist evident, dass zumindest ein Teil der
Frauen im Entscheidungsfindungsprozess tber die Optionalitat der Inanspruchnahme
Bescheid wei3. Empirisch zu unterscheiden ist jedoch, woraus Schwangere die
Freiwilligkeit der Inanspruchnahme ableiten. So gibt es Befunde, dass den Frauen von
ihren Gynéakologlnnen explizit dargelegt wird, dass die Inanspruchnahme der
Untersuchungen auf Freiwilligkeit beruht:

,ES wurde uns schon offengelegt, es war klar dass das freiwillig ist (...)* (11, Z295).

Es zeigt sich jedoch, dass die Freiwilligkeit nicht zwangslaufig durch die behandelnden
Arztinnen mitgeteilt wird. So leiten Frauen die Optionalitdt mitunter aus finanziellen

Gesichtspunkten ab:
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,Nein es war schon klar dass, nachdem ich es selber zahlen muss, dass es meine
freie Entscheidung ist” (12, Z122f).

Demgegeniber verfligen jedoch auch Frauen, die durch die Wahl der Institution nicht
privat fir die Untersuchungskosten aufkommen mussen, tdber das Wissen, dass die
Inanspruchnahme ihrer freien Wabhl obliegt:

Jdch habe mich halt dann entschieden dann nur die nicht-invasiven,
Untersuchungen einfach zu machen und da habe ich aber allen zugestimmt auch
den Blutuntersuchungen well ja eigentlich, es hétte zwar nichts gedndert aber, ich
habe mir gedacht wenn sie es schon machen und wenn es dabei ist, dann schon.
Aber ich glaube das war auch der Vorteil weil wir (...) [in diesem Spital; d. Verf.]
angemeldet waren und dort (bernehmen sie ja auch das Organscreening und
diese Sachen*” (113, Z39-44).

In klarem Gegensatz dazu weisen die Interviews darauf hin, dass Schwangere
aufgrund der medizinischen Beratungspraxis mitunter den Eindruck haben, zur
Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik verpflichtet zu sein. Zwar liegen keine
Befunde vor, die eine explizite Verpflichtung durch Arztinnen belegen wiirden. Jedoch
berichten Interviewpartnerinnen, dass demgegenuber auch keine explizite Aufklarung
Uber die Freiwilligkeit erfolgt:

,In der ersten Schwangerschaft wars genauso, da wusste ich eben nicht dass das
nicht vorgeschrieben ist, dass man diese Untersuchungen quasi nicht machen
muss, ich habe mir halt gedacht okay ich verlass mich halt darauf was er [gemeint
ist der Gyndkologe; d. Verf.] sagt, aber ja da war er genauso wenig, redegewandt
sag ich mal so, dass er sagt »das ist jetzt nicht Ihre Pflicht« oder so“ (15, Z147-
151).

,Uli, also eigentlich alle die vorgegeben waren. Also das Nackenfalten-Screening,

dann hats noch eine gegeben, ich weil3 jetzt nicht was das war...“ (14, Z77f).

»(-..) das Organscreening wird einem mittlerweile glaube ich sowieso
vorgeschrieben (...)“ (18, Z27f).

Ebenso zeigen Aussagen von Interviewpartnerinnen, dass behandelnde
Gynékologlnnen bei ihren Patientinnen den Eindruck hinterlassen, dass eine
Notwendigkeit zur Inanspruchnahme von Prénataldiagnostik besteht:
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sIch habe einen Zettel bekommen vom Frauenarzt »das und das gehdért gemacht,
das kénnen Sie dort oder dort machen, wo haben Sie es bei der ersten
Schwangerschaft gemacht, gut dann gehen Sie dort wieder hin, Danke«. (...) bei
der Nackenfalte hat er halt gefragt ob wir die normale Nackenfalte-Messung haben
wollen oder die umfangreichere, das hat er nachgefragt, (...) das war unsere
Entscheidung dass wir gleich den groBen Test machen. Also da hat er mir
praktisch die Wahl gelassen aber sonst, beim Organscreening und so nicht” (15,
Z105-116).

Eine freie Wahl ist nicht nur abhangig vom Wissen um die Freiwilligkeit der
Inanspruchnahme, sondern wird auch beeinflusst durch die Haltung der beratenden
Medizinerlnnen. So lassen Aussagen von Frauen erkennen, dass Arztlnnen teilweise
Einfluss auf die Entscheidungsfindung ihrer Patientinnen nehmen, indem zur

Inanspruchnahme von Untersuchungen geraten wird:

.(...) es war klar dass das freiwillig ist, aber es war doch eigentlich ..geflihlsmaBig
nur halbfreiwillig. Also es wurde so quasi es wurde einem nahegelegt (...)* (11,
Z295ff).

,Dass dir das aber sehr nahegelegt wird weil eben Herzerkrankungen und

Herzfehler eventuell auf Organscreenings zu sehen wéren“ (18, Z83f).

»(-..) er hat uns schon gesagt es wére schon wichtig das [Nackenfalten-Screening;
d. Verf.] zu machen (...) dass man sich halt darauf vorbereiten kénnte falls es so
sein sollte dass das Kind behindert ist, und beim Organscreen hat er halt auch
gemeint (...) wér halt auch wichtig weil da sieht man dann ob alles in Ordnung ist,
aber er hat mich schon ein bisschen geleitet dass ich’s machen soll, sagen wir’s
so, (...) unterschwellig hat er dann schon gesagt »okay mach’s, mach’s«*“(l4, Z96-
102).

In anderen Fallen berichten Frauen davon, dass Arztinnen auf eigeninitiatives Anraten
verzichten und es explizit ablehnen Ratschlage zu geben, auch wenn Patientinnen

darum bitten:

»(---) ich habe ihn dann schon beim ersten Mal, wo ich mir davor weniger Gedanken
dartiber gemacht habe, da habe ich dann schon gesagt »Geh was wiirden Sie
denn sagen«, und da hat er gesagt dass er sich da schwer tut irgendwas zu

empfehlen und dass wir uns da selber entscheiden miissen* (110, Z162-166).

92



Auch zeigen die Erzahlungen von Frauen, dass sich Arztinnen nicht nur fiir die
Inanspruchnahme aussprechen, sondern durchaus auch gegen bestimmte

Untersuchungen argumentieren,

»Ich wollte das so machen und ich wollte den Bluttest machen (...), ich glaube dass
meine Arztin sogar einmal gesagt hat, (...) wenn ich glaube dass man das machen
muss (...), ja sie ist halt der Meinung dass auch der Combined Test okay ist (...)"
(12, Z488-493).

bzw. die Inanspruchnahme kritisch hinterfragen:

»(-.-) mein Arzt [hat; d. Verf.] gesagt er informiert mich natirlich dartiber, keine
Frage, er er persénlich ist nicht daftr er fihrt sie [die Nackenfalten-Messung; d.
Verf.] auch nicht durch und, er gibt mir gerne eine Uberweisung wenn ich die
machen will steht mir das nattirlich frei das ist meine Entscheidung (...). Und man
soll es eben nur machen seiner Ansicht nach wenn man bereit ist flr einen
Schwangerschafts-Abbruch weil, ja wenn man, wenn man nach den Ergebnissen
geht und man hat es schaut so aus dass das Baby mdéglicherweise behindert sein
wird dann ist es eine wahnsinnige Belastung das durch die ganze
Schwangerschaft zu wissen, kann nur mit negativen Auswirkungen letztlich
verbunden sein“ (115, Z26-35).

Ergebnisse der Analyse deuten zudem darauf hin, dass Verfahren der
Pranataldiagnostik - genauer gesagt einige der non-invasiven
Untersuchungsmethoden — von den Schwangeren als Standardprozedere in der

Schwangerschaftsvorsorge wahrgenommen werden:

LAISo ich muss sagen, wir haben auch nur die Standard[untersuchungen; d. Verf.]

machen lassen, Nackenfalte und Organscreening” (11, Z189f).

,Es ist eher so, dass ich einfach den Eindruck gewonnen habe, okay das sind jetzt
die Standard empfohlenen Untersuchungen (...). Beim Combined-Test waren
schon so die Meinungen unterschiedlich (...) Aber Nackenfalte ist halt jetzt schon
komplett Standard. (...), sozusagen »das machen Sie halt dann in der
soundsovielten Woche«, (...). Es war mehr so in der ersten Schwangerschaft so
okay das macht man halt jetzt, da ist der Mutter-Kind-Pass und dann gehen wir zur

Nackenfalte und dann machen wir das und dann machen wir das“ (12, Z98-111).
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»(-..) und dann dementsprechende Standarduntersuchungen die Nackenfalten-
Messung und das Organscreening, also ich hab jetzt nicht das Gefiihl dass ich
wéhlen habe kénnen, weil die Kasse zahlt die und die Standarduntersuchungen
und es war mir klar das und das mache ich, also die Untersuchungen die Standard
sind die mache ich (...)“ (114, Z168-172).

Die Analyse zeigt weiters, dass Schwangere in der medizinischen Beratung den
Eindruck bekommen, dass es sich bei gewissen pranataldiagnostischen
Untersuchungen um Kontrollen im Zuge des staatlichen Mutter-Kind-Pass-
Programmes handelt:

»(-..) wie soll ich sagen, es wird halt so présentiert als ob die PND ein Teil des
Mutter-Kind-Passes ist irgendwie, ja. In der und der Woche machen wir das und
das und in der und der Woche machen wir das und das (...)" (12, Z193ff).

9.9. Wiinsche und Bedurfnisse

Explizite Winsche bzw. Bedlrfnisse werden von Frauen in den Interviews in Bezug
auf die medizinische Beratung durch die behandelnden Arztinnen geduBert. So wird
der Wunsch nach einer einheitlichen, standardisierten und vor allem verpflichtenden
Aufklarung aller Schwangeren durch die Gynakologlnnen angesprochen:

.(...) dass die Arzte einfach auch, einen gewissen, Plan haben was sie erzéhlen
mdssen, wozu sie verpflichtet sind, und nicht larifari einfach driberfahren und eine
Informationsbroschiire hinschmeiBen (...)* (11, Z514ff). ,Ja dass (...) ein fixes
Programm durchgespult wird, fir jeden gleich fiir absolut jeden gleich, das aber
absolut nichts auslasst, fiir alle Relativitdten, (...) ja, ein fixes, Briefing von mir aus,
ja, was was ein paar Seiten lang ist und (...) dass die groben Themen alle
angesprochen werden missen, dass die Frauendrzte verpflichtet sind dazu, (...),
Ja dass da keine Fragen offen sind einfach, (...) dass es dann eine umfangreiche
Infobroschdire fiir alle werdenden Miuitter gibt“ (11, Z541-548).

Von zentraler Wichtigkeit stellt sich auch der Wunsch nach einer umfangreiche(re)n

Aufklarung bzw. Informierung zu den pranataldiagnostischen Untersuchungen heraus.
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So sollte den Aussagen von Interviewpartnerinnen nach - ebenfalls allen
Schwangeren  —  unterstitzend zur  arztlichen  Beratung  detailliertes

Informationsmaterial ausgehandigt werden:

»(--.) [Aufkldrungsunterlagen zu den Untersuchungen; d. Verf.] wére[n; d. Verf.]
sicher hilfreich, und das wére sicher hilfreich in unterschiedlichen Sprachen. Weil
wenn mir jemand sagt Organscreening ist zum Beispiel dafiir da dass das Herz
untersucht wird, ich verstehe es ich kenne mich ein bisschen aus in den
Hintergriinden, aber jemand der die Hintergriinde nicht hat tut sich damit sicher
irrsinnig schwer, auch zu verstehen und einem die Angst zu nehmen. (...) also es
wdre sicherlich hilfreich Infobroschiiren [zu bekommen; d. Verf.], (...), (...) [um; d.
Verf.] wirklich genau aufzuschliisseln (...), wozu das eigentlich da ist und dass das
reine Vorsorge ist und VorsichtsmalRnahmen sind (...)“ (18, Z342-352).

Dieses Informationsangebot soll den Vorstellungen Schwangerer zufolge zum einen
Uber pranataldiagnostische Untersuchungsmaéglichkeiten und deren Zweck aufklaren,
zum anderen auch kritisch die Vor- und Nachteile bzw. Grenzen der einzelnen

Verfahren aufzeigen:

»,Naja ich finde, das Mindeste wére dass (...) zumindest kurz andiskutiert wird was
jetzt die Vorteile sind von so, Untersuchungen und was die Nachteile sind oder
was man sich dazu Uberlegen muss. Ich habe ein paar Mal eine Frau gehabt die
hat gesagt »Ja, ich mach die Untersuchungen damit mein Kind gesund ist«. Und
das stimmt halt einfach nicht, und ich glaube dass der das (iberhaupt nicht bewusst
war. Und da glaube ich, (...) zumindest, ein bisschen Information miisste man
kriegen, also zumindest beim Frauenarzt, wenn’s nur ein Zettel ist, wo halt kurz
beschrieben wird worum es da geht (...)" (17, 2525-536).

Doch sollte das Angebot an Informationsmaterial — wie detailliert dieses auch sein mag
— keineswegs das arztliche Gesprach ersetzen bzw. schmalern. So zeigen die
Interviews, dass gerade der persénliche Austausch mit Arztinnen ein bedeutsames

Anliegen der Patientinnen darstellt:
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+(-..) da kriegt man diese ellenlangen Zettel zum Lesen und [wo man; d. Verf.]
Uberall unterschreiben muss, da hat es aber auch nur geheiBen »Lesen Sie das
unterschreiben Sie das«, also da fehlt halt schon ein bisschen die Kommunikation.
Nattrlich, ich kann viel lesen und unterschreiben aber das Persénliche das fehlt
da halt. (...) dass einem das erzahlt wird und man das nicht an so einem Kaszettel
ablesen muss. Also das fande ich schon gut” (15, Z185-191).

Zusatzlich zu einer suffizienten und persénlichen Beratung wird von den Frauen
ebenfalls angesprochen, dass es von Vorteil ware, wenn ihnen Bedenkzeit bzw.

Maoglichkeit fir Ruckfragen erméglicht werden wiirde:

»(--.) Sie nehmen sich einfach zu wenig Zeit. Ich glaube es wére leichter wenn sie
einem von vornherein alles besser vermitteln wirden oder wenn sie von mir aus
ein Infoblatt hinzugeben wirden wo drauf steht ich weil3 nicht »Nehmen Sie sich
Zeit das in Ruhe durchzulesen« oder was auch immer oder »wenn Sie nicht sicher
sind sprechen Sie mit Ihrem Gynédkologen« (...)* (113, Z424-429).

9.10. Internet

Die Kategorie ,Internet* wird auf Aussagen angewandt, die sich auf das Internet als
Informationsquelle beziehen, den Gebrauch des Mediums und mdgliche Grenzen, Vor-
und Nachteile dessen thematisieren.

Die Analyse zeigt, dass das Internet zu einem fixen Bestandteil in der
Informationsbeschaffung rund um Schwangerschaft und dementsprechenden
Untersuchungsmoglichkeiten geworden ist. Die Nutzung des Mediums erflllt
unterschiedliche Zwecke. So wird das Internet von Schwangeren beispielsweise
gezielt nach Informationen zu Instituten, welche préanataldiagnostische

Untersuchungen durchfihren, durchsucht:

»(---) Und das einzige was ich gesucht habe war fiir das Organscreening und den
3D-Ultraschll da hab ich versucht ein Institut zu finden. Und welches halt laut
Internet das Beste wére (...)" (18, Z179ff).

»(-.-) dann hab ich mich im Internet informiert wo es jetzt Stellen gibt wo man das

Organscreening zum Beispiel machen lassen kann und so“ (110, Z89f).
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Nicht nur mégliche Orte der Durchfihrung, sondern auch Fragen zu verschiedenen
pranataldiagnostischen Untersuchungsmethoden werden mithilfe des Internets zu
klaren versucht. So konzentriert sich die Suche von Frauen zum Teil darauf, was
mithilfe verschiedener Untersuchungen festgestellt werden kann:

~Ja was bei der Untersuchung eben, was untersucht wird, und was durch diese

Untersuchung festgestellt werden kann und was nicht ja“ (115, Z357f).

Weiters steht hinter der Suche im Internet der Wunsch nach Aufklarung, wie jene
Untersuchungen durchgefiihrt werden:

»(-..) hauptséchlich (ber Seiten im Internet wo man sich einliest okay was wird
gemacht (...)" (114, Z68f).

»(---) und da wird einem dann gezeigt wie [bei der Nackenfalten-Messung; d. Verf.]
das da hinten [gemeint ist der Nacken; d. Vert.] (...) angeschaut wird (...)* (110,
Z213).

Neben allgemeinen Informationen suchen Frauen nach Erfahrungen anderer

Schwangerer mit der Inanspruchnahme von Untersuchungen:

Was ich eigentlich relativ regelméaBig gemacht habe war dass ich in so Foren
mitgelesen habe also in Foren mit anderen Schwangeren wie geht es denen so
was lassen die alles machen (...)“ (114, Z90fff).

sErfahrungsberichte schon dann beim Organscreening und da ist uns schon auch
die Nackenfalten-Messung auch untergekommen, aber da haben wir bei der (...)
[ersten Schwangerschaft; d. Verf.] damals schon sehr viel gesucht (...)“ (110,
Z221ff).

Weiters ist das Internet von Bedeutung fir die Informationsbeschaffung zu den
verschiedenen Entwicklungsstadien des Foétus:

J(...) ich kann mich erinnern, dass ich immer so wenn eine neue
Schwangerschafts-Woche angefangen hat habe ich geschaut okay wie schaut das
Baby jetzt aus, ja“ (115, Z347ff).

+(-..) also viel haben wir da nicht [nachgeschaut; d. Vert.], das war eher so ein Bild

von einem Embryo wie der zu dem Zeitpunkt ausschaut (...)“ (110, Z211f).
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Nicht zuletzt wird das Internet herangezogen, um Informationen zu Symptomen in der

Schwangerschaft zu suchen:

»(-.-) s war natiirlich schon ab und zu [so, d. Verf.] wenn man jetzt die ganze Zeit
auf der linken Seite unten irgendwie ein Ziehen hat da war ich nattirlich echt auch
wieder so bldd dass ich solche Sachen [im Internet; d. Verf.] eingegeben habe und
mal geschaut habe (...), solche Sachen habe ich schon ab und zu gemacht und
hab mir dann immer schon gedacht »Nein ernst nehme ich das jetzt eh nicht«,
sondern nur so als erste Kontrolle so quasi schaue ich da jetzt nach” (110, Z354-
360).

»(--.) ja kann mich erinnern dass ich so, weil ich jetzt auch nicht mehr in welcher
Woche das war, da hatte ich mal so wie Unterleibskrdmpfe und hab ins Internet
reingeschaut (...)“ (115, Z338ff).

Als Herausforderung in der Nutzung des Internets als Informationsquelle erweist sich
Aussagen von Interviewpartnerinnen zufolge einerseits die Frage um die Seriositat der
Inhalte. So werden Schwierigkeiten thematisiert, die Korrektheit von Informationen zu

beurteilen:

~Ja die [Informationen im Internet; d. Verf.] sind halt fir mich finde ich sehr
zwiespéltig. Also (...) man weil3 halt nicht ob das jetzt seribse Seiten sind oder
nicht das ist mal das erste weil ich mein Google spuckt halt mal das aus was am
Oftesten aufgerufen wird, das heil3t noch lange nicht dass es gut ist, das ist das
gleiche wie Wikipedia das kommt eigentlich immer und das hei3t noch lange nicht
dass die Infos stimmen die da drauf stehen, und so ist es halt auch bei den anderen
Seiten” (113, Z123-128).

Zudem wird von Frauen berichtet, dass die Anonymitadt der Verfasserlnnen von
Internetbeitragen eine weitere Herausforderung im Umgang darstellt:

»(-..) aber sicherlich habe ich viel im Internet gefunden, aber da merkt man halt,

weill man nie wer das reinschreibt (...)" (11, Z374ff).

Zwar ermoglicht das Internet den Zugriff auf eine gro3e Bandbreite an Informationen,
doch wird diese nicht zwangslaufig als positiv bewertet, wie folgender

Interviewausschnitt zeigt:
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»(-..) man merkt auch wie erschreckend, also da gehen die Meinung noch viel mehr
auseinander als bei den Ratgebern wiirde ich fast sagen, und da ist es schlimm
genug. Deswegen bin ich nicht (...) die Googlerin. Ja, nicht bevorzugt, also (...)
ich bin nicht in so Chats drinnen® (11, Z376-379).

Besonders interaktive Internet-Gruppen, wie beispielsweise Foren oder Chatrooms,
die als Medium des freien Erfahrungs- und Meinungsaustausches von Schwangeren
bzw. Mittern dienen, werden als inhaltlich stark polarisierend geschildert:

»(-..) Infernet halte ich persénlich fiir sehr geféhrlich. Vor allem diese ganzen Foren
und wo (...) wirklich nur Erfahrungen geteilt werden weil jeder hat andere

Erfahrungen und jeder erlebt einfach alles anders” (18, Z177ff).

In den Interviews wird zudem darauf Bezug genommen, dass bei der Suche im
Internet, besonders aber in Foren vornehmlich negative Erfahrungen aufgefunden

werden:

LAber da findet man relativ schwer finde ich was so was Neutrales, und man
kommt halt immer gleich auf diese Babyforen und auf diese, Gruppendiskussionen
und das ist ganz schlecht. (...) das war mir halt immer ein bisschen zu, ein
bisschen zu viele Behauptungen irgendwie und immer alles ganz schlimm. Ich

habe es eigentlich mihsam gefunden (...)* (17, Z472-481).

»(---) du liest dann nicht das ist so und so gut ausgegangen, sondern man liest
eigentlich nur das Negative, was dann halt auch deine ganzen Gedanken negativ
beeinflusst weil man nur negatives liest. Man liest nur sehr selten positive
Ausgénge, dann denkt man sich trotzdem was ist wenn bei mir was anderes ist*
(15, Z167-171).

Weiters wird berichtet, dass die Selektivitat des Suchenden selbst eine objektive bzw.

ausgewogene Informationsbeschaffung be- bzw. verhindert:

»(...) ich denk, das Problem [ist; d. Verf.] man sucht sich halt auch von vornherein
die Infos schon da wo man natrlich glaubt dass man eine Antwort kriegt die einem
gefallt (113, Z133ff).

Frauen berichten teilweise von Unsicherheiten und Angsten, die aus der

Informationssuche im Internet resultieren:
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»(--.) wenn man dann Zeit hat ja dann setzt man sich vor den Computer und googelt
halt und dann kommen halt so die schlimmsten Sachen (...) wo ich jetzt nicht
gewusst hab ob ich das hab oder ist es eh gar nicht so schlimm weil eben nicht
mehr dazu gesagt wird. Das war halt schon so ein Punkt, da kann man dann erst
am néchsten Tag [den Gynédkologen; d. Verf.] anrufen und fragen wie schlimm ist
es jetzt wirklich. Und da habe ich halt schon die ganze Nacht den Kopf voll gehabt
und was wére wenn und so weiter, ja. (...) Aber das sind halt so Sachen die am
Internet nicht so gut sind“ (15, Z56-64).

»(-..) das [Suchen im Internet; d. Verf.] ist dann natdrlich in der Schwangerschaft
auch nicht gescheit weil da findet man dann halt auch viel zu viel. (...) Das war mit
diesen Blutuntersuchungen beim Labor (...), da habe ich diesen Befund abgeholt
(...) und da war bei irgendeinem Wert ein Sternderl und dann habe ich diesen Wert
dann im Internet eingegeben was das ist und dann bin ich auf irgendwas ganz was
Katastrophales gekommen (...). Und da war ich dann echt panisch und dann habe
ich gleich beim Frauenarzt angerufen (...). Da war es vielleicht nicht so gescheit
im Internet nachzuschauen, ja. Ja das war beunruhigend, wirklich beunruhigend
aber auch selber schuld” (110, Z365-380).

»leilweise wars dann schon erschreckend was im Internet alles so steht. (...) ich
mein ich habe es dann zwar schon auch gelesen aber es steht dann schon echt
viel Humbug drin, also mit diesen ganzen Horrorgeschichten was halt dann alles
passieren kann bei einem Ultraschall dass zum Beispiel die Arztin so fest gedrtickt
hat dass das Baby dann drinnen stirbt, und hin und her, na dann musst da halt

schon denken das ist Blédsinn, na das funktioniert nicht so“ (14, Z130-137).

Als Vorteil des Informationsmediums wird genannt, dass Internetinformation zu jeder

Zeit abgerufen werden kann:

#(-..) weil da trifft man einfach auf eine Fulle an Informationen, wenn man will auf
tausende Erfahrungsberichte und man liest sich halt alles durch und man findet
eine Bandbreite an positiven und negativen Informationen aber es ist eigentlich
klar dass man, dass man das halt dann trotzdem machen mdéchte. (...)
wahrscheinlich auch (...) weil die Info halt auch jederzeit verfiigbar ist“ (114, Z239-
244),
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10. Diskussion der Ergebnisse

Wie sich zeigt, sind die Prozesse, in denen Frauen zu einer Entscheidung bzgl. der
Nicht-/ Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik gelangen, hdchst unterschiedlich.
Wie in der Auswertung dargestellt, lassen sich anhand der Interviews zwei
Entscheidungsmodi — bezogen auf den Zeitpunkt der Entscheidung — feststellen:
Sowohl bei der Entscheidung far, als auch gegen die Inanspruchnahme zeigen sich
Falle, in denen die Entscheidung von vornherein feststeht, oder hingegen erstim Laufe
der Zeit getroffen wird. Hinter der ex ante Entscheidung gegen die Inanspruchnahme
von PND lassen sich unterschiedliche Grinde festmachen. Einen Faktor stellt die
grundsatzliche Ablehnung eines Schwangerschaftsabbruches dar. Die Einstellung,
das im Bauch heranwachsende Baby auf die Welt zu bringen, egal wie es um dessen
medizinischen Status steht, macht, so die Aussagen von Interviewpartnerinnen, eine
Suche nach Anomalien beim Fétus obsolet: In diesen Fallen wird Nicht-Wissen von
Frauen vorgezogen. Bei der klaren Entscheidung von Anfang an, PND in Anspruch zu
nehmen, scheinen Erfahrungen — sowohl eigene Erfahrungen, beispielsweise aus
vergangenen Schwangerschaften, wie auch tradierte Erfahrungen — eine Rolle zu
spielen. So berichten Frauen, dass fur sie von Anfang an feststand, dass in der zweiten
Schwangerschaft nicht weniger pranataldiagnostische Untersuchungen zur
Anwendung kommen, als in der bereits erlebten Schwangerschaft. Dies deckt sich mit
Ergebnissen anderer Studien, welche zeigen, dass Unterschiede in der
Herangehensweise und Entscheidungsfindung bezuglich der Inanspruchnahme von
pranataldiagnostischen Untersuchungen bestehen, abhangig davon, ob eine Frau
bereits eine bzw. mehrere Schwangerschaften erlebt hat, oder aber Erstgebarende ist
und somit Uber keine leiblichen Erfahrungswerte verfagt. (vgl. Etchegary et al. 2008,
S. 116f)

Besonders interessant in Bezug auf Einfluss nehmende Wissensformen erscheinen
jedoch auch die Falle, in denen erst im Laufe der ersten Schwangerschaftswochen

bzw. -monate eine Entscheidung bzgl. PND getroffen wird.

Wie die Analyse der Interviewdaten zeigt, bestehen verschiedene Wissensformen, die
bei Schwangeren bestehen bzw. von diesen akquiriert und in den
Entscheidungsfindungsprozess miteinbezogen werden. Einen Teil dieses Wissens
stellt medizinisches Beratungswissen dar. Dieses wird von Schwangeren in der

Interaktion mit ihren Gynakologlnnen erworben.
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Doch nicht nur Frauenarztinnen, sondern auch andere mit der Betreuung bzw.
Begleitung der Schwangerschaft betraute Medizinerlnnen stellen eine Quelle fir
(medizinisches) Wissen dar. Zu diesen zéhlen beispielsweise
Reproduktionsmedizinerlnnen im Falle medizinisch assistierter Fortpflanzung, sowie
Facharztlnnen, die in Krankenanstalten bzw. Instituten pranataldiagnostische
Untersuchungen durchfihren. Eine weitere Wissensform stellt Wissen aus
Informationsmaterialien dar. In Form von Informationsblattern oder aber detaillierteren
Broschiren kommen diese sowohl im Zuge der medizinischen Beratung und
Betreuung, jedoch auch eigenstandig — beispielsweise als Ressource offentlicher
Stellen wie dem Bundesministerium fir Gesundheit — zum Einsatz und werden von
Schwangeren zum Wissenserwerb herangezogen. Der Datenlage nach zu urteilen
scheint die Wichtigkeit von Informationsmaterialien vor allem in Hinblick auf die
medizinische Betreuungssituation gegeben zu sein. Aus diesem Grund wird der
Einsatz von Informationsmaterialien vornehmlich im Zusammenhang mit der &rztlichen
Beratung diskutiert. Weiters stellt das Internet eine wichtige Informationsquelle rund
um Schwangerschaft bzw. Prénataldiagnostik dar. Eine nicht weniger wichtige Rolle
scheint zudem Erfahrungswissen im Entscheidungsfindungsprozess zu spielen.
Innerhalb dieser Wissensform lassen sich zwei Auspragungen unterscheiden:
Einerseits existiert Erfahrungswissen als Resultat physischen bzw. emotionalen
Eigenerlebens der Schwangeren, beispielsweise durch eine Schwangerschaft.
Andererseits verfigen Schwangere mitunter Uber Erfahrungswissen, welches sie
durch Involvierung und Miterleben von Situationen oder Lebensumstédnden anderer,
nahestehender Personen — wie beispielsweise eines Krankheitsfalles im naheren
sozialen Umfeld — erlangen. Weiters kann Erfahrungswissen durch Tradierung einer
anderen Person gewonnen werden. Der Vollstandigkeit halber muss darauf
hingewiesen werden, dass (Ratgeber-) Literatur nach wie vor eine Informationsquelle
fr Schwangere darstellt. Da sich dieses Medium im Zuge der vorliegenden
Untersuchung jedoch, relativ zu anderen Wissensquellen als wenig relevant

herausstellt, wird in der Analyse auf eine nahere Behandlung verzichtet.
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Im folgenden Verlauf werden die Analyseergebnisse auf folgende interessierende
Fragestellungen hin zusammengefasst und dargestellt:

e Wie ist die Entstehungssituation der Wissensformen beschaffen?
e Wie gehen die Schwangeren mit den einzelnen Wissensformen um?
e Wie beeinflussen einzelne Wissensformen den Entscheidungsprozess?

e Was sind die Grenzen der einzelnen Wissensformen? Wie gehen Schwangere
mit diesen um?

e Gibt es Praferenzen in Bezug auf bestimmte Wissensformen?

10.1.  (Medizinisches) Beratungswissen

Wie bereits dargestellt kdnnen Schwangere medizinisches Wissen sowohl aus der
Beratung und Betreuung durch behandelnde Gynékologlnnen, als auch von Instituts-/
Anstaltsarztinnen, die mit der Unterstitzung der Fortpflanzung oder der Durchflhrung
von préanataldiagnostischen Untersuchungen betraut sind, beziehen. Wie die Analyse
zeigt, wird das Ausmaf3 an Wissen, das in der medizinischen Beratung vermittelt wird,
von den befragten Frauen als sehr unterschiedlich wahrgenommen und dargestellt.
Einerseits berichten Frauen von Beratungssituationen, in denen ihrem Empfinden
nach detailliert Wissen zu den unterschiedlichen pranataldiagnostischen
Untersuchungsmethoden durch Gynakologlnnen vermittelt wird. Andere Berichte
zeigen einen sukzessiven Rickgang der Informierung durch Gynéakologlnnen: Frauen
schildern, sich wenig durch ihre behandelnden Arztinnen informiert zu fUhlen bzw.
Informationen Uberhaupt erst auf explizites (Nach-) Fragen erhalten zu haben. Weiters
liegen Berichte von Frauen vor, die Uberhaupt keine Informierung tber bzw. Aufklarung

zu Pranataldiagnostik erhalten zu haben.

Einen weiteren Diskussionspunkt stellt die Rolle von Informationsmaterialien im
Kontext arztlicher Aufklarung und Beratung dar. Die Interviews weisen darauf hin, dass

diese im Zuge der medizinischen Betreuung auf zwei Arten eingesetzt werden:
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Zum einen stellen Broschiren bzw. Informations-Blatter ein zusatzliches Medium zur
Informationsgabe in der arztlichen Beratung dar. Andererseits zeigen die Ergebnisse,
dass die persoénliche Informationsvermittlung in Gesprachen zwischen Arztinnen und
Patientinnen teilweise durch das Aushandigen von Informationsmaterial vollsténdig

ersetzt wird.

Der Faktor Zeit 1&sst sich in zweierlei Belangen diskutieren. Zum einen kann darauf
Bezug genommen werden, wie die zeitlichen Ressourcen in Beratungssituationen von
Schwangeren wahrgenommen werden. Hier zeigen sich polarisierende Berichte:
Einerseits berichten Frauen von Gynakologlnnen, die sich Zeit fir Information und
Aufklarung nehmen, andererseits von groBem wahrgenommenen Zeitdruck, unter dem
die Betreuung stattfindet. Einen weiteren, jedoch keinesfalls weniger wichtigen Aspekt
stellt die Zeit dar, die einer Schwangeren nach erfolgter Aufklarung gegeben wird.
Auch hier werden polarisierende Erfahrungen geschildert. So weisen die Daten darauf
hin, dass Gynakologlnnen ihren Patientinnen nach dem Aufklarungsgesprach mitunter
Zeit geben, um Uber die Untersuchungsmdglichkeiten und die Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik zu reflektieren, bevor diese schlussendlich eine Entscheidung
treffen. Andere Befunde zeigen jedoch eine génzlich entgegengesetzte Situation, in
der Schwangere unmittelbar nach dem Informationserhalt ihre Entscheidung treffen
mussen, ohne genauer Uber die Informationen reflektieren oder gar weiteres Wissen

einholen zu kdénnen.

Betrachtet man die Praxis der Informations- und Wissensvermittiung durch
Gynakologlnnen, zeigt sich, dass deren Outcome bei den Schwangeren sehr
unterschiedlich zu sein scheint. Wahrend manche Patientinnen pranataldiagnostische
Untersuchungen als ihnen freistehende, frei zu wéahlende Optionen auffassen — wie
dies faktisch auch vorgesehen ist —, hinterldsst die Beratung bei Anderen den Eindruck
eines Verpflichtungscharakters. Zwischen den beiden empirisch feststelloaren Polen
Freiwilligkeit und Verpflichtung zeigen sich weitere Befunde, welche die
Beratungspraxis bzw. deren Wirkung auf Patientinnen beschreiben. So verzichten
manche Gynakologlnnen zwar auf die Artikulierung einer Obligation, raten
Schwangeren jedoch explizit zur Inanspruchnahme (gewisser) pranataldiagnostischer
Untersuchungen. Doch sprechen sich Gynéakologlnnen nicht nur fir, sondern auch
gegen die Inanspruchnahme von Untersuchungen aus, indem von einer

Inanspruchnahme abgeraten wird.
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Weiters zeigt sich in den Interviews, dass Frauen durch die medizinische Beratung den

Eindruck erhalten, die Durchfihrung von PND sei eine Notwendigkeit.

Demgegeniber zeigt sich, dass Gynéakologlnnen mitunter entschieden ablehnen,
Ratschlage far bzw. gegen die Inanspruchnahme zu geben und die Entscheidung
explizit der Schwangeren Uberlassen. Betrachtet man diese Befunde unter
Bezugnahme auf die Norm der Nondirektivitat in der Beratung rund um PND, so Iasst
sich erkennen, dass sich die Vermittlung von Informationen mit zunehmender
Einflussnahme durch die Gynéakologlnnen weg von einer non-direktiven hin zu einer
richtungsweisenden Beratung bewegt. Sonderfélle stellen Informationen von arztlicher
Seite dar, die bei Schwangeren den Eindruck hinterlassen, pranataldiagnostische
Untersuchungen seien Standarduntersuchungen in der Schwangerschaft oder gar Teil
des Mutter-Kind-Pass-Programms und damit Voraussetzung fir den (vollen) Bezug
von Kinderbetreuungsgeld. Diese Befunde decken sich zu einem gro3en Teil mit den
Erkenntnissen der Autorinnen Hager und Griel3ler (2011), die ,(...) neue Praktiken der
Schwangerschaftsbetreuung (...) [orten und; d. Verf.] PND (...) [als; d. Verf.]
routinemanige, gangige Praxis (...), die ,gemacht gehort® [wahrnehmen; d. Verf.]"
(ebd., S. 75). Bereits in besagter Studie zeigt sich, dass Arztinnen den Schwangeren
vermitteln, ,(...) es sei wichtig, Ublich und ,normal“, die zahlreiche vorgeschlagenen

Untersuchungen zu absolvieren® (ebd., S. 24).

Einen weiteren interessanten Punkt stellt der Kostenfaktor von PND dar. Wie sich
zeigt, scheint der Umstand, dass PND eine selbst zu finanzierende Privatleistung ist,
mitunter als Indiz far die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme gesehen zu werden. Die
Tatsache, dass manche Wiener Krankenanstalten jedoch unter gewissen
Voraussetzungen keine Kosten fur die Durchfihrung verrechnen (vgl. Hager und
GrieB3ler 2012, S. 19), kbdnnte moglicherweise im Umkehrschluss als Zeichen flr eine
Verpflichtung der Inanspruchnahme gedeutet werden, sofern kein Wissen tber die
faktische Freiwilligkeit vorhanden ist bzw. akquiriert wird. Diese Hypothese kann
jedoch mithilfe der vorliegenden Daten nicht gestiitzt werden. Dennoch zeigen sich in
den Interviews Befunde, dass Untersuchungen in Anspruch genommen werden,

gerade weil die Kosten durch das Krankenhaus Glbernommen werden.
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Nicht unerheblich ist die Art der Vermittlung bzw. die vermittelte Information durch
Gynakologlnnen far die Wahrung des Rechts auf Wissen bzw. Nicht-Wissen. Wird eine
Schwangere im Glauben gelassen, es handle sich bei pranataldiagnostischen
Untersuchungen um eine Pflicht oder gar um einen Teil des Mutter-Kind-Pass-
Programms, so entzieht man dieser unter Umstanden die Mdglichkeit entscheiden zu
kénnen, welches und wieviel spezifisches Wissen diese zum Zustand des Foétus
erringen will. Das Recht auf Wissen bzw. Nicht-Wissen kann, sofern man den Einfluss
anderer Wissensformen nebst medizinischem Beratungswissen ausschlie3t, demnach
nur wahrgenommen werden, wenn eine suffiziente, neutrale Informierung der
Schwangeren erfolgt. Ist dies nicht der Fall ist sowohl denkbar, dass sich Schwangere
nach dem Rat der Gynékologlnnen entscheiden, oder aber andere Informationsquellen
hinzuziehen, um weiteres Wissen zu akquirieren. Weiters ist zu diskutieren, — wie
bereits die Autorlnnen Williams et al. (2002, S. 344f) thematisieren — ob nicht auch
bereits die Aufklarung tber eine Auswahl aus dem Spektrum der tatsdchlich mdglichen
Untersuchungen bzw. eine Auswahl an zugehdrigen Informationen eine Schwangere
in ihrem Wahlrecht beschneidet bzw. im Sinne der Direktivitat leitet.

10.2.  Erfahrungswissen

Erfahrungswissen kann auf unterschiedliche Arten entstehen bzw. erworben werden.
Einerseits wird dieses aus einer eigenen, persénlichen Erfahrung der Schwangeren
selbst gewonnen. Hierbei kann zwischen korperlichen Eigenerfahrungen — wie einer
Schwangerschaft — oder aber emotional-sozialer Erfahrung — beispielsweise durch
direktes Miterleben einer Erkrankung eines Menschen — unterschieden werden.
Weiters besteht die Mdglichkeit, an kommunizierten Erfahrungen anderer — sei es zu
Krankheiten, Untersuchungen etc. — teilzuhaben; hierbei handelt es sich um tradiertes
Erfahrungswissen. Erfahrungswissen wird von Schwangeren auf unterschiedliche
Weise in den Entscheidungsfindungsprozess miteinbezogen, dient dabei jedenfalls als

Ressource zur Reflexion.
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In Bezug auf Untersuchungen wird Erfahrungswissen anderer Personen
herangezogen, um Untersuchungsmdéglichkeiten, deren Nutzen und Reichweite,
Nachteile, sowie die dadurch zu erzielenden Ergebnisse zu hinterfragen.
Eigenerfahrungswissen aus einer bereits erlebten Schwangerschaft wird zur
Grundlage neuerlicher Reflexion und dient mitunter als Handlungsvorlage in einer
erneuten Schwangerschaft. Erfahrungen mit Behinderung geben Einblicke und
Perspektiven in  mogliche Beeintrachtigungen und damit verbundene
Lebensumstande.

10.3. Internet-Wissen

Das Wissen, das durch die Nutzung des Internets generiert wird, ist vielfaltig. So wird
von Schwangeren sowohl nach wissenschaftlichen, medizinischen Informationen —
etwa zu Pranataldiagnostik —, nach Informationen zu Instituten und Krankenanstalten,
oder aber nach Erfahrungen anderer Personen — beispielsweise mit Untersuchungen
— gesucht. In Bezug auf medizinisches Wissen zeigt sich, dass Informationen zur
fetalen Entwicklung, zu schwangerschaftsassoziierten Symptomen bzw. deren
maogliche Ursachen, sowie zu Untersuchungsmaoglichkeiten in der Pranataldiagnostik
nachgefragt werden. Damit verbunden ist die Suche nach Erfahrungen mit méglichen
Untersuchungen bzw. damit verbundenen  Testresultaten. Trotz des
wahrgenommenen Vorteils der Vielfalt und (nahezu) ubiquitdren und permanenten
Verflgbarkeit von Information, stellt das Internet seine Nutzerinnen vor diverse
Herausforderungen. So erweist sich die Bewertung von Inhalten — seien dies
wissenschaftliche oder aber erfahrungsbasierte Informationen - nach
Gesichtspunkten der Seriositat bzw. des Wahrheitsgehalts mitunter als diffizil. Zudem
nennen Frauen teilweise fehlende Transparenz bzw. Anonymitét der Verfasserlnnen
von Inhalten als Erschwernis in der Nutzung: Vor allem in Anbetracht dessen, dass
Inhalte, besonders aber Erfahrungen, die im Internet aufgefunden werden, stark

polarisieren.
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10.4. Praferenzen und Hierarchien

Wie die Ergebnisse zeigen, sind die drei Wissensformen — Wissen aus der
medizinischen Beratung und Betreuung, erfahrungsbasiertes Wissen und Wissen aus
dem Internet - far Schwangere relevante Ressourcen im
Entscheidungsfindungsprozess rund um die Inanspruchnahme von PND. Jedoch gilt
es neben der Beantwortung der grundsétzlichen Frage, welche Wissensformen in den
Entscheidungsprozess miteinflieBen, auch zu erértern, in welchem Verhaltnis diese
zueinanderstehen. Zu sehen ist, dass Wissen aus der medizinischen, gyndkologischen
Beratung nach wie vor einen grof3en Stellenwert hat bzw. flr einen Teil der Frauen die
primare Wissensform darstellt.

Dies scheint nicht allzu sehr zu verwundern, da Schwangerschaftsbegleitung in
Osterreich nach wie vor gréBtenteils von Gynékologinnen durchgefiihrt wird. (vgl.
Méandle und Opitz-Kreuter 2015, S. 22) Dennoch zeigen die Befunde, dass die
Informationsgabe zum Thema Pranataldiagnostik durch Gynakologlnnen keineswegs
von allen Befragten als hinreichend, sondern teilweise als mangelhaft bzw. génzlich
fehlend erfahren wird. Hinzu kommt, dass teilweise nicht nur auf die
Wissensvermittlung als Basis fur eine autonome Entscheidung verzichtet wird,
sondern Frauen mitunter auch die faktische Wabhlfreiheit durch Suggestion einer
Verpflichtung oder Notwendigkeit verwehrt bleibt. Die Ergebnisse legen die Vermutung
nahe, dass in Anbetracht des in der medizinischen Beratung vermittelten Wissens und
vor allem des teils direktiv anmutenden Beratungsstils bei Weitem nicht von der
Méoglichkeit einer informierten Einwilligung bzw. einer selbstbestimmten Entscheidung
fur alle Schwangeren ausgegangen werden kann. Insbesondere, wenn
Beratungswissen die préaferierte, oder aber einzige Wissensform darstellt, die in den
Entscheidungsfindungsprozess miteinflief3t.

Den Daten ist zu entnehmen, dass die Situation mangelhafter Aufklarung Schwangere
mitunter vor groBe Herausforderungen stellt und Uberforderung und Be&ngstigung
hervorrufen kann. Befindet sich eine Frau in einer solchen Situation, stellt sich die
Frage, ob bzw. nach welchem zusatzlichen Wissen gesucht wird, um eine
Entscheidung bzgl. der Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik zu treffen. Wurde
bereits eine Entscheidung fir oder gegen die Inanspruchnahme getroffen oder besteht
Erfahrungswissen aus (einer) vorangegangenen Schwangerschaft(en), wird von

manchen Frauen auf eine weitere Suche nach Informationen verzichtet.
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Wourde bislang noch nicht Uber die Inanspruchnahme entschieden, stellt die Befolgung
des arztlichen Rates bzw. der von manchen Schwangeren wahrgenommenen Pflicht

der Inanspruchnahme eine Handlungsoption dar.

Alternativ, so zeigt sich, ziehen Frauen, die Beratungswissen als die primére
Wissensform bezeichnen, das Internet als Quelle zusétzlichen Wissens heran.
Internetwissen wird zur Klarung und Vervollstandigung von Informationen
herangezogen, wenn nach der medizinischen Beratung Fragen offenbleiben — diese
Befunde decken sich bspw. mit Studienergebnissen von Lagan et al. (2011, S. 339) —

bzw. Informationen flr die Schwangeren nicht eindeutig bzw. verstandlich sind.

Kdnnen diese Unklarheiten durch zusatzliches Wissen aus dem Internet nicht beseitigt
werden, ldsst sich mitunter ein Art Kreislauf beobachten: Insuffiziente
Wissensvermittlung durch  Arztinnen hinterlasst Unklarheiten, die von den
Schwangeren mithilfe des Internets zu kléren versucht werden. Die Nutzung des
Internets verhilft den Betroffenen aufgrund der festgestellten Herausforderungen
jedoch nicht (ganzlich) zur Beantwortung, sondern stellt diese mitunter vor neue

Fragen, die erst recht in einer erneuten arztlichen Konsultation minden.

Offene Fragen,
unzureichendes Wissen nach
arztlicher Beratung

Hinzuziehen des Internets-
keine (vollstandige) Klarung,
neuerliche Fragen

Erneute Konsultation der
Arztinnen notwendig

Abbildung 5: Kreislauf einer mangelhaften bzw. fehlenden &rztlichen Beratung und der Hinzuziehung des Internets,
Quelle: Eigene Daten, Darstellung durch die Autorin.
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Dieser Mechanismus erweist sich fur die Betroffenen als emotional herausfordernd, da
sie in derartigen Situationen mitunter mit groBer Besorgnis und Ungewissheit umgehen
mussen. Diese Erkenntnis &hnelt der Schilderung der Autorinnen Bjelke et al. (2016),
die daraus verweisen, dass Unsicherheiten im Zuge der Nutzung von
Internetinformationen zu einer verstarkten Arztinnen-Konsultation fithren. (vgl. ebd., S.
187-191)

Weiters lasst sich eine Form des Wissenseinsatzes beobachten, bei der das Internet
die praferierte Wissensquelle darstellt und Gynékologlnnen lediglich eine

nachgestellte, sekundare Rolle in der Wissensbeschaffung einnehmen.

Aufgrund der von einigen Interviewpartnerinnen konstatierten Herausforderungen in
der Nutzung des Internets liegt die Vermutung nahe, dass diese besondere Form des
Wissens jedoch voraussetzungsvoll ist und einer guten Einschatzung von Inhalten
durch die Nutzerinnen bedarf.

Auch Erfahrungswissen kommt in unterschiedlichen Wissens-Konstellationen in
Entscheidungsprozessen vor. So zeigen die Daten, dass Erfahrungswissen
stellenweise als primare Wissensform fungiert. Einerseits kann diese Praferenz auf
einer freiwilligen Entscheidung beruhen, andererseits konnen abermals Defizite in der
medizinischen Beratung dazu fuhren, dass in erster Linie bzw. ausschlieBlich
Erfahrungswissen zur einflussnehmenden Wissensform wird. Eine spezielle Form des
Einsatzes von Erfahrungswissen anstelle von Beratungswissens zeigt sich in folgender
Schilderung: Arztinnen verzichten mitunter bei Frauen, die bereits eine
Schwangerschaft erlebt haben, auf eine neuerliche Beratung bzw. Aufklarung zu PND.
Als Grund daftr wird von den Betroffenen vermutet, dass aus Sicht der Medizinerlnnen
bei Folgeschwangerschaft(en) bereits ausreichendes Wissen qua Erfahrung besteht
und damit einer erneuten Aufklarung entbehrt.

Die Analyse zeigt zudem, dass Erfahrungswissen noch vor der medizinischen
Beratung als Art Basiswissen generiert bzw. eingesetzt wird. Dies kann zum einen der
Fall sein, wenn bereits eine Schwangerschaft erlebt oder andere Erfahrungen gemacht
wurden und daraus ein Grundstock an Erfahrungswissen besteht. Andererseits kann
Erfahrungswissen — in diesem Fall vornehmlich tradiertes Erfahrungswissen — gezielt
als Basisressource fiir das nachfolgende arztliche Gesprach akquiriert werden.
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Zudem weisen die Befunde darauf hin, dass der Erwerb von Erfahrungswissen auch

nach erfolgter medizinischer Beratung forciert wird.

10.5. Limitationen

Als einschrankender Faktor hinsichtlich der Reichhaltigkeit der Ergebnisse lasst sich
die Tatsache sehen, dass lediglich eine der interviewten Frauen vollstédndig auf die
Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik verzichtet hat. Somit kénnen nur
eingeschrankt Aussagen zu den Beweggriinden gegen eine Inanspruchnahme bzw.
dem zugrundeliegenden Wissen getatigt werden.

Allerdings vermag diese Tatsache unter Umstéanden als Indiz daflir gesehen werden,
dass es mittlerweile eher der Norm entspricht PND durchfihren zu lassen, als sich
gegen die Inanspruchnahme zu entscheiden. Weiters lag bei keiner der Frauen, die
non-invasive pranataldiagnostische Untersuchungsmethoden in Anspruch genommen
haben, ein als auffallig, weiter abklarungsbedurftig eingestuftes Testergebnis vor.
Damit war far die Frauen auch kein Anlass gegeben, forciert UGber die
Inanspruchnahme einer weiterfihrenden (invasiven) Diagnostik zu reflektieren und zu
entscheiden. Somit lassen sich keine Aussagen Uber den
Entscheidungsfindungsprozess speziell in Bezug auf invasive PND bei auffalligen
Testbefunden treffen.

Dieser Masterarbeit liegen keine Beobachtungen und Analysen arztlicher
Aufklarungsgesprache zugrunde. Daher kdnnen auch keine Aussagen dariber
getroffen werden, wie medizinische Beratungs- und Aufkldrungsgesprache ablaufen.
Dies bedirfe sowohl einer anderen Fragestellung, als auch einer anderen
methodischen Herangehensweise. Es geht daher nicht um eine Bewertung von
Medizinerlnnen und deren Praxis an sich. Was jedoch mittels Analyse der
zugrundeliegenden Interviewdaten durchaus nachempfunden werden kann, sind die
Resultate der Beratungspraxis, die bei den Frauen zurlckbleiben und von diesen
geschildert werden. Dies stellt jedoch auch einen grundlegenden interessierenden
Faktor dar, da es nicht ausschlieBBlich um die Frage geht, was in der Beratung vermittelt
wird, sondern wie diese Informationen von Schwangeren verstanden und verarbeitet

werden (kénnen).
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Es scheint der Autorin daher sogar wichtiger zu sein, den informationellen Outcome
bei Patientinnen zu beleuchten, als die Beratungssituation bzw. den Beratungsstil
selbst.

Weiters muss konstatiert werden, dass die vorliegenden Ergebnisse keinen Anspruch
auf Vollstandigkeit erheben bzw. keine genaue Abbildung der Realitat mit all ihren
Facetten darstellen kdnnen. Dies wéare im Rahmen einer Masterarbeit nicht moglich.
Dennoch kdnnen die Erkenntnisse als Beitrag zur Thematik, vielleicht als Beweggrund

flr weitere Forschungsarbeiten und Entwicklungen gesehen werden.

10.6.  Schlussfolgerungen und Ausblick

Wie die Ergebnisse zeigen, stellt medizinisches Beratungswissen einen bedeutenden
Faktor im Entscheidungsfindungsprozess dar. Allerdings scheint die momentane
Beratungspraxis nicht jeder Schwangeren eine adaquate Informierung und damit
einhergehend eine ,informierte Einwilligung’, wie sie jedoch formal vorgesehen wére,
zu ermdglichen. Wie in den Interviews zu sehen ist, wird die Informationsvermittlung
hinsichtlich Umfang und Art der Information héchst unterschiedlich wahrgenommen.
Wie von einigen Probandinnen selbst aufgeworfen, ware anzudenken, ob eine
obligatorische, standardisierte Aufklarung und Informierung zu Pr&nataldiagnostik
durch Gynakologlnnen zu besseren Ergebnissen im Sinne einer informierten
Einwilligung fuhren kénnte. Die in die momentane Beratungspraxis eingebundenen
Broschiren und Informationsblatter geben, so die Aussagen von
Studienteilnehmerinnen, in ihrer Vielzahl zwar unterschiedlichste Informationen, aber
stellen kein neutrales und vollstandiges Informationsangebot  zu
pranataldiagnostischen Untersuchungen dar. Somit ware es mdglicherweise von
Vorteil, diese Materialien einer Neugestaltung und vor allem Reduzierung auf ein
ebenfalls standardisiertes Exemplar zu unterziehen, welches jeder Schwangeren
dasselbe Mal an vollstandiger, geprifter Information zu Untersuchungen, vor allem
aber auch zur Freiwilligkeit der Inanspruchnahme ermdglicht. Dennoch sollte darauf
Bedacht genommen werden, das Informationsangebot als Medium in der

medizinischen Beratung einzusetzen, diese aber nicht zu ersetzen.

Hinsichtlich der Beratung zeigt sich, dass Unverstandlichkeit der arztlich vermittelten

Informationen bzw. Missverstidndnisse reale Probleme fir Patientinnen darstellen.
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Dabei geht es nicht nur um die Frage, welche Informationen von arztlicher Seite
vermittelt werden, sondern ebenso wie die Vermittlung vonstattengeht. SchlieBlich ist
von Interesse, welche Informationen wie bei der Schwangeren ankommen, da diese
das Fundament fir deren Entscheidungen bilden. Somit wére im Zuge der
medizinischen Beratung von groBer Wichtigkeit, nicht nur ausfihrlich und objektiv
Informationen zu vermitteln, sondern auch zu evaluieren, ob bzw. wie diese von den
Patientinnen verstanden werden. Dazu schreiben die US-amerikanischen National
Institutes of Health (NIH) (2017):

We must not blame the individual for not understanding information that has not been made
clear to him or her. Everyone, no matter how educated, is at risk for misunderstanding
health information if the issue is emotionally charged or complex. (...) In some cases,
patients may believe they have understood directions, but may be embarrassed to ask
questions to confirm their understanding. Health care organizations and their systems and
procedures have a significant role to play in ensuring understanding in the health care
setting. (...) The communication of “risk” in an effective and fair way continues to be a

challenge for both the provider and the patient. (NIH 2017, Health Literacy)

Dementsprechende Kommunikationstechniken und SensibilisierungsmaBnahmen, die
der Bewusstseinsbildung potenzieller bzw. Wahrnehmung und Bewaltigung faktischer
Kommunikationshirden dienen, sollten daher bereits im Studium der Humanmedizin

an werdende Arztinnen und Arzte vermittelt und von diesen trainiert werden.

Einen weiteren Diskussionspunkt stellt das Konzept der informierten Einwilligung und
dessen Eignung in der medizinischen Beratung und Entscheidung rund um
Pranataldiagnostik dar. Wie bereits in Kapitel 6.1 dargestellt, beruht das Konzept auf
der Idee, dass Medizinerlnnen ihren Patientinnen Informationen rund um
Untersuchungsmethoden vermitteln. Auf Basis der Informationen sollen Schwangere
sodann in die Durchfiihrung von PND einwilligen, oder aber die Inanspruchnahme
ablehnen. (vgl. Appelbaum et al. 2001, S. 11ff) Zwar kann nach erfolgter Entscheidung
— sei dies nun pro oder contra Inanspruchnahme — auf die Selbstbestimmtheit der
Schwangeren verwiesen werden. Dennoch stellt sich die Frage, wie nahe deren
Entscheidung an ihren eigenen Bedurfnissen, Winschen und Werten ausgerichtet ist.
(vgl. Schmitz, 2009: 283)
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Wie bereits von anderen Autorinneng diskutiert, wirde sich der Einsatz des Konzeptes
der ,Partizipativen Entscheidungsfindung‘ bzw. ,Shared decision-making‘ (siehe dazu
Kapitel 6.2) mdglicherweise als fruchtbareres Entscheidungsfindungsmodell erweisen,
wie auch die Autorlnnen Spatz et al. (2016, S. 2064) zu bedenken geben.

Weitere Befunde aus den Interviews deuten darauf hin, dass Erfahrungswissen flr
Schwangere durchaus Relevanz im Entscheidungsfindungsprozess hat. In
Abhangigkeit davon, wieviel Erfahrung — sowohl eigene, als auch tradierte — bei
Schwangeren bereits vorhanden ist, wird Erfahrungswissen durch persénlichen
Austausch mit anderen Personen, oder aber online Uber Foren und dergleichen
akquiriert. Wie in den Ergebnissen dargelegt, stellt sich sowohl die Suche nach
Erfahrungen, als auch deren Bewertung mitunter als herausfordernd dar. So féllt es
Frauen beispielsweise aufgrund der eigenen Selektivitdt schwer, ausgewogenes
Erfahrungswissen zu sammeln. Weiters fordert die Bewertung von Beitrdgen nach
Gesichtspunkten der Glaubwuirdigkeit Schwangere mitunter stark und fihrt bei diesen

teils zu groBer Verunsicherung.

Eine Mdglichkeit, dem Bediirfnis von Patientinnen nach Erfahrungen rund um Themen
wie Schwangerschaft, damit einhergehende Untersuchungen und deren
Charakteristika zu begegnen, wére die Bereitstellung einer offiziellen, staatlichen,
beispielsweise vom Gesundheitsministerium geflhrten und gepriften Website. Diese
kdénnte allgemeine, medizinische Informationen rund um Prénataldiagnostik enthalten,
als auch Vernetzungs- bzw. Austauschmdéglichkeit fir Schwangere bzw. Interessierte
bieten. Ein Beispiel hierfir ist die Plattform healthtalk.org® (2014/2017),
partnerschaftlich gefihrt vom Kkaritativen Verein ,Database of Individual Patient
Experiences’ (DIPEx) und ,The Health Experiences Research Group’ (HERG) des
Nuffield Department of Primary Healthcare Sciences an der Universitat Oxford (UK).
Die Website bietet zu unterschiedlichsten gesundheitsassoziierten Themen Berichte
von Betroffenen, die Uber ihre Erfahrungen mit Erkrankungen, Untersuchungen,

Interventionen und damit verbundenen Lebensumstanden interviewt wurden:

8 Anm. d. Verf.: siehe dazu bspw. die Beitrage von Schmitz (2009, S. 283f), Elwyn et al. (2000, S.136).
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,healthtalk.org provides free, reliable information about health issues, by sharing
people's real-life experiences. You can watch people sharing their stories about
cancer, autism, motor-neurone disease, pregnancy, drugs, depression and much
more” (healthtalk 2014/2017, About- Overview).

Wie zu sehen ist, stellt die medizinische Schwangerschaftsbegleitung Frauen vor nicht
zu unterschatzende Herausforderungen. Worauf im Zuge der vorliegenden
Masterarbeit nicht eingegangen werden konnte, ist unter anderem die Frage, wie sich
dieser Prozess bei Frauen mit Migrationshintergrund gestaltet.

Wie aus zahlreichen Studien bekannt ist, ist vielen Migrantinnen sowohl der Zugang
zum Gesundheitssystem, als auch das Handeln innerhalb gesundheitlicher
Institutionen durch eine Vielzahl an Barrieren erschwert. (vgl. Wimmer-Puchinger et al.
2006, S. 884-892; Mayer 2011, S. 16fff; Griese und Rothe 2012, S. 185-189; European
Union Agency for Fundamental Rights (FRA) 2013, S. 51f; Dieplinger und Kaiser 2015,
S. 66f) Besonders aber in Hinsicht auf sprachliche Barrieren dieser vulnerablen
Gruppe (vgl. Mayer 2011, S. 16ff) zeigt sich die Wichtigkeit auch zu hinterfragen, auf
welchem Wissen basierend schwangere Frauen mit Migrationshintergrund ihre
Entscheidung fir oder gegen die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik fallen. Dies

gelte es beispielsweise in weiteren Studien zu erforschen.
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13. Anhang

13.1. Leitfaden zur Aufklarung der Probandinnen Uber
Entstehungshintergrund und Charakteristika der Interviews

Einfiihrung und Einweisung

» |nterview im Rahmen der Masterarbeit, Studienfach Soziclogie, Schwerpunkt
Gesundheit

» Interview: lange, freie Erzdhlungen sind wichtig- kein typisches Frage-Antwort-
Schema

+ 25 kann dber alles gesprochen werden, was fir Sie wichtig erscheint- es gibt
keine richfigen/falschen Themen

« a5 werden Notizen fur Rickfragen gemacht

* Kurzfragebogen

« Teilnahme ist freiwillig- Abbruch/Michtbeantwortung von Fragen ist jederzeit
midglich

Audio-Mitschnitt, Vertraulichkeit und Anonymitat

* (Gesprach wird aufgezeichnet und anschliefend transkribiert

+ aglle Daten werden diskret und anonym behandeli- keine Rickschiisse auf die
Interviewparinerinnan

« Text wird nur fur wissenschaftliche Zwecke verwendet (Masterarbeit)- Teile
werden in der Masterarbeit verwendet und publiziert (keine Rickschlisse auf

Personl)
offene Fragen:

+ haben sich offeng Fragen ergeben?
+ 25 konnen auch spater jederzeit Fragen gestellt werden

» Einverstandniserklarung unterschreiben lassen

« Aufnahme starten
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13.2.  Interviewvertrag und Datenschutzerklarung

Lniversitat
wien

Interviewvertrag & | des Dat hutz
nte ag & Regelung des Datensc es o e

2 : - Grundsteingasse 5/15
Befragung von Muttern im Rahmen der Masterarbeit A-1160 Wien

Lena. bouvier.2988@gmail.com
T 443 699 17948454

Mit meiner Unterschrift bestatige ich, dass ich Giber den Hintergrund und Zweck des
Forschungsprojektes informiert wurde und mich freiwillig und unentgeitlich zur Teilnahme in
Form eines Interviews bereit erklare.

Ich bin mit der Tonaufnahme, der Transkription und der wissenschaftlichen Auswertung des
Interviews einverstanden, habe jedoch das Recht, auf meinen Wunsch hin einzelne Abschnitte
des Interviews l6schen zu lassen.

Es steht mir zu das Interview jederzeit abzubrechen, die Beantwortung von Fragen zu
verweigern und mein Einverstandnis in die Tonbandaufzeichnung und Transkription zu
widerrufen.

Mir wurde erklart, dass das Interview ausschlieBlich dem wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn
im Rahmen der Masterarbeit dient, dass alle erhobenen Daten streng vertraulich und anonym
behandelt, sowie ausschlieBlich zum vereinbarten Zweck verwendet werden. Mir wurde
versichert, dass in wissenschaftlichen Veroffentlichungen lediglich Ausschnitte des Interviews
zitiert werden, so dass daraus keine Riickschlusse auf meine Person moglich sind. Weiters
wurde mir versichert, dass die Tonbandaufnahme des Gesprachs nach Abschluss der
Masterarbeit geloscht wird.

Ort: Datum:

Unterschrift der Befragten:

Unterschrift der Interviewerin:
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13.3.

IP:

(22?)

[]

Unterstreichung

» «

Wortwiederholungen
Fullworter

Dialekt

Schriftart, -gréBe
Zeilenabstand
Zeilennummerierung
Leerzeile

Seitenzahlen

Transkriptionsregeln

Kennzeichnung von Gesprachsanteilen der Interviewerin

Kennzeichnung von Gesprachsanteilen der interviewten
Person

Pause von ca. einer Sekunde

Sprechpause von mehr als einer Sekunde; jede Sekunde
wird dabei mit einem Punkt gekennzeichnet; Punktsetzung
ebenfalls zur Kennzeichnung eines Satzendes

Wort- bzw. Satzabbruch; zwischen zwei Wortsiloen zeigt
ein Bindestrich eine Dehnung des Wortes an

Kennzeichnung unversténdlicher Aussagen bzw. Wortteile

Kontextinformationen und nonverbale AuBerungen werden
in eckigen Klammern dargestellt;
Bsp.: [die Kellnerin bringt die Getranke], [lacht]

Betonung eines Wortes bzw. Wortteiles

direkte Reden innerhalb von Textpassagen,
Schilderungen von Gedanken bzw. Monologen

werden durchgehend Gbernommen
(Bsp.: ,ahm*) werden nicht transkribiert

wird hochdeutsch transkribiert, auf3er es handelt sich
dabei um Wbérter, die kein hochdeutsches Pendant haben

Arial, 12

1,5 Zeilen

fortlaufend

zwischen Sprecherwechseln wird eine Leerzeile eingefiigt

rechts unten
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13.4. Interview-Leitfaden

Interview-Leitfaden
Einstieqg:

»lch wiirde Sie bitten, an die letzte Schwangerschaft zuriickzudenken und mir
davon zu erzdhlen- alles, was fiir Sie wichtig ist, ist interessant fiir mich.*

» Woher haben Sie in der Schwangerschaft Informationen bezogen?*
» Wie haben Sie sich zur Inanspruchnahme der Untersuchungen
entschlossen?

* Welchen Informationen hatten Einfluss auf lhre Entscheidung?“
Erfahrungswissen:

» Welche Rolle spielten eigene Erfahrungen bei der Entscheidung fur
Untersuchungen?
o Inwiefern haben Sie diese Erfahrungen beeinflusst?”
» Welche Rolle spielten Erfahrungswerte anderer Personen?*

o Inwiefern haben Sie diese Erfahrungsberichte beeinflusst?”
Beratungswissen/Expertinnenwissen:

» Welche Rolle spielten Beratungsgespréache flr Ihre Entscheidung zu
Untersuchungen?*
o Wie sind Sie mit diesen Informationen umgegangen?“
o ,Hatten Sie das Gefiihl, sich frei flir die Untersuchungen entscheiden zu
kénnen?*

« _‘Von welchen Personen wurden Sie beraten?
o Arztlnnen — welche?
o Hebammen?
o andere?
o Wie erging es lhnen mit der Beratung?

Informationen aus dem Internet:
» Welche Rolle spielten Informationen aus dem Internet?*

« Wie sind Sie mit diesen Informationen umgegangen?”
Ratgeber-Literatur:

«  Welche Rolle spielten Ratgeber-Blicher in der Entscheidungsfindung?”
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Am Schluss:
Welche Informationen waren fur lhre Entscheidung fur Untersuchungen am
einflussreichsten?”

Welche Informationen hatten Sie persdnlich gebraucht?®

Wie zufrieden waren Sie mit lhren Entscheidungen?”

,3ibt es noch Dinge, die Sie mir noch gerne erzéhlen wirden, Gber die wir noch nicht
gesprochen haben?*
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13.5.

Kurzfragebogen

Interview-Nr.:

Kurzfragebogen

Datum:

1. Alter der Befragten [Geburtsjahr):

2. Familienstand:

L

o

Verheiratet

In einer Partnerstand lebend
Geschieden/getrennt
Alleinstehend

Verwitwet

3. Hochste abgeschloszene Ausbildung:

0 T o

o

4. Gebu

5. Handelte ez bei der/ den Schwangerschaft{en) um (eine) Risikoschwangerschaft{en)?

a.

b.

Pflichtschule

Lehre

Berufsbildende Mittlere Schule (BMS)

Hdhere Schule {AHS, BHS)

Universitats-, (Fach-) Hochschulabschluss

rizjahr(e) des/der Kindes/Kinder:

Mein

Ja, bei ___ [(Anzahl der Risikoschwangerschaften), aufgrund:

6. Anzahl der Fehlgeburten:

7. Anzahl der Schwangerschaftzabbriche:

10. Verfigen Sie liber eine Iusatzversicherung?

a.

b.

10. Wo wurden die Schwangerzchafts-Vorsorge-Untersuchungen durchgefiihrt?

Ja

MNein

Notizen:
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13.6.  Postscript

Postscript

Interview-Nummer:

Datum, Uhrzeit und Lange des I.:

Ort der Interview-Fiihrung:

Eindrluicke vor dem l. (Kontaktaufnahme, Erwartungen d. IP, wichtige Momente vor

dem Interview):

Eindrluicke wdhrend des |. (nonverbale Kommunikation, Becbachtetes, Geflhle,

Gedanken):

Abbildung 6: Postscript Seite 1/2, basierend auf Witzel und Reiter 2012, S. 95fff, Darstellung durch die Autorin.
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Eindricke nach dem |. (abschlieRende Fragen, Plane flr weiteres Vorgehen):

Weitere Kommentare & Notizen (Probleme mit Fragen; Probleme in der Beziehung

zwischen Interviewerin & Interviewter; Verweise auf Passagen):

Abbildung 7: Postscript Seite 2/2, basierend auf Witzel und Reiter 2012, S. 95fff, Darstellung durch die Autorin.
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Abstract

Die vorliegende Masterarbeit widmet sich dem Thema Prénataldiagnostik. Speziell
geht es um die Frage, wie sich Frauen fur bzw. gegen die Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik entscheiden. Der Fokus der Auseinandersetzung liegt dabei auf
dem Wissen, auf welchem der Entscheidungsfindungsprozess basiert. Die
Fragestellung wird mittels qualitativer Methoden — dem Problemzentrierten Interview
nach Witzel und der Qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring — zu beantworten
versucht. Die Ergebnisse zeigen, dass Wissen aus arztlicher Beratung nach wie vor
einen besonderen Stellenwert in der Entscheidungsfindung einnimmt. Doch auch
Erfahrungswissen und Wissen aus dem Internet stellen  wichtige

Entscheidungsressourcen fir Schwangere dar.

Abstract

The aim of this master thesis is to examine the question how pregnant women come
to a decision for or against making use of prenatal diagnostic examinations. It is of
particular interest on which knowledge decisions are being made by expectant
mothers. This question will be answered using qualitative research methods: The
Problem-centered Interview by Witzel and the Qualitative Content Analysis by Mayring.
The results show that knowledge arising from medical counselling can still be
recognized as a meaningful and influential source of knowledge. Nonetheless,
experiential knowledge and knowledge based on the use of the internet influence the
decision-making process for or against the use of prenatal testing.
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