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Medizinethische Beratung in der Pranataldiagnostik — Potential fir eine

eigenverantwortliche Entscheidung?

1. Einleitung und Uberblick

Der Ausgangspunkt dieser Masterarbeit ist die Pranataldiagnostik, im deutschsprachigen
medizinischen Fachbereich auch als PND abgekirzt, worunter mehrere Untersuchungen
zusammengefasst sind, die in der Friihschwangerschaft wahrgenommen werden kénnen. Das
Ziel dieser diagnostischen Abklarungen ist die Auskunft darlber, ob die Frucht im Mutterleib
gesund ist oder womdglich behindert oder erkrankt ist oder Fehlbildungen aufweist. Die
befruchtete Eizelle, die sich wéhrend der Schwangerschaft erfolgreich eingenistet hat und ab
der Geburt dann als Kind bezeichnet wird, wird wéhrend der neun monatigen
Schwangerschaft, die in mehrere Schwangerschaftswochen unterteilt werden kann, in der
medizinischen Terminologie bis zum Ende der 10. SSW als Embryo bezeichnet, ab der 11.
SSW bis zum Ende der Schwangerschaft dann als Fétus oder auch Fetus.! Die PND-
Untersuchungen erfolgen damit entweder direkt am Fetus oder indirekt Gber die Mutter und
werden in der Praxis oft als Untersuchungen fir die Gesundheit von Mutter und Kind

bezeichnet, was allerdings nicht der medizinischen Terminologie entspricht.

Die PND hat sich in den letzten paar Jahren verbessert und damit auch erweitert, insbesondere
was den Zeitpunkt und die Entdeckung genetisch bedingter Erkrankungen anbelangt. So
kdnnen nicht invasive Tests verschiedener Hersteller, als NIPT (nicht-invasiver Prénatal-
Test) bezeichnet, mittels einer Blutuntersuchung der Mutter auch mdgliche
Chromosomenveranderungen am Fetus feststellen. Dies kann durch Analyse von
Bruchsticken der DNA des Fetus, die im mutterlichen Blut vorhanden sind, untersucht
werden. Aber auch die Genauigkeit und Aussagekraft der Ultraschall-Untersuchungen haben
sich verbessert, innovative Gerate sowie auch speziell geschulte und zertifizierte
Pranataldiagnostiker*innen haben sich als ein eigenes Berufsbild entwickelt, sodass auch im
Fruhstadium einer Schwangerschaft Fehlentwicklungen entdeckt werden kénnen. Aber nicht
nur das Angebot von Untersuchungen, sondern auch darauf spezialisierte Institute haben das
Spektrum insbesondere im stadtischen Bereich erweitert und so zu einem Ost-West Gefalle

in Osterreich beigetragen. Auch die Empfehlungen von Frauenarzt*innen fiir eine PND haben

t pschyrembel Online, Nachschlagewerk, https://www.pschyrembel.de/embryo/K06QL/doc/.
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zugenommen, um den werdenden und daran interessierten Frauen und Eltern eine Art
,»Sicherheitsservice™ fiir das zu erwartende Kind anbieten zu konnen. Ein Grofteil der
Dienstleistungen erfolgt dann in eigenen Instituten, die nicht nur das Know-How und die
Ausstattung besitzen, sondern auch gegen eventuell aufkommende Haftungsfragen abgedeckt
sind.? Der gesellschaftliche Druck auf die werdenden Frauen, ein gesundes Kind in die Welt
zu setzen, hat sich erhoht. Damit nehmen viele schwangere Frauen und Paare die
diagnostischen Untersuchungen automatisch wahr, um wie bei einem Auto-Service das

Pickerl mit der Plakette ,,gepriift* zu erhalten.

Diese Masterarbeit bezieht sich nicht auf Risiko-Schwangerschaften, die von facharztlicher
Seite an spezialisierte Institute oder Schwerpunkt-Krankenhauser zur Weiterbetreuung
iiberwiesen werden.? In diesen Fallen werden die Kosten auch von der Sozialversicherung

Ubernommen.*

Es handelt sich vielmehr um freiwillige und damit selbst zu zahlende diagnostische
Untersuchungen, die tber den Mutter-Kind-Pass hinausgehen und von einigen privaten
Zusatzversicherungen bereits Gbernommen werden. Die unterschiedliche Vorgangsweise bei
den genetischen Tests als auch die verschiedenen finanziellen Erstattungsoptionen durch
staatliche Versicherungen in der Schweiz, Deutschland und Osterreich hat in
gynékologischen Fachkreisen bereits eine Diskussion darlber initiiert, ob und welche PND
empfohlen und auch bezahlt werden sollte.® Dies kann in Osterreich auch noch zu einem
offentlichen Thema der Gesundheitspolitik werden, was aber nicht Teil dieser Masterarbeit

sein soll.

Die eigentliche Anmeldung zur PND und damit bei einem darauf spezialisierten Institut
erfolgt bei vielen Schwangeren somit auf eigene Initiative und meistens nach Bestétigung der
Schwangerschaft durch den/die betreuende/n Gynékolog*in, wo auch der Mutter-Kind-Pass
ausgestellt wird. Die Informationen zur PND von frauendrztlicher Seite sind sehr
unterschiedlich und reichen von der Ubergabe einer Broschiire, einem Hinweis auf eine
Homepage, einer kurzen mindlichen Information, die einen neutralen, positiven aber auch

negativen Charakter haben kann, bis zu einem kurzen Aufklarungsgesprach. Dabei spielt das

2 Brezinka, C., Der Arzt als Schidiger — der OGH spricht Klartext (GZ 10b203/18m vom 23.01.2019),
Speculum - Zeitschrift fur Gynakologie und Geburtshilfe 2019, 37 (4) (Ausgabe fiir Osterreich), S. 9-20.
3 Reinsperger, 1., Regulation and financing of prenatal screening and diagnostic examinations for fetal anomalies
in selected European countries, AIHTA Policy Brief No. 12, Vienna, 2022, S. 15-16.
4 Buro flr Frauengesundheit und Gesundheitsziele der Stadt Wien, Pranatal-Diagnostik Untersuchungen in der
Schwangerschaft, Marz 2021, S. 8.
5 Jatros Gynakologie und Geburtshilfe; 02/2022, S. 8-11.
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Alter der Schwangeren eine entscheidende Rolle, denn ein hoheres Alter der werdenden
Mutter erhoht das Risiko einer Chromosomenveranderung fiir das Kind.® Gerade in den
letzten paar Jahren gab es einen Trend zu einer immer spateren Mutterschaft, so ist das
Durchschnittsalter einer Erstgebdrenden mittlerweile bei 30,2 Jahren, das Durchschnittsalter
der Mutter zum Zeitpunkt der Geburt bei 31,5 Jahren und der Prozentanteil der Frauen, die
mit oder (iber 35 Jahren Miitter wurden, hat sich verdreifacht (1991: 7,1 %; 2021: 24,9 %).’
Aber auch das Vorliegen einer méglichen genetischen Prédisposition und eine durch eine
kiinstliche Befruchtung ermdglichte Schwangerschaft fiihren zu einer Empfehlung flr eine
PND.

In vielen Féllen wird die gynakologische Empfehlung des/r Arzt*in von der Patientin
ubernommen, denn oft existiert ein Vertrauensverhéltnis zwischen den beiden Personen. Oft
kann auch der Kassenstatus des/r Facharzt*in eine wichtige Rolle spielen, denn aus zeitlichem
Druck kann eine Beratung oft nicht ausreichend erfolgen, insbesondere was die Information
Uber die Aussagekraft der einzelnen Testverfahren und Untersuchungsmethoden anbelangt.
Eine Folge davon ist, dass werdende Mutter nicht Gber mdgliche Konsequenzen der
diagnostischen  Verfahren aufgeklart werden. Bei den genetischen Tests der
Frihschwangerschaft bauen die Ergebnisse auf Wahrscheinlichkeiten auf, bei den
bildgebenden Verfahren ist der Fetus oft noch zu klein oder die Lage bei der Untersuchung
nicht ideal, was nur bedingte Aussagen zulésst. Durch die Option weiterer Untersuchungen
geraten die Schwangeren oder die werdenden Eltern dann in eine Spirale von Entscheidungen.
Die weitere Schwangerschaft verlduft je nach Ergebnis unter Umstdnden mit nervoser
Angespanntheit und dem Warten auf die ndchsten Untersuchungsmaoglichkeiten, Termine und

Ergebnisse.

Die Masterarbeit mochte anhand einer medizinethischen Beratung, die sich an die werdenden
Eltern wendet, bevor diese eine PND vornehmen lassen, untersuchen, inwieweit ein
beratendes Informationsgesprach und die Auseinandersetzung mit ethischen Fragen zu einer
eigenverantwortlichen Entscheidung beitragen kann. Die personliche Beschaftigung mit
ethischen Prinzipien spielt dabei eine zentrale Rolle und soll die werdenden Eltern bei der
autonomen Entscheidungsfindung unterstiitzen. Die Fragen nach der Lebensgestaltung mit
einem womdglich behinderten Kind sollen gestellt werden und kénnen von den werdenden

Eltern kritisch hinterfragt und diskutiert werden, damit gegenseitige Standpunkte aufgezeigt

® Sancken, U., Burfeind, P., Engel, W., Die Bedeutung des miitterlichen Alters fir die Entstehung von
numerischen Chromosomenaberrationen, J Reproduktionsmed Endokrinol, 2005, 2 (2), S. 109-114.
7 Statistik Austria, Pressemitteilung: 12.849-147/22.
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und akzeptiert werden kdnnen. Die Arbeit mdchte untersuchen, ob mit dieser Beratung die
Entscheidung fur oder gegen eine PND auch zu einem sehr frihen Zeitpunkt der
Schwangerschaft autonom vom Paar getroffen werden kann. Denn es geht um die
Entscheidung uber das Leben eines Kindes und die Notwendigkeit ein Leben lang mit dieser
Entscheidung leben zu missen. Das Ergebnis dieser Auseinandersetzung wird mittels eines
Fotoprotokolls dokumentiert und ein Fragebogen gestiitztes Telefoninterview nach ein paar

Wochen soll als weitere Feedbackschleife dienen.

Die Forschungsfrage der Arbeit modchte untersuchen, ob eine Beratung und eine
Auseinandersetzung mit ethischen Fragestellungen die bewusste und eigenverantwortliche

Entscheidung fiir oder gegen eine PND unterstltzen kann.

2. Einzelne Methoden der PND

Die ersten diagnostischen Untersuchungen auf diesem Gebiet erfolgten bereits 1958 an
schwangeren Frauen, die Maoglichkeiten haben sich seitdem um vielfache
Untersuchungsmethoden erweitert.® Die PND kann in invasive und nicht-invasive Methoden
unterschieden werden, die zu unterschiedlichen Zeitpunkten der Schwangerschaft
durchgefuhrt werden kénnen. Dabei gilt es zu berticksichtigen, dass jene Verfahren, die zu
einem zeitlich friihen Stadium der Schwangerschaft stattfinden kénnen, weniger invasiv
erfolgen, aber deswegen nur eine bedingte Aussagekraft haben. So muss der Vorteil einer sehr
frihen und auf Berechnungen basierenden Aussage gegen den Nachteil einer Bestatigung
mittels invasiver Untersuchung zu einem spéateren Zeitpunkt der Schwangerschaft abgewogen

werden.

Die Mdglichkeiten der PND in der Friihschwangerschaft zielen vorwiegend auf das Auffinden
von genetischen Anomalien ab, nur in wenigen Féllen kann es auch zur Entdeckung schwerer
korperlicher Fehlbildungen des Fetus mittels bildgebender Verfahren kommen. Die
Friherkennung ermdglicht aber die Option, bei einem schlechten Testergebnis noch invasive
Untersuchungen machen zu konnen, um den friilhen Test entweder zu bestatigen oder auch
falsifizieren zu kénnen. Und es besteht auch noch die Mdglichkeit, die Schwangerschaft im

Rahmen der in Osterreich geltenden Fristenregelung vorzeitig beenden zu kénnen.®

& Hiibner, C.A., Pranataldiagnostik, Medizinische Genetik, 2014, 26, S.372-373.
9 Osterreichisches Strafgesetzbuch, Jusline, https://www.jusline.at/gesetz/stgb/paragraf/97.
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2.1. Nicht invasive Methoden

Dazu gehoren all jene Tests, die genetische Abweichungen mit einer hohen
Wahrscheinlichkeit prognostizieren kdnnen, also Untersuchungen, die der Risikoabschéatzung
dienen, aber auch bildgebende Verfahren, die entweder alleine oder in Kombination mit den

Tests eingesetzt werden kénnen.
2.1.1. Genetische Untersuchungen

Diese erfolgen mittels eines Bluttests der Mutter. Es gibt verschiedene Testverfahren, mit
unterschiedlich hoher Wahrscheinlichkeitsaussage und Dauer bis zum Erhalt der Ergebnisse.
Zum jetzigen Zeitpunkt konnen allerdings nur einige Trisomien mit einer hohen
Wahrscheinlichkeit vorausgesagt werden, wobei sich dieser Bereich in den néchsten paar
Jahren noch erweitern wird. Auch die Kosten der unterschiedlichen Test-Verfahren kénnen
in nachster Zeit noch weiter sinken, gerade bei den sogenannten NIPTs, den nicht invasiven

Préanatal-Tests, deren Einsatz in den letzten Jahren stark angestiegen ist.
2.1.1.1. NIPT — nicht invasiver Pranatal-Test

Dieser Test, der seit einigen Jahren von verschiedenen Herstellern auch in Osterreich
angeboten wird, hat den Vorteil einer relativ hohen Prognosesicherheit, eines friihen
Zeitpunkts der Durchfuihrung ndmlich ab der 10. SSW und eines schnellen Ergebnisses. Dabei
wird auf das Vorhandensein von drei unterschiedlichen Trisomien untersucht, ndmlich
Trisomie 21 (auch als Down Syndrom bezeichnet), Trisomie 18 (oder Edwards Syndrom) und
Trisomie 13 (auch Patau Syndrom genannt).'® Die drei Subformen weisen unterschiedliche
klinische Symptome und Uberlebensprognosen und leicht voneinander abweichende
Entdeckungsraten auf. Da die Untersuchung auf der einfachen Analyse von zellfreiem DNA,
auch als cfDNA bezeichnet, im mutterlichen Blut basiert, wird sie nicht nur in darauf
spezialisierten Zentren, sondern auch bereits in der gynakologischen Praxis als Screeningtest

von Stérungen der Chromosomen beim Embryo bzw. Fetus eingesetzt.'!

10 Kater-Kuipers, A., de Beaufort, I. D., Galjaard, R. H., Bunnik, E. M., Rethinking counselling in prenatal

screening: An ethical analysis of informed consent in the context of non-invasive prenatal testing (NIPT),

Bioethics, 2020, 34(7), S. 671.

11 Schmid M et al., Cell-Free DNA Testing for Fetal Chromosomal Anomalies in clinical practice: Austrian-

German-Swiss Recommendations for non-invasive prenatal tests (NIPT), Ultraschall in Med, 2015, 36, S. 507.
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Wegen der simplen Handhabung — eine Blutabnahme bei der Mutter — und der schnellen
Verfugbarkeit der Testresultate hat der NIPT allerdings bald ethische Bedenken und Fragen
ausgeldst. Diese sind in seiner mangelnden Aussagekraft begrundet, es handelt sich um einen
Screeningtest und keinen diagnostischen Test mit einem eindeutigen und sicheren Ergebnis.*?
Und es kann mitunter zu gar keiner Aussage kommen, weil entweder zu wenig fetale DNA
im mdtterlichen Blut vorhanden ist, oder es zu falsch positiven oder auch falsch negativen

Angaben kommen kann.*®

Und auch nicht jede Schwangere kann mit den Wahrscheinlichkeitsergebnissen konkrete
Handlungen verbinden. Auf Basis dieser ersten Erfahrungen resultierten Stellungnahmen
einzelner arztlicher Fachgruppen und Fachgesellschaften und es wurden Empfehlungen
erstellt, wie mit diesen Tests umgegangen werden sollte und bei welchen Patient*innen sie
iiberhaupt eingesetzt werden konnten und wo eher nicht.** Vgl. auch Punkt 4.1. NIPT als
friiher Test und seine ethische Relevanz.

2.1.1.2. Combined-Test

Der dltere und bereits seit vielen Jahren angebotene Combined-Test kann ab der 11. SSW
durchgefuhrt werden und beinhaltet einerseits einen Bluttest, bei dem zwei Hormone im Blut
der Mutter untersucht werden und andererseits eine Ultraschall-Untersuchung, die den Fetus
nach schweren anatomischen Fehlbildungen untersucht und auch die Dicke der Nackenfalte
misst. Bei der Blutuntersuchung wird das Beta-HCG und das PAPP-A auf genetische
Verdnderungen untersucht.®® Durch die Kombination der drei Parameter, zwei im Blut und
die Nackenfaltenmessung, die auch noch durch weitere Messungen mittels US erweitert
werden kann, ergibt sich eine aussagekraftige VVoraussage flr das Vorliegen einer Trisomie
13, 18 oder 21.1° Diese Werte werden dann mit dem Alter der Mutter kombiniert und das
individuelle Risiko errechnet. Ab einem Risiko von 1:300, das als hohes Risiko angesehen

wird, sollte diese Berechnung aber mittels einer invasiven Untersuchung verifiziert werden.’

12 Scharf, A., Ethische Aspekte zur nicht invasiven Préanataldiagnostik, gynéakologie+geburtshilfe, Berlin, 2021,
26 (1).
13 Wisser, J., Nicht invasive Pranataltests. Genetische vorgeburtliche Diagnostik: Wohin geht die Reise?,
gynakologie+geburtshilfe, Berlin, 2021, 26 (1), S. 16-19.
14 Gregg A. R. et al, Noninvasive prenatal screening for fetal aneuploidy, 2016 update: a position statement of
the American College of Medical Genetics and Genomics, Genetics in Medicine, Vol. 18, No. 10, October 2016,
S. 1056-1065.
15 Siebert, R., Speicher, M.R., Pranataldiagnostik, Medizinische Genetik, 2019, 31, S. 263.
16 Bundeskanzleramt, Gesamtumsetzung: Sektion Familien und Jugend, Abteilung 6 — Familienrechtspolitik und
Kinderrechte, Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen, Mai 2019, S. 17.
17 Hauptverband der dsterreichischen Sozialversicherungstrager, Pranatales Screening in Osterreich: Combined
Test versus zellfreier DNA-Test Ein gesundheitsékonomisches Modell August 2017, S. 10.
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Beide nicht invasiven Tests haben das Potential, die Anzahl der invasiven Untersuchungen
zu reduzieren und damit deren Blutungs- und Abortrisiko zu verringern, indem negative
Testergebnisse und damit gesunde Kinder nicht mehr durch einen invasiven Eingriff
gefahrdet werden.*® Aber sie weisen eine ethische Problematik auf, indem behinderte Kinder,
— egal wie schwer oder leicht sie nun behindert oder beeintrachtigt sind — durch diese
Screenings frihzeitig entdeckt werden konnen. Eine Folge davon ist, dass die sogenannte
Fristenregelung, die in einigen Landern auch als Fristenldsung bezeichnet wird, dann einen
Abbruch der Schwangerschaft innerhalb der ersten 3 Monate mdglich macht und einige

Kinder mit Gendefekten erst gar nicht geboren werden.

Prinzipiell sollte daher jede/r Pranataldiagnostiker*in zur definitiven Abklarung eines
schlechten Wahrscheinlichkeitsverhéaltnisses eine bestatigende invasive Untersuchung
vorschlagen. Die Bandbreite, was ein schlechtes Testergebnis ist, kann allerdings auch noch
zwischen Arzt*in und werdenden Eltern bzw. Schwangeren zur Diskussion stehen und es
konnen schnell Verunsicherungen und Angste bei den werdenden Eltern entstehen. Eine
umsichtige und neutrale Beratung durch mehrere Disziplinen wére in dieser Situation
angebracht und eine dementsprechende Empfehlung wurde auch bereits entwickelt.!® Einige
PND-Institute bieten auch bereits Unterstltzung durch eigene Psycholog*innen an und es gibt
auch Beratungsstellen der 6ffentlichen Hand und private Vereine, die als neutrale Anbieter

tatig sind.

Es wird aber auch Falle geben, wo sich Schwangere aufgrund vermeintlich schlechter
Ergebnisse und eines eventuell vorhandenen Zeitdrucks, namlich des Ablaufs der
Fristenregelung, schnell zu weiteren invasiven Untersuchungen tberreden lassen. Dabei ware
es wichtig, dass die werdenden Eltern in dieser Phase Zeit zum Nachdenken haben und damit
ein weiteres VVorgehen nochmals iberdacht werden kann und auch die bereits erwéhnten

neutralen Beratungen eingeholt werden kdnnen.
2.1.2. Bildgebende Verfahren

Bildgebende Verfahren mittels US kénnen praktisch zu jedem Zeitpunkt der Schwangerschaft
angewendet werden, und einige sind auch Teil des Mutter-Kind-Passes. Zu Beginn der
Schwangerschaft dient ein vaginaler US dazu, die Schwangerschaft zu bestatigen und eine

eventuelle Eileiterschwangerschaft zu diagnostizieren. In weiterer Folge werden diese

18 Hauptverband der dsterreichischen Sozialversicherungstrager, S. 10.
19 Miller, S., Novak, M., Grossinger, D. (Hrsg.): Empfehlung fir einen interdisziplinaren Betreuungsprozess im
Kontext von prénataler Diagnostik, Universitat Wien, IERM, Wien, 2017, S. 5.
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Untersuchungen uber die Bauchdecke der Mutter durchgefuhrt und dienen dazu,
Schwangerschaftskomplikationen ~ zu  entdecken, eine  eventuell  vorliegende
Mehrlingsschwangerschaft zu erkennen, sowie die Lage der Plazenta und des Feten als auch
dessen Organentwicklung zu dokumentieren und eventuelle Fehlbildungen frihzeitig zu
diagnostizieren.?® Je nach Lage und GroRe des Fetus kénnen mehr oder weniger gute
Aufnahmen in Form von digitalen Bildern oder Videos gemacht werden, was manchmal auch
als ,,Babyschauen‘ bezeichnet wird. Der Ultraschall wird entweder alleine und optional auch
in unterschiedlichen SSW oder in Kombination mit anderen Tests wie bei dem bereits
erwahnten Combined-Test eingesetzt und wird bei darauf spezialisierten PND-Instituten

mittlerweile auch als 3D oder 4D Ultraschall angeboten.?!
2.1.2.1. Erst-Trimester Screening (Nackenfaltenmessung)

Bei dieser Methode wird die Nackenfalte des Fetus gemessen, um eine eventuell vorliegende
Trisomie zu erkennen. Es kdnnen auch schwere anatomische Fehlbildungen entdeckt werden,
wie ein Herzfehler. Die Aussagekraft dieser sehr friihen Untersuchung ist stark abhangig vom
US-Gerét sowie der Expertise des/r Pranataldiagnostiker*in. Diese Untersuchung wird auch
in Kombination mit einer Blutuntersuchung als Combined-Test durchgefiihrt. Einige PND-
Institute bieten die US-Untersuchung allerdings nicht mehr alleine an, andere darauf
spezialisierte Frauenérzte mit einer besonderen US-Zertifizierung sind wiederum genau

darauf fokussiert, die Angebotspalette hat sich auch hier erweitert.
2.1.2.2. Organscreening

Diese US-Untersuchung kann erst ab der Halbzeit der Schwangerschaft durchgefiihrt werden
und dient dazu, organische Fehlbildungen des Fetus zu entdecken und so méglich dann auch
operativ und/oder medikamentés zu behandeln. Hier haben sowohl die technischen
Innovationen der Gerate, die zunehmende Expertise der Diagnostiker*innen als auch die
steigende Anzahl der durchgefiihrten Untersuchungen eine grof3e Verbesserung gebracht. Es
konnen kleinere und groliere Herzfehler, wie ein Loch in der Scheidewand oder fehlende bzw.
nicht korrekt schlieBende Herzklappen, entdeckt werden, die dann gleich nach der Geburt
operativ korrigiert werden kénnen und damit fir das Baby lebensrettend sind. Aber auch

Unterversorgungen oder Fehlentwicklungen anderer Organe kdnnen festgestellt werden. Fur

20 Siebert, R., Speicher, M.R., Pranataldiagnostik, Medizinische Genetik, S. 263.
21 Pranatalzentrum an der Wien, https://www.praenatalzentrum.wien/leistungen/3d-4d-ultraschall/.
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die entsprechende Weiterbehandlung nach der Geburt ist eine Uberweisung in eine
spezialisierte Geburtsklinik notwendig, um damit eine optimale Versorgung zu gewahrleisten.

2.2. Invasive Methoden

Die invasiven Methoden kodnnen erst zu einem spéateren Zeitpunkt der Schwangerschaft
durchgefuhrt werden, die Plazentapunktion meistens ab der 12. SSW, die
Fruchtwasserpunktion ab der 16. SSW. Bei beiden Untersuchungen muss der jeweilige
Vorteil einer genauen Risikofeststellung gegendiber der sehr geringen Wahrscheinlichkeit
einer versehentlich induzierten Fehlgeburt abgewogen werden, die je nach Methode und

Erfahrung des/r Facharzt*in zwischen 0,5-2 % liegen kann.?

Die Untersuchungen konnen feststellen, ob der Fetus tatsachlich eine genetische Verénderung
hat. Damit werden diese Eingriffe entweder nach einem im Vorfeld durchgefiihrtem
Screening, also Test oder/und einer US-Untersuchung mit auffalligem Ergebnis, angeboten
oder auch bei Frauen mit hoherem Alter, einem erhohten Risiko fur eine vererbliche
genetische Erkrankung oder auch auf Wunsch der Patient*in durchgefiihrt.?® Dabei wird unter
US-Kontrolle mit einer extrem dinnen Nadel durch die Bauchdecke der Schwangeren
entweder Gewebe aus der Plazenta entnommen oder Fruchtwasser aus der Fruchtblase

aufgenommen und analysiert. Erste Ergebnisse liegen bereits nach einigen Tagen vor.?*
2.2.1. Chorionzotten-Biopsie

Diese Untersuchung wird auch als Plazenta Punktion bezeichnet, da sie kleine Proben aus
dem Mutterkuchen entnimmt, die auf genetische Abweichungen untersucht werden.? Dabei
kann es in wenigen Fallen zu einem nicht eindeutigen Ergebnis kommen, das dann mit einer
Fruchtwasserpunktion abgeklart werden sollte.?® Da diese Methode noch vor dem Ablauf der
ersten drei Schwangerschaftsmonate durchgefiihrt werden kann, wird sie von Arzt*innen und
betroffenen Eltern mittlerweile nach jenen Testergebnissen favorisiert, bei denen die
Berechnung des nicht invasiven Tests kein eindeutiges Ergebnis ergeben hat oder wo die

Wahrscheinlichkeitsberechnung von den beteiligten Personen als zu gering erachtet wurde.

22 Bundeskanzleramt, Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen.
23 Bundeskanzleramt, Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen. S. 21.
24 Bundeskanzleramt, Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen, S. 22-23.
% Ernst, S., Am Anfang und Ende des Lebens — Grundfragen medizinischer Ethik, Freiburg, Basel, Wien, 2020,
S. 41
26 Bundeskanzleramt, Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen, S.22.
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2.2.2. Amniozentese

Diese Untersuchung des Fruchtwassers stellt derzeit die verlasslichste Methode dar, kann aber
erst zu einem relativ spéaten Zeitpunkt der Schwangerschaft durchgefihrt werden. Sie
ermoglicht neben einerenetischen Analyse auch bestimmte biochemische Untersuchungen
sowie eine Bestimmung des Geschlechts — eine allfallig vorliegende korperliche

Beeintrachtigung kann damit aber nicht festgestellt werden.?’

Mit dieser Untersuchung, die erst zu diesem Zeitpunkt der Schwangerschaft durchgefiihrt
werden kann, wird auch bestétigt, ob die Frucht im Mutterleib eine genetische Abweichung
hat oder nicht. Damit muss aber auch die Entscheidung flr oder gegen das behinderte Kind
gefallt werden. Da zu diesem Zeitpunkt die bereits erwadhnte Fristenregelung nicht mehr
greift, kann nur mehr ein ,,medizinisch indizierter Spatabbruch* durchgefiihrt werden, also It.
gesetzlicher Regelung ein Schwangerschaftsabbruch, der als ,,Abwendung einer nicht anders
abwendbaren ernsten Gefahr fur das Leben oder eines schweren Schadens fur die korperliche
oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist oder eine ernste Gefahr besteht,
dass das Kind geistig oder korperlich schwer geschidigt sein werde.“?® Da diese gesetzliche
Bestimmung keinerlei zeitliche Befristung hat, haben sich die Fachérzt*innen bereits vor 20
Jahren auf ein Consensus-Papier geeinigt, wie hier vorzugehen ist.?° Dariiber hinaus haben
einige Geburtskliniken auch noch weitergehende Leitlinien entwickelt, die allerdings nicht
publiziert wurden und daher hier nicht angefiihrt werden kénnen, jedoch der Verfasserin

vorliegen.

In jedem Fall stellt diese Entscheidung flr oder gegen eine Fortfiihrung der Schwangerschaft
ein ethisches Dilemma fiir alle Beteiligten dar, also nicht nur fir die betroffene/n werdende/n
Mutter und Eltern und natirlich den Fetus, sondern auch fiir die behandelnden Arzt*innen,
denn es muss zwischen der Fortfihrung der Schwangerschaft mit einem dann behinderten
Kind oder einem belastenden Spatabbruch entschieden werden; es gibt damit keine dritte

Losung.

27 Bundeskanzleramt Pranataldiagnostik. Spezielle vorgeburtliche Untersuchungen, S.23.
28 Osterreichisches Strafgesetzbuch, Jusline https://www.jusline.at/gesetz/stgb/paragraf/97.
2 Osterreichische Gesellschaft fir Pra- und Perinatalmedizin Konsensus-Statement: "Spat-Abbruch”, Speculum
- Zeitschrift fiir Gynikologie und Geburtshilfe. 2002, 20 (4) (Ausgabe fiir Osterreich), S. 4-5.
30 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, in: Ethik in Gynéakologie und Geburtshilfe, Entscheidungen
anhand klinischer Fallbeispiele, Berlin, 2000, S. 142.
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Fallt nach eingehenden Untersuchungen, Gesprachen und Beratungen die Entscheidung zum
Spéatabbruch, muss der Fetus zu diesem Zeitpunkt der Schwangerschaft mit einer eingeleiteten
Geburt auf die Welt gebracht werden. Um allen Beteiligten eine weitere psychische Belastung
zu ersparen, wird seitens der Facharzt*innen bei einem Spétabbruch der Fetozid empfohlen,
womit der Fetus mittels einer Injektion im Mutterleib vor der Geburtseinleitung abgetotet
wird.3! Da dieses Vorgehen einen sehr belastenden Vorgang darstellt, wird es von vielen
Facharzt*innen abgelehnt und nur in Ausnahmefallen und nur in einigen Spitalsabteilungen
oder Instituten bei ernster Gefahr fur das Leben der Mutter durchgefihrt, vgl. auch Punkt 4.

Ethische Fragestellungen bei der PND.

2.3. Ein zeitlicher Uberblick der einzelnen Untersuchungen

Pranatale - Untersuchungen in der Schwangerschaft

1. Trimenon 2. Trimenon 3. Trimenon

||NIPT (Bluttest) -
Trisomien, ab der Organscreening
10. SSW US-Untersuchung
ca. 200€

ca. 600-800€
I

SSW 8-10 SI|,-'12 $13/14 S$15/16| $17/18 $19/20 $21/22 $23/24 $25/26 $27/28 $§29/30 S31/32

Plazenta- Combined Test Fruchtwasser-
Punktion +NT untersuchung
Chorionzottenb | (Trisomien u.a., 12.- Amniozentese
invasiv, SSW 12 ||14. S5wW invasiv, SSW16
ca. b00€. ca. 200€ ca. b00€

alle Untersuchungen nicht im Mutter-Kind Pass vorgesehen

31 Osterreichische Gesellschaft fiir Pra- und Perinatalmedizin Konsensus-Statement: "Spéat-Abbruch”,
Speculum, S. 4-5.
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3. Uberblick der mdglichen Fehlbildungen

Es gibt ein Basisrisiko von 3% ein behindertes Kind zu bekommen, und das betrifft all jene
werdenden Eltern, die kein spezifisches Risiko aufweisen und lasst sich in das Risiko flr eine
genetische Erkrankung (0,3%-1%) und in Komplikationen, die vorwiegend bei der Geburt
auftreten konnen (ca. 2-3%) unterteilen.®> Andere Schitzungen gehen von einer

Fehlbildungsrate, die leichte bis schwere Fehlbildungen beriicksichtigt, von 2,4% aus.

Die nicht invasiven Tests und auch die in dem Bereich eingesetzten US-Untersuchungen
suchen nach den drei haufigsten angeborenen Trisomien, ndamlich 21, 18 und 13, und einige
der Tests bieten darliber hinaus die Option weitere seltene genetische Verdnderungen zu
entdecken, darunter auch Fehlverteilungen der Geschlechts-Chromosomen wie das Turner-
Syndrom bei Madchen und das Klinefelter-Syndrom bei Buben.®* Bei den Trisomien tritt
neben dem Chromosomen-Paar ein zusétzliches drittes Chromosom auf, was zur

Namensbezeichnung gefihrt hat.

Trisomie 18, auch als Edwards Syndrom bezeichnet, hat ein zusatzliches Chromosom 18 und
tritt mit einer Haufigkeit von ca. 1:5000 Lebendgeborenen auf, wobei die Inzidenz mit dem
Alter der Mutter zunimmt. Sie weist neben Kleinwuchs, einer Gesichtsdysmorphie auch eine
hohe Inzidenz fir einen Herzfehler auf, fuhrt zu einer schweren psychomotorischen
Retardierung und hat eine schlechte Lebensprognose, denn es versterben bei den mannlich

geborenen Kindern bis zu 90% im 1. Lebensjahr, bei den Madchen 45%.%

Trisomie 13 oder Patau Syndrom, manchmal auch als Patau Syndrom bezeichnet, tritt mit
einer Inzidenz von 1:10.000 Lebendgeborene auf. Sowohl die Klinik als auch die Prognosen
sind noch schlechter als beim Edwards Symptom, die Mehrzahl der Feten verstirbt noch vor
der Geburt, méannlich geborene Kinder erleben dann nicht einmal das 5. Lebensjahr, bei den
Madchen leben noch 10% mit 10 Jahren.®

32 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, S. 141.
33 Stammler-Safar, M., Brezinka, C., Gast-Editorial: Pranataldiagnostik in Osterreich Speculum - Zeitschrift fir
Gynékologie und Geburtshilfe, 2019, 37 (1) (Ausgabe fiir Osterreich), S. 4-8.
34 Nifty by Geneplanet, https://nipt-geneplanet.com/at,
3 pschyrembel Online, Nachschlagewerk, https://www.pschyrembel.de/Trisomie%2018/KON16/doc/
3 pschyrembel Online, Nachschlagewerk, https://www.pschyrembel.de/Trisomie%2013 /KON15/doc/
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Bei Trisomie 21, auch als Down Syndrom bezeichnet, wird eine Haufigkeit unabhdngig vom
Alter der Eltern mit 1:700 angegeben.®” Wie bei allen Trisomien nimmt diese mit
zunehmendem Alter der Mutter stark zu, man spricht mitunter von einem Altersrisiko, was
zwei wissenschaftliche Arbeiten aus den Jahren 1981 und 1983 auch untersucht haben, die ab
einem mutterlichen Alter von 35 Jahren eine stark anwachsende Inzidenz belegt haben, die
bis zu einem Risiko von 1:20 fiir eine 45 Jahrige Schwangere ansteigt.*® Einige Autoren geben
die Inzidenz in der friihen Schwangerschaft bei 35 jahrigen Schwangeren mit ca. 1:210 an,
die allerdings mit zunehmender Schwangerschaftsdauer absinkt.>® Mit zunehmendem Alter
einer Schwangeren steigt die natirliche Rate fiir eine Fehlgeburt, womit Feten mit einer
Trisomie 21 dann weniger oft zur Welt kommen, was in Studien auch bestatigt wurde.*® Eine
neuere Studie aus dem Jahre 2005 geht mittlerweile sogar davon aus, dass die héhere Inzidenz
fiir eine Trisomie dann ab dem 45. Lebensjahr der Mutter nicht mehr weiter ansteigt, denn
der Beginn der Menopause und der damit verbundenen hormonellen Umstellung bei der Frau

hat auch Einfluss auf die Qualitit der Eizellen.*

Chromosomenabweichungen sind also sowohl mittels nicht invasiver Tests berechenbar als
auch mit invasiven Untersuchungen belegbar, allerdings nicht verhinderbar und auch nicht
behandelbar. Sind auch korperliche Behinderungen damit verbunden, wie z.B. Ldcher in den
Wénden des Herzens, die die einzelnen Kammern voneinander trennen, dann kénnen diese
entweder sofort nach der Geburt operiert werden oder auch schon teilweise im Mutterleib.
Auf jeden Fall werden Feten bzw. dann Kinder mit einer genetischen Abweichung bereits in
Schwerpunkt-Krankenh&usern vor und wahrend der Geburt betreut, um im Fall des Falles ein

darauf spezialisiertes Arzteteam zur Verfiigung zu haben.

Korperliche Fehlbildungen ohne genetische Defekte kommen selten vor und kénnen bei
einem auffalligem US-Bild bereits friih entdeckt werden. Aber auch bei den im Mutter-Kind
Pass vorgesehenen US-Untersuchungen werden mitunter Abweichungen festgestellt; in

einem geringen Ausmald werden Fehlbildungen auch erst im Rahmen des Organscreenings in

37 Hengstschlager, M., Das ungeborene menschliche Leben und die moderne Biomedizin, was kann man, was
darf man?, Wien, 2001, S. 53.
% Hook E. B., Rates of chromosome abnormalities at different maternal ages, Obstet Gynecol. 1981, 58(3),
S. 282-285.
3 Steger, F., Ehm, S., Tchirikov, M. (Hrsg.): Pranatale Diagnostik und Therapie in Ethik, Medizin und Recht,
Berlin, Heidelberg, 2014, S. 17.
40 Hook, E. B., Cross, P. K., Schreinemachers, D. M., Chromosomal abnormality rates at amniocentesis and in
live-born infants, S. 2034-2038.
4 Sancken, U., Burfeind, P., Engel, W., Die Bedeutung des miitterlichen Alters fir die Entstehung von
numerischen Chromosomenaberrationen, S. 109-114.
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der spéteren Schwangerschaft entdeckt. Abhéngig ist die Entdeckungsrate nicht nur von der
US-Spezialist*in sondern auch vom bildgebenden Gerat, der Lages des Fetus bei der US-
Untersuchung und der Mutter. Adipdse Schwangere erschweren ein exaktes Bild, detto
beeinflusst auch die Fruchtwassermenge die Qualitét des US. Und letztendlich ist eine US-
Untersuchung immer nur eine Momentaufnahme wahrend einer langen Schwangerschaft. Bei
den Fehlbildungen gibt es eine grolie Bandbreite, die einzelne Organe unterschiedlich schwer
betreffen kann und von fehlenden Organteilen bis hin zu einer Nasen-Gaumen-Spalte reichen

kann, die nach der Geburt operiert werden kann.

Bei diversen anderen Untersuchungen, die zum Teil im Mutter-Kind-Pass vorgeschrieben
sind, kdnnen mogliche Komplikationen entdeckt werden, die wahrend des weiteren
Schwangerschaftsverlaufs auftreten kdénnen. Diese kénnen die Schwangerschaft, wie z.B.
eine Storung der Plazenta, den Fetus oder auch die Mutter betreffen. Das sind z.B. die
Rhesusinkompatibilitat, wo Mutter und Fetus unvertragliche Rhesusfaktoren im Blut haben
oder wo der Fetus eine Infektion durchmacht oder eine zu mangelhafte Erndhrung bekommt
oder es zu Wachstumsverringerungen gekommen ist.*? Die meisten dieser diagnostischen
Erkenntnisse sind mittlerweile nicht nur gut zu erkennen, sondern auch zu therapieren und die

medizinische Forschung als auch die Operationstechnik wird hier laufend verbessert.

4. Ethische Fragestellungen zur PND

Wie bereits unter Punkt 3 angesprochen, gibt es nur eine bestimmte Bandbreite von
Behinderungen, die durch eine PND (berhaupt entdeckt werden kann, wobei die
wissenschaftliche Forschung hier schnelle Fortschritte macht. Allerdings wird die Schere
zwischen der Diagnose und der Therapie noch weiter aufgehen, denn es wird technisch
moglich sein, vermehrt Abweichungen entdecken zu kdnnen, die Therapiemdglichkeiten
werden aber noch auf sich warten lassen.** Und es bleibt immer noch das Risiko, dass trotz
durchgefiihrter PND und auch bei bester Betreuung wahrend der Schwangerschaft und Geburt
nicht garantiert werden kann, dass der Fetus und dann das Baby keinerlei Beeintrachtigungen
hat, es gibt also keinen Anspruch auf die Gesundheit des zu erwartenden Kindes.*

42 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, S. 147.
3 Bubner, R., Wieviel Klugheit vertragt die Medizin? Uber eine schwierige Grenzziehung, in: Hofmeister, H.
(Hg.): Der Mensch als Subjekt und Objekt der Medizin, Neukirchen-VIuyn, 2000, S. 198.
4 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, S. 141.
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Der Wunsch nach einem gesunden Kind war und ist starker denn je das zentrale Element eines
Kinderwunsches, denn ein perfektes Baby ist ein Ausdruck des heutigen Zeitgeistes. Wirde
man die von Kant gestellten ethischen Grundfragen ,,was kann ich wissen, was soll ich tun,
was darf ich hoffen und was ist der Mensch* in das 21. Jahrhundert weiterfuhren, so haben
sie nach wie vor ihren Stellenwert, aber wenn es um das Nachdenken tber und die
Beantwortung von ethischen Fragestellungen geht, haben sich die Themeninhalte durch den
technischen und medizinischen Fortschritt verdndert. Und die westlich orientierte und als
modern bezeichnete Gesellschaft weist mittlerweile einen anderen Werte-Hintergrund auf.
War es friher der christliche Glaube, der viele Werte begriindete und das gemeinsame
Fundament bildete, so ist es mittlerweile die Sékularisierung und der Pluralismus, der unsere
Lebensauffassung pragt und damit divergierende Ansichten offenlegt — ein ethisch
eindeutiges Gut oder Bose ist oft schwierig festzustellen.*® Was einige Menschen als positiven
Fortschritt sehen und anwenden wollen, befinden andere Personen als Uberschreitung
ethischer Grenzen, weshalb viele europdische Staaten mittlerweile Ethik-Kommission
installiert haben.*® In Osterreich ist es die Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt, die
Stellungsnahmen zu den verschiedensten medizintechnischen Fortschritten erarbeitet und
herausgibt. Die Erwartung an das, was ein Menschenleben ausmacht bzw. die Ausgangbasis
darstellen sollte, macht es unperfekten Menschen heutzutage schwer, ihren Platz in der
Gesellschaft zu finden. In vielen Fallen werden Schwangere und werdende Eltern daher alles
unternehmen, um ein gesundes Kind zur Welt zu bringen, denn dieses hat eine gute

Ausgangsposition, fiir ein ,,krankes* oder ,,behindertes Kind ist dies nicht selbstversténdlich.

Ein interessanter Aspekt dazu ist, dass in einem Teilbereich der Soziologie eine Behinderung
nicht als eine rein medizinisch diagnostizierbare Beeintrachtigung gesehen wird, sondern dass
vielmehr gesellschaftliche Rahmenbedingungen zu Barrieren fiir betroffene Menschen
werden, sodass diese nicht am Wirtschafts-, Kultur- und Gesellschaftsleben teilnehmen
konnen. In den disability studies, die sich mit der sozial- und kulturwissenschaftlichen
Erforschung des Begriffes der Behinderung beschaftigen, wurden die folgenden vier

Aussagen angefiihrt, auf die verwiesen wird, wenn es darum geht eine PND zu befiirworten.*’

,PND hilft Leiden vermeiden als Rechtfertigung werdender Eltern fiir ihre prinzipielle

Entscheidung zu einer PND, egal in welchem Ausmal? diese durchgefiihrt wurde, wobei auch

4 Andersen, S., Einfiihrung in die Ethik, Berlin, New York, 2005, S. 4.

4 Andersen, S., Einfihrung in die Ethik, S. 5.

47 Waldschmidt, A., Pranataldiagnostik im gesellschaftlichen Kontext, Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft,
https://www.imew.de/de/startseite/aktuelles.
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nicht spezifiziert wurde, wer denn die Leidtragende/n waren. ,,PND dient der individuellen
Selbstbestimmung der Schwangeren®, womit die Autonomie der Frau hervorgehoben wurde,
unabhéngig davon, ob sie tatsichlich selbstbestimmt entschieden hat oder nicht. ,,PND tragt
dazu bei, Risiken in der Schwangerschaft rechtzeitig zu erkennen und gegebenenfalls auch zu
minimieren®, eine Aussage die auf die heutige Risikogesellschaft reflektiert, wo versucht wird
Risiken zu exkludieren oder zumindest zu reduzieren. Und als letztes Argument, dass ,,eine
PND als Garantie fiir die Geburt eines gesunden ,,normalen Sduglings angesehen wird®,

wobei diese letzte Aussage bereits nicht nur durch Studien widerlegt worden ist.*®

Prinzipiell soll jeder Mensch frei Uber sein Leben entscheiden konnen, bei der
Schwangerschaft ist dies allerdings eine zeitlich begrenzte Einheit zweier Menschen, wobei
eine Person von der anderen, also der Fetus von der Mutter, abhéngig ist, und damit nicht
frei® ist. In dieser zeitlichen Symbiose, in der sich der Fetus in Richtung der eigenen
Lebensféhigkeit entwickelt, sind ethische Fragestellungen ein nicht immer leichtes
Unterfangen. Ein wesentlicher Punkt der PND ware eine gute Beratung im Vorfeld, in der
nicht nur der Schwangeren, sondern im Idealfall den werdenden Eltern vermittelt werden
kann, dass sie selbst daruber entscheiden kdnnen, was sie Gberhaupt durch die Diagnostik
erfahren mochten. So kann die ,,Stopptaste” jederzeit betatigt werden, denn nicht die
ausfihrenden Arzt*innen entscheiden, sondern die werdenden Eltern sollten ihre

Entscheidungen eigenverantwortlich treffen konnen.*°

4.1. NIPT als friher Test und seine ethische Relevanz

Vor ein paar Jahren war dieser Test flr jene Schwangeren angedacht, die ein hohes Risiko fur
eine Trisomie hatten, wie genetische Pradisposition oder auch ein héheres Alter der Mutter.%
Diese Methode konnte urspriinglich nur sehr teuer angeboten werden.! Mittlerweile ist die
Verbreitung des NIPT zumindest in der westlichen Welt auch zu leistbaren Preisen gegeben.
Das hat nicht nur die Anzahl der Tests, sondern auch kritische Stimmen angehoben,

% Honecker, M., Wissen und Handeln. Ethische Probleme und Aporien in pranataler Diagnostik und
Fortpflanzungsmedizin, in: Schockenhoff, E., Buch, A.J., Volkenandt, M., Wetzstein, V. (Hrsg.): Medizinische
Ethik im Wandel, Grundlagen-Konkretionen-Perspektiven, Stuttgart, 2005, S. 195.
49 Maio, G., Mittelpunkt Mensch, Lehrbuch der Ethik in der Medizin, Stuttgart: 2017, S. 319.
%0 Krampl-Bettelheim, E., Screening auf Down-Syndrom: Reicht ein Bluttest? Vorteile und Grenzen der
Untersuchung der zellfreien DNA, Speculum - Zeitschrift fir Gynédkologie und Geburtshilfe, 2014, 32 (4)
(Ausgabe fur Osterreich), S. 10-11.
51 Osterreichische Gesellschaft fiir Pra- und Perinatale Medizin, Osterreichische Gesellschaft fiir Gynékologie
und Geburtshilfe, Osterreichische Gesellschaft fiir Ultraschall in der Medizin (Hrsg.): Pranataldiagnostik: Was?
Wie? Wozu?, Informationen zu Untersuchungen wéhrend der Schwangerschaft, S. 16.
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insbesondere in Deutschland, wo der Test seit 1.7. 2022 von der staatlichen
Krankenversicherung erstattet wird.>? Einer der Begriindungsansatze der Kritik ist, dass die
diagnostische Untersuchung nach wie vor keine sicheren Ergebnisse liefert, sondern es sich
nur um eine Risikoeinschatzung handelt und damit den schwangeren Frauen und Paaren keine
Sicherheit angeboten werden kann. AulRerdem kann damit die Gesundheit von Mutter
und/oder Kind nicht gefordert werden, sondern der Test dient alleine der Entdeckung von
Fehlentwicklungen, wobei keinerlei Behandlungsoptionen angeboten werden koénnen.>® Die
sehr frihe Schwangerschaft lauft damit Gefahr, nur unter Vorbehalt stattzufinden, bis zum

Eintreffen des Testergebnisses wird eine Beziehung zum Kind damit nur bedingt aufgebaut.>*

Es wurde auch die prinzipielle Frage der Legitimation einer in der Folge womdglich
gewilnschten Abtreibung aufgeworfen und zwar unter mehreren Aspekten: erstens den
moralischer Status des Ungeborenen betreffend, so auch die Frage nach den zeitlichen
Entwicklungsstufen des Feten, zweitens potentielle Verleitung der Eltern, den Test als eine
Selektionsmaglichkeit fur ein Wunschkind einzusetzen, und drittens Abtreibung von sehr
schwer behinderten Kindern als ,,Alternative*.> Befiirchtungen von ethischer Seite nach der
Entscheidung zur finanziellen Ubernahme durch den deutschen Staat gehen sogar noch
weiter: durch das Angebot der NIPT bestinde prinzipiell die Gefahr, dass sich der
Kinderwunsch per se zu einer selektiven Reproduktion entwickeln kdnnte, da eine Frau oder
ein Paar dann solange Kinder produzieren kdnnte bis ein krankheitsfreies Kind erzeugt wiirde,
eine prinzipielle ,,Schwangerschaft auf Probe* konnte hier entstehen.>® Es ist zu hoffen, dass
diese Option nur von sehr wenigen Personen in Betracht gezogen wird, aber das
Anspruchsdenken an die Medizin hat sich geandert und der Wunsch nach dem perfekten Kind
ist realistischer geworden. Das vermehrte und leicht verfugbare Angebot der NIPTs hat auch
dazu beigetragen, dass in der westlich gepragten Gesellschaft eine verpflichtende
Erwartungshaltung entstanden ist und damit auch eine Forderung an die werdenden Eltern,

dieses Angebot der PND doch wahrzunehmen.®” So kann entweder die Erwartungshaltung an

32 Scharf, A., Ethische Aspekte zur nicht invasiven Pranataldiagnostik.
53 Reinsperger, 1., Regulation and financing of prenatal screening and diagnostic examinations for fetal
anomalies in selected European countries, S. 37.
5 Baldus, M., Selbstbestimmtes Entscheiden? Zugzwange und Wirkméachte im Kontext pranataler Diagnostik,
in: Schaupp, W., Kroll, W. (Hrsg.): Wie frei sind wir angesichts des medizinischen Fortschritts?, Berlin, 2016,
S. 29.
%5 Steger, F., Ehm, S., Tchirikov, M. (Hrsg.): Pranatale Diagnostik und Therapie in Ethik, Medizin und Recht,
S. 83.
%6 Rehmann-Sutter, C., ,,Selektive* Fortpflanzung durch prinatale Diagnostik?, Ethik Med, 2022, 34, S. 7-26.
5 Ernst, S., Am Anfang und Ende des Lebens — Grundfragen medizinischer Ethik, S. 348.
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ein gesundes Kind oder der Druck ein solches auf die Welt zu bringen, zur Folge haben, dass
eine Abtreibung des erkrankten oder behinderten Feten Uberlegt wird.

Besonders problematisch wird dies fir die Trisomie 21, da ein fast automatisch
durchgefuhrter NIPT als Instrument angesehen werden konnte, die Geburt von Kindern mit
Down Syndrom zu verhindern.®® Da der NIPT zu einem sehr friinen Zeitpunkt der
Schwangerschaft durchgefiihrt werden kann und auch die invasive Bestatigung durch eine
Plazenta-Punktion noch innerhalb der drei Monate nach Schwangerschaftsbeginn erfolgen

kann, ist dies in Osterreich noch im Rahmen der Fristenregelung durchfthrbar.

Einige Punkte, die daher in einem Aufklarungsgespréach vor einem Test angesprochen werden

sollten, sind die folgenden:

Der Test sollte nur nach ausfuhrlicher Beratung Uber andere Methoden und seine
Aussagekraft erfolgen und nach oder in Kombination mit einer US-Untersuchung angeboten
werden, da diese auch die Option bietet eine eventuell vorliegende kdrperliche Fehlbildung

zu entdecken.®®

Der Test ist ein Screening-Test und kein diagnostisches Verfahren, weswegen ein auffélliges
Ergebnis durch eine invasive Untersuchung bestétigt werden muss, auch um eine falsch
positive Berechnung ausschlieRen zu koénnen.®® Es gibt bereits eine statistische Beispiel-
Berechnung fur einen der NIPT-Tests aus Deutschland: Bei 30.000 Frauen mit einem
erhohten Risiko fur ein Trisomie 21 wiirden zwar 300 Feten mit Trisomie 21 entdeckt werden

aber auch zusatzlich 89 gesunde Feten als falsch positiv berechnet werden.5!

Die positive Aussagekraft des Tests korreliert mit dem Alter der Frau. Das bedeutet, dass eine
altere Schwangere tatsachlich ein hoheres Risiko flr einen Fetus mit Trisomie hat als eine
junge Schwangere, allerdings kénnte dies trotzdem jiingere Frauen verunsichern.®? Das
altersunabhangige durchschnittliche Risiko fir eine Trisomie 21 liegt bei 1:700 und bei einer

groRzlgigen Anwendung des NIPTs auch bei jlngeren Frauen mit einem geringeren

8 Maio, G., Mittelpunkt Mensch, Lehrbuch der Ethik in der Medizin, S. 321.
%9 Schmid, M. et al., Cell-Free DNA Testing for Fetal Chromosomal Anomalies in clinical practice: S. 507.
80 Wisser, J., Nicht invasive Pranataltests. Genetische vorgeburtliche Diagnostik: Wohin geht die Reise?, S. 17.
81 Deutscher Ethikrat, Die Zukunft der genetischen Diagnostik — von der Forschung in die klinische Anwendung
Stellungnahme, S. 65.
62 Reinsperger, 1., Regulation and financing of prenatal screening and diagnostic examinations for fetal
anomalies in selected European countries, S. 11.
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Altersrisiko wiirde es dann auch zu falsch positiven Berechnungen in dieser Altersgruppe

kommen und damit auch zu weiteren invasiven Untersuchungen fiihren.®3

Andere Autorengruppen empfehlen hingegen den Einsatz dieses Tests gegenliber dem alteren
Combined-Test in allen Alters- und Risikogruppen, da der NIPT eine geringere Fehlerquote
aufweist als der Combined-Test.%

Falsch negative Berechnungen konnen entstehen, wenn der Anteil der kindlichen DNA im
miitterlichen Blut zu niedrig ist.%® Ubergewichtige Frauen weisen dafiir ein hoheres Risiko

auf .66

Sind mittlerweile die Detektionsraten bei den Trisomien sehr gut belegt, ist die Aussagekraft
bei anderen genetischen Storungen derzeit nur eingeschrankt gegeben, weswegen ein Einsatz
in diesem Bereich noch nicht empfohlen wird.%” Die Forschung wird aber weitergehen und
noch nicht untersuchte genetische Abweichungen werden vermutlich bald analysiert werden

kdnnen. 88

Jeder NIPT bietet die Mdglichkeit, eine Erkrankung oder auch Behinderung so friihzeitig
festzustellen, dass weitere Untersuchungen zu einer engmaschig kontrollierten
Schwangerschaft und einem darauf angepassten Geburtsmanagement fiihren kénnen und
damit auch eine optimale und rechtzeitige Versorgung des Neugeborenen gewéhrleistet

werden kann.®®

Mittlerweile ist die Lebenserwartung von Menschen mit Down Syndrom auch stark
angestiegen. Sie kénnen mit guter Betreuung nicht nur eine Ausbildung absolvieren, sondern
auch spezifischen Berufen nachgehen und in einigen Féllen ein selbstbestimmtes Leben
fiinren.”® So gibt es bereits einige Organisationen und Vereine, die spezifische Angebote

sowohl fir junge als auch fur altere Menschen mit Down Syndrom anbieten, wie ein Beispiel

83 Deutscher Ethikrat, Die Zukunft der genetischen Diagnostik — von der Forschung in die klinische Anwendung
Stellungnahme, S. 65-66.
84 Schmid, M. et al., Cell-Free DNA Testing for Fetal Chromosomal Anomalies in clinical practice: S. 507.
8 Wisser, J., Nicht invasive Pranataltests. Genetische vorgeburtliche Diagnostik: Wohin geht die Reise?, S. 17.
% Wang, E., et al., Gestational age and maternal weight effects on fetal cell-free DNA in maternal plasma. Prenat
Diagn, 2013, 33, S. 662.
67 Schmid, M. et al., Cell-Free DNA Testing for Fetal Chromosomal Anomalies in clinical practice: S. 509.
% Lo, Dennis Y. M., Discovery of Cell-Free Fetal DNA in Maternal Blood and Development of Noninvasive
Prenatal Testing 2022 Lasker-DeBakey Clinical Medical Research Award, in: The Journal of the American
Medical Association, JAMA October 4, 2022, VVolume 328, Number 13, S. 1293-1294.
8 Steger, F., Ehm, S., Tchirikov, M. (Hrsg.): Pranatale Diagnostik und Therapie in Ethik, Medizin und Recht,
S. 11
0 Dieckmann, F., Giovis, C., Rohm, 1., Die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung in
Deutschland, in: Muller, S., Gértner, C. (Hrsg.): Lebensqualitat im Alter, 2016, S. 55-74.
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aus Osterreich zeigt.”* Auch in den Niederlanden gibt es bereits eine Initiative.’> Deswegen
wird eine von den werdenden Eltern mitunter gewiinschte medizinische Indikation flr einen
Spétabbruch aufgrund von Trisomie 21 von vielen Gynakolog*innen prinzipiell abgelehnt,
da sie diesen nicht durchftihren wollen und lege artis auch nicht mussen, vgl. dazu Punkt 4.2.

Ethische Fragestellungen bei spat festgestellter Fehlbildung.

Der NIPT kann als Segen und Fluch angesehen werden, da er einerseits die reproduktive
Autonomie von Frauen und werdenden Eltern fordern kann, andererseits aber Angste bei
werdenden Eltern erzeugen kann, die sich mit Wahrscheinlichkeiten, falsch positiven
Ergebnissen und in Frage kommenden weiteren invasiven Untersuchungen auseinandersetzen
miissen und dadurch unter Druck geraten koénnen.”® Der NIPT hat das Potential, die
Wahrnehmung von Schwangerschaft zu verandern, denn aufgrund des Wartens auf ein Test-
Ergebnis, ob das werdende Kind gesund ist, kann kein Bezug zu diesem aufgebaut werden,
wenn die werdenden Eltern den Entschluss zur Fortsetzung der Schwangerschaft von diesem
Test-Ergebnis abhéngig gemacht haben. Und er birgt auch die Gefahr, dass mit einem
vermehrten und fast selbstverstdndlichen Einsatz dieses Tests als Screeningtest, dieses
Vorgehen mit der Erwartungshaltung verbunden wird, dass damit die Geburt kranker Kinder
verhindert werden soll. Das kann dann dazu fihren, dass behinderte Kinder und deren Eltern
und Familien stigmatisiert werden konnen und Gefahr laufen, sogar als verantwortungslos
diskriminiert zu werden.” Dies trifft bereits in Danemark zu, wo es seit vielen Jahren ein
leicht zugangliches Screening-Angebot gibt; eine Folge davon sind fast keine Geburten von

Kindern mit Trisomie 21.7°

Auf jeden Fall sollte sichergestellt werden, dass die Entscheidung flr oder gegen einen NIPT
von der Schwangeren bzw. den werdenden Eltern nach einer unabhangigen Beratung und in
einem neutralen Umfeld erfolgen sollte. Sie sollten ausreichend informiert sein, dass sie in

der Lage sind, autonom entscheiden zu kénnen.’®

*1 Dance Company T21BUNE, https://www.youtube.com/channel/UCCMVIywE3sjl5xcrs1Av00g.

2 Brownies and Downies: The coffee shop employing special needs staff, https://www.youtube.com/watch?v=-
X4xCHu4oYc.

Nuffield Council on Bioethics, https://www.nuffieldbioethics.org/publications?type=report&year=2017, Non-
invasive prenatal testing: ethical issues, May 2017.

"“Nuffield Council on Bioethics, https://www.nuffieldbioethics.org/publications?type=report&year=2017.

> Der Spiegel, Pranataltest in Danemark: Wo es das Downsyndrom bald nicht mehr geben konnte,
https://www.spiegel.de/politik/ausland/praenataltest-in-daenemark-wo-es-das-downsyndrom-bald-nicht-mehr-
geben-koennte-a-1294359.html.

76 Nuffield Council on Bioethics.
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4.2. Ethische Fragestellungen bei spét festgestellter Fehlbildung

Je né&her der Fetus an die Grenze der Lebensféahigkeit aul3erhalb des Mutterleibs gelangt, also
in die SSW 22+6, die auch als abgeschlossene 22. SSW bezeichnet wird, desto schwieriger
konnen ethische und rechtliche Fragestellungen zwischen der Schwangeren und dem noch in
ihrem Korper befindlichen aber potentiell lebensfahigen Fetus und den behandelnden
Arzt*innen sein. Aus Sicht der behandelnden Teams sind es dann de facto zwei Patient*innen,
die zu behandeln sind, wobei der Fetus als Patient nur uber die Mutter therapierbar ist. Hier
verzahnt sich aus arztlicher Sicht die Autonomie der Mutter mit dem Fursorgeprinzip fur den
Fetus.”” Die Feststellung einer schweren Behinderung oder Erkrankung des Fetus erst zu
diesem Zeitpunkt stellt damit eine schwere Belastung fir alle Beteiligten dar. Aus dieser
Perspektive ist zu verstehen, dass eine moglichst frihzeitige PND und damit auch nicht
invasive Tests wie der NIPT fur werdende Eltern, betreuende Frauendrzt*innen und
Préanataldiagnostiker*innen ein willkommenes Mittel sind, denn je friiher eine potentielle
Schadigung des Fetus entdeckt wird, desto eher kann die Frau in ihrer Autonomie selbst
entscheiden, ob sie die Schwangerschaft fortsetzt, und ist nicht auf arztliche Entscheidungen

bzw. Consensus angewiesen.’

Vom Gesetzgeber ist bei fortgeschrittenem Schwangerschaftsverlauf zwar schriftlich
festgelegt, wann ein Abbruch nicht strafbar ist, ndmlich ,,wenn eine ernste Gefahr besteht,
dass das Kind geistig oder kdrperlich schwer geschidigt sein werde.“’® Aber die Bandbreite
ist nicht definiert. Und diese wird nicht nur zwischen Mutter/Eltern und Arzt*innen mitunter
unterschiedlich gesehen, sondern auch nach fachérztlicher Spezialisierung unterschiedlich
eingestuft.® Prinzipiell gilt, dass Arzt*innen, egal welcher Fachrichtung, Mutter und Kind
verpflichtet sind, sowohl flr das bestmégliche Wohl der Mutter zu sorgen haben als auch alle
zur Verfiigung stehenden Mittel fiir die Gesundheit des Kindes einzusetzen haben.®* Denn
auch Ungeborene besitzen bereits den Status als Patient*in.®? Die potentiellen Interessen des
ungeborenen Fetus kdnnten sich aber gegen die Interessen der Mutter richten, de facto kann

die Mutter aber nicht gezwungen werden, gegen ihren Willen (Autonomie der Mutter) zu

7 Maier, B., Prinataldiagnostik und -therapie, S. 156-157.

8 Stammler-Safar, M., Brezinka, C., Gast-Editorial: Pranataldiagnostik in Osterreich, S. 4-8.

9 Osterreichisches Strafgesetzbuch, Jusline, https://www.jusline.at/gesetz/stgb/paragraf/97.

8 Hager, M., Griessler, E., "Wunsch nach einem perfekten Kind" und "Angstspirale": Perspektiven auf
Prénataldiagnostik und Spatabbruch in der klinischen Praxis, Institut fir Hohere Studien - Institute for Advanced
Studies (IHS).

81 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, S. 157.

8 Steger, F., Ehm, S., Tchirikov, M. (Hrsg.): Pranatale Diagnostik und Therapie in Ethik, Medizin und Recht,
S. 33.
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agieren, was in der Praxis bedeutet, dass die Gesundheit und das Wohl der Mutter
berucksichtigt werden. Deswegen sind gemeinsam getroffene Entscheidungen fur den
Spétabbruch eines behinderten Kindes oft in der physischen und psychischen Gesundheit der
Mutter begriindet, die mit der Aufzucht eines schwer behinderten Kindes tberfordert wére
und deswegen den Abbruch wiinscht.® Allerdings konnen Arzt*innen nicht dazu gezwungen
werden, einen Spatabbruch durchzufiihren, wenn ihr Gewissen diesen nicht erlaubt — ein
grolRes Spektrum an Fragestellungen tut sich in diesem spaten Schwangerschaftsverlauf auf
und Ambivalenzen miissen ausgehalten und hoffentlich im Einzelfall konsensual ausgetragen

werden.®*

5. Einschrankung von Entscheidungsféahigkeit

5.1. Begriffsbestimmungen

Die Voraussetzung, um eine Handlung setzen zu kénnen, ist es, die F&higkeit oder auch die
Kompetenz zu besitzen, Uberhaupt entscheiden zu kdnnen, was als Entscheidungsféahigkeit
bezeichnet wird. Dabei gelten mehrere VVoraussetzungen: es muss eine Erkenntnisféhigkeit
vorhanden sein, eine kognitive Fahigkeit, um das Handeln und die Folgen des Handelns
verstehen zu konnen, weiters braucht es eine Willensbildungsfahigkeit, den Besitz einer
voluntative Féhigkeit, um bestimmen zu kénnen und als drittes eine Verhaltenssteuerung als
unmittelbare Folge der Erkenntnis- und Willensbildung.®> Die Fahigkeit entscheiden zu
konnen, kann dabei bei jeder der drei VVoraussetzungen eingeschrankt oder gestért werden. Ist
z.B. die kognitive Féhigkeit nicht ausreichend gegeben, dann kdnnen die potentiellen Folgen
des Handelns nicht oder nicht zur Génze verstanden werden. Es kann aber auch sein, dass es
bereits im Vorfeld der Erkenntnisfahigkeit zu Problemen kommt, wenn z.B. die Information
unvollstandig ist, oder bewusst oder unbewusst in eine bestimmte Richtung lenken soll oder
sehr unverstandlich formuliert ist, man denke hier im Bereich der Medizin an lateinische

Begriffe, die dem Laien nicht verstandlich sind.

Der Weg von der Entscheidungsfahigkeit zur Entscheidung, als Entscheidungsfindung

bezeichnet, kann sich mitunter als langwieriger und komplexer Prozess herausstellen. Wird

8 Stammler-Safar, M., Brezinka, C., Gast-Editorial: Pranataldiagnostik in Osterreich, S. 4-8.
8 Maier, B., Pranataldiagnostik und -therapie, 156-159.
8 Weixler, D., Hopperger, E., Willensfreiheit und Entscheidungsfahigkeit, in: Feichtner, A., Kortner, U., Likar,
R., Watzke, H., Weixler, H. (Hrsg.) Assistierter Suizid Hintergriinde, Spannungsfelder und Entwicklungen,
Berlin, 2022, S. 19-27.
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bereits am Anfang des Entscheidungsprozesses die Entscheidungsféhigkeit eingeschrénkt,
kann dieser Prozess dann nicht ins Laufen gebracht werden. Die Féhigkeit eine Entscheidung
treffen zu kdnnen, kann im Vorfeld nicht nur eingeschréankt, sondern auch erweitert werden.
Zu einer VergroRerung konnen die unter dem englischen Begriff Literacy bezeichneten
Maoglichkeiten gezéhlt werden, die Limitierungen konnen in unterschiedlichen Bereichen
auftreten.

Die medizinische Versorgung in Osterreich ist stark fragmentiert, es gibt damit neben
unterschiedlichen Anbietern auch verschiedene Finanzierungen. Die einzelnen Bereiche sind
entweder staatlich geregelt und zum Teil reglementiert oder unterliegen dem freien
Wettbewerb. Einige Teile des Systems werden ¢ffentlich von einer der Sozialversicherungen
und damit durch den/die Steuerzahler*in bezahlt, andere Bereiche kdnnen nur privat in
Anspruch genommen und auch so bezahlt werden, darunter fallt der wachsende Bereich der
Wunschmedizin. Information in diesem sehr komplexen Bereich, mit vielen Spezialgebieten
und Know-how sind in steigendem Ausmal} eine Holschuld der betroffenen oder daran
interessierten Person und oft auch ein zeitlicher Aufwand. Ein gewisses Ausmal? an Bildung

ist dabei ein Startvorteil, ebenso wie eine finanziell gut abgesicherte Ausgangslage.

Im Bereich der sogenannten Wunsch- und Gesundheitsmedizin, die é&rztliche
Dienstleistungen gegen private Bezahlung des oder der Auftraggeber*in anbietet und damit
in einem marktwirtschaftlich orientierten Markt agiert, ist dem freien Spiel von Angebot und
Nachfrage ein schwer zu begrenzendes Spielfeld uUberlassen. Eine Person oder ein Paar,
die/das einen medizinischen Rat sucht, kann in einer bestimmten vorliegenden Situation
namlich erst dazu féahig sein eine Entscheidung zu fallen, wenn vorab verschiedene
Alternativen oder Wahlmdglichkeiten aufgezeigt wurden bzw. zur Verfligung stehen, die den
Rat Suchenden umfassend und objektiv informieren. Die Information kann dabei aktiv
gesucht werden und auch ggf. eingefordert werden und hinterfragt werden. Ist dann die
Informationen kogpnitiv erfasst und Giberdacht, kann sie ein Handeln in der einen oder anderen
Richtung zur Folge haben, aber auch zu Nicht-Handeln fiihren, was als Unterlassung
bezeichnet wird. Scheitert allerdings bereits das Zur-Verfiigung-Stellen von objektiver
Information, dann kann man in dieser ersten Phase bereits von einer Einschrankung der

Entscheidungsfahigkeit sprechen.

Der Gesetzgeber hat im medizinischen Bereich als auch bei der Pflege eigene zusétzliche
Bestimmungen aufgenommen, um besondere Gruppen und Personen zu schitzen, darunter
insbesondere Minderjahrige und kognitiv eingeschrankte Personen. Denn es soll
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sichergestellt werden, dass einerseits der Inhalt einer anstehenden Entscheidung und
andererseits auch die Komplexitat der Umstande, Uber die entschieden werden soll, von
der/dem Betroffenen verstanden worden ist. Es wurde festgelegt, wann eine Person als
entscheidungsfahig gilt, nimlich wenn sie ,,die Bedeutung und Folgen ihres Handelns im
jeweiligen Zusammenhang versteht, den Willen danach bestimmen und sich entsprechend
verhalten kann, was im Zweifel bei Volljihrigkeit vermutet wird*.8 Daraus folgert der
Gesetzgeber, dass ,,cine Handlungsfihigkeit die Fahigkeit einer Person ist, sich im jeweiligen
rechtlichen Zusammenhang durch eigenes Handeln zu berechtigen und zu verpflichten.
Soweit nichts anderes bestimmt ist, setzt sie Entscheidungsfahigkeit voraus; im jeweiligen

Zusammenhang konnen noch weitere Erfordernisse vorgesehen sein“.8’

Dabei ist insbesondere zu beriicksichtigen, dass sich die aktuelle Ausgangssituation jederzeit
verédndern kann, eine gute Dokumentation stellt damit eine notwendige Basis jeglichen
Handelns im medizinischen Bereich dar. Dies gilt bei jeder einmal getroffenen Entscheidung,
dem sogenannten informed consent. Und es kann dartiber hinaus auch Situationen geben, in
denen die betroffene Person die von ihr bereits entschiedene MaRnahme doch ablehnt, obwohl
sie informiert wurde, also entscheidungsfahig sein konnte, was als informed refusal
bezeichnet wird.28 Die Griinde fiir die Ablehnung einer Manahme kénnen verschieden sein.
Das Spektrum der Mdglichkeiten erstreckt sich vom Willen oder Unwillen einer betroffenen
Person sich zu entscheiden bis hin zu einer manifesten Angst davor Giberhaupt Entscheidungen

zu treffen und sich damit zwischen zwei oder mehreren Optionen entscheiden zu massen.

Jener Teil der Entscheidungsfahigkeit, der in der Psyche der einzelnen Person begriindet liegt,
unterscheidet sich zwar vom kognitiven, ist aber nicht immer eindeutig abzugrenzen und zu
erfassen. Schon diverse Literatursuchen zum Begriff der Entscheidungsfahigkeit in der
Psychologie gestalten sich schwierig, wird allerdings das Gegenteil eingegeben, ndmlich die
Entscheidungsunféhigkeit, werden die Ergebnisse aussagekréftiger. So findet sich als
Definition ,,die Unfahigkeit, in einer Situation mit mehreren Handlungsalternativen eine
Auswahl zu treffen aufgrund einer Stérung des Entscheidungsprozesses, die mit bestimmten
Personlichkeitsmerkmalen, emotional-motivationalen Storungen oder mit Uberforderung der
intellektuellen Verarbeitungskapazititen einhergehen kann®.%® Zieht man nun Studien heran,

dann gibt es einige, die unterschiedliche psychische Erkrankungen oder Einschrankungen

8 ABGB, § 24 (2), https://www.jusline.at/gesetz/abgb/paragraf/24.

87 ABGB, § 24 (1), https://www.jusline.at/gesetz/abgb/paragraf/24.

8 Wallner, J., Rechtsethik in der Medizin, Wien, 2018.

8 pschyrembel Online, Nachschlagewerk, https://www.pschyrembel.de/.
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untersucht haben. Dabei wird beleuchtet, inwieweit psychische Beeintrachtigungen dann im
Behandlungsfall von kurz- und langfristigen Erkrankungen, Notfallen, Unféllen oder auch im
medizinischen Alltag oder bei der Pflege die Entscheidungsfahigkeit minimieren. Aus diesem
Grund haben einige EU-Léander bereits rechtliche Vorschriften erlassen, um spezielle
Gruppen von Menschen mit eingeschrénkter Entscheidungsfahigkeit, und darunter zahlen

insbesondere psychisch kranke Personen, zu schiitzen.%

Besonders bertcksichtigt werden sollten aber jene Personen, die neben einer psychischen
Storung auch noch ein hoheres Alter haben, denn eine Studie kommt zu dem Schluss, dass
gerade die Kombination einer psychischen Diagnose und eines fortgeschrittenen Alters zu

einer Verminderung der Entscheidungsfahigkeit fithren kann.%:

In bestimmten Entscheidungssituationen gerat die Psyche aber auch ohne Vorliegen einer
psychischen Erkrankung unter Druck, was sich dann auf die Entscheidungsféhigkeit
auswirken kann. Ausldser dafir sind auflergewohnliche und emotionale Belastungen, wie
Partnerschaftsprobleme, Erkrankungen von nahen Angehdrigen, oder ein plétzlicher
Todesfall aber auch Zeitdruck oder andere Stresssituationen wie finanzielle Schwierigkeiten
u.a.. Aber auch lang gehegte Winsche, die nicht in Erflllung gehen, kénnen sich auf die
Psyche und die Fahigkeit entscheiden zu konnen auswirken, wie der in dieser Arbeit
untersuchte Wunsch nach einem gesunden Kind. Wechselwirkungen zwischen Psyche und
Entscheidungsfahigkeit diirften auch in diesem Bereich eine Rolle spielen, wobei davon
ausgegangen werden kann, dass der jeweilige Einzelfall durchaus sehr unterschiedliche

Auspragungen haben kann.

Da die Urteilsfahigkeit in einigen Literaturstellen synonym zur Entscheidungsfahigkeit

verwendet wird, wurde dieser Sprachgebrauch auch fiir diese Arbeit angenommen.®?

5.2. Friihe Schwangerschaft und Entscheidungsféhigkeit

Im Bereich der Schwangerschaft ist es die schwangere Frau, von der primér die
Entscheidungsfahigkeit gefordert wird, in der heutigen postmodernen Zeit in Mitteleuropa ist

es auch zunehmend der/die Partner*in, der/die in den Entscheidungsprozess involviert wird

% Weixler, D., Hopperger, E., Willensfreiheit und Entscheidungsfahigkeit, S. 19-27.
% Ihl, R. fir die Autorengruppe, Welt Psychiatrie Assoziation Gerontopsychiatrische Sektion Konsensus-
Konferenz zu Ethik und Entscheidungsféhigkeit bei &lteren Menschen mit psychischen Stérungen, Zeitschrift
fiir Gerontopsychologie & -psychiatrie, 22 (2-3), 2009, S. 96.
92 Weixler, D., Hopperger, E., Willensfreiheit und Entscheidungsfahigkeit, S. 19-27.
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und von dem/r ebenso die F&higkeit entscheiden zu kdnnen, abverlangt wird. VVon ethischer
Seite wird dann mit dem Fortbestand der Schwangerschaft und der Entwicklung des Embryos
zum Feten noch von unterschiedlichen Vertretern eine Debatte zwischen dem gestuften
Lebensrecht und dem unbedingten Lebensrecht des Embryos bzw. Feten eingebracht.®® Je
weiter fortgeschritten eine Schwangerschaft ist, desto komplexer werden damit moégliche
Entscheidungen, nicht nur was den Entscheidungsprozess betrifft, sondern was die ethischen,

personlichen, emotionalen und rechtlichen Rahmenbedingungen angeht.

Die PND hat sich im Laufe der letzten Jahre zeitlich sehr weit in die friihe Schwangerschaft
vorverschoben, was die Erkennung von genetischen Defekten betrifft. Dies kann dazu gefuhrt
haben, dass die beteiligten und handelnden Personen leichtfertiger zu ihren Entscheidungen
kommen, da sich durch die friihzeitigen PND-Ergebnisse auch die Fristenlésung als Option
aufgetan hat und es zu einer gefiihlten Normalitdt geworden ist, diese Option auch
wahrzunehmen. Dies birgt allerdings die Gefahr eines slippery slopes, d.h. eines
zunehmenden leichtfertigen Umgangs mit Schwangerschaftsabbriichen. Aus der personlichen
Sicht der werdenden Eltern ist es in der sehr frilhen Phase einer Schwangerschaft schwierig
nachzuvollziehen, dass man jetzt schwanger ist und ein Kind heranwéchst. Wobei dies fur die
werdende Mutter noch anhand von einigen Symptomen wie Ubelkeit, Spannen in den Briisten
und Kreislaufproblemen bemerkbar ist, fir den/die Partner*in ist es noch viel diffiziler sich
mit einer Tatsache zu beschaftigen, die optisch noch nicht einmal wahrnehmbar ist. Die PND
hat durch ihre bildgebenden Verfahren, die eine relativ friihe Visualisierung des Embryos
bzw. Foten ermdglichen, aber auch dazu beigetragen, dass sich Partner*innen eher mit der
Schwangerschaft und dem werdenden Kind identifizieren kénnen und haben damit dessen
Individualisierung gefordert, — das werdende Kind wird als von der Mutter getrenntes

Individuum angesehen.®

Mitunter ist eine sehr frihe Schwangerschaft aber noch gar nicht bewusst,
Regelverschiebungen, kein eindeutiger Schwangerschaftstest oder noch kein Termin beim/bei
der Gynéakolog*in kénnen dazu fiihren, dass Schwangerschaften erst am Ende des ersten
Trimenons festgestellt werden. Und lege artis ist auch die offizielle Meldung einer
Schwangerschaft beim Dienstgeber erst ab der 12. SSW angezeigt, denn Angaben vor diesem

Zeitpunkt konnen riskant sein, da noch das erhdhte Risiko einer Fehlgeburt besteht. Aus

9 Seidel, J., Schon Mensch oder noch nicht? Zum ontologischen Status humanbiologischer Keime, Ethik im
Diskurs 4, Stuttgart, 2010, S. 138-166.
% Hacker, H., Ethik der genetischen Friihdiagnostik, Sozialethische Reflexionen zur Verantwortung am Beginn
des menschlichen Lebens, 2002, S. 255.
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diesen Griinden ist eine sehr frihe Beschéftigung mit der Schwangerschaft nicht immer
gegeben. Und es gilt prinzipiell zwischen einer lang ersehnten Schwangerschaft, also einem
Kinderwunsch, und einer Schwangerschaft zu unterscheiden, die vielleicht auch tiberraschend
erfolgt ist, und dann entweder gewiinscht oder nicht erwiinscht ist. Im Rahmen dieser Arbeit
wurden nur gewinschte Schwangerschaften untersucht, die Entscheidungsfahigkeit bezieht
sich damit nur auf jene Friihschwangerschaften, wo die werdende Mutter bzw. das Elternpaar

sich auf das Kind freuen und freiwillig Gber eine PND entscheiden kénnen.

Die Freiheit der einzelnen schwangeren Frau bzw. der werdenden Eltern sich fur oder gegen
eine PND entscheiden zu konnen, ist dabei in einen Rahmen eingebettet, der sich an
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, kulturellen Gegebenheiten aber auch der Screening-
Praxis des jeweiligen Landes orientiert.®® Die Screening-Praxis fir die PND ist in den
einzelnen EU-L&ndern sehr unterschiedlich organisiert, sowohl was die Durchfiihrung, als
auch die Finanzierung betrifft und hat damit unmittelbare Auswirkungen auf die
Entscheidungsfahigkeit der betroffenen Personen. In Osterreich werden genetisch
vorbelastete Schwangere oder werdende Paare in ein spezielles Programm aufgenommen, wo
samtliche Untersuchungen und darunter auch die PND von staatlicher Seite durchgefuhrt,
organisiert und auch bezahlt werden. Hier ist die Entscheidungsfahigkeit der betroffenen
werdenden Eltern auf ein Ja oder Nein reduziert, entweder man ist im Programm dabei oder
verweigert dieses, was mittlerweile dokumentiert werden muss, um die behandelnden
Arzt*innen absichern zu kénnen. Mittlerweile zahlen auch Mehrlingsschwangerschaften zu
den Risikoschwangerschaften, ebenso wenn eine Erkrankung der Schwangeren vorliegt,
womit diese auch engmaschig kontrolliert werden und ebenso die PND-Tests durchlaufen

sollten, dies wird auch bei Schwangeren tber 35 Jahre so gehandhabt.

Bei den Uber 30-jahrigen Schwangeren wird eine dezidierte Empfehlung der/s behandelnden
Gynékolog*in oft als Verschreibung oder Anordnung verstanden, sodass die
Entscheidungsfahigkeit in diesen Féllen bereits eingeschrankt wird. Derzeit verlauft das
Procedere bei Schwangerschaften, die aus der Sicht des/r Arzt*in kein oder nur ein geringes
Risiko darstellen noch etwas anders, wenn es auch schon im stadtischen Bereich und bei
privatversicherten Personen zu einer vermehrten Absicherung seitens der behandelnden
Arzt*innen gekommen ist und PND-Tests einen Empfehlungscharakter haben, besonders gilt

dies fur IVF-induzierte Schwangerschaften.

% Baldus, M., Selbstbestimmtes Entscheiden? Zugzwange und Wirkméachte im Kontext pranataler Diagnostik,
S. 27-48.
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Werdende Eltern mit einer Nicht-Risikoschwangerschaft stehen auflerhalb des staatlich
organisierten und bezahlten Screening-Programms und haben damit einen
Entscheidungsspielraum, der theoretisch noch sehr groR ist, denn sie haben es selbst in der
Hand sich mit dem Thema der PND auseinanderzusetzen oder auch nicht. Die zunehmende
Okonomisierung der PND hat allerdings dazu gefiihrt, dass es nicht nur mehrere Anbieter und
Firmen gibt, sondern auch die Laborkapazitit ausgelastet werden sollte, womit unterstellt
werden kann, dass es seitens der Arzteschaft nicht immer nur rein medizinische Griinde fiir
eine Empfehlung zu einer diagnostischen Untersuchung bei der ,normal verlaufenden

Frithschwangerschaft* gibt.%

Eine mdgliche Folge davon ist, dass Frauen oder Paare in der Frihschwangerschaft dann gar
nicht in die Entscheidungsfahigkeit kommen, denn es wird von &rztlicher Seite eine PND
empfohlen und die weitere Schwangerschaft wird bis zum Testergebnis womdglich unter
Vorbehalt gestellt.*” In der Literatur wird dies als tentative pregnancy bezeichnet, ein
Ausdruck fir eine zurtickgehaltene Bindung zwischen der Schwangeren und dem werdenden
Kind.% Mehrere qualitative und quantitative Untersuchungen aus europaischen Landern und
Kanada unterstiitzen Zweifel, dass es selbst bei einem informed consent, der lege artis vor
jeder diagnostischen Untersuchung durchgefuhrt werden sollte, nicht garantiert werden kann,
dass ,,damit das Versprechen auf eine informierte und bewusste Entscheidung der einzelnen
Frau qualitativ und quantitativ eingelost werden konnte“.%® Die Entscheidungsfahigkeit der
werdenden Mutter bzw. des werdenden Elternpaares wurde damit verringert, wobei das
urspriingliche Ziel ein gegensatzliches war. Grundsatzlich sollte der informed consent vor
einer PND namlich eine umfassende Aufklarung tber Risiken und potentielle Schadigungen
des Kindes beinhalten und von einer unabhangigen Beratungsstelle durchgefiihrt werden.'%
Ist der/die aufklarende Arzt*in zugleich die behandelnde Person, kann dies die
Entscheidungsfahigkeit des Paares bzw. der Schwangeren durch die direktive Beratung
reduzieren.!®* Speziell die Empfehlung zu einem NIPT durch den/die betreuende
niedergelassene/n Gynékolog*in kann dann mitunter auch ein finanziell attraktives

Geschaftsmodell fiir den/die Arzt*in darstellen, — es gibt aber auch Falle wo betreuende

% Schockenhoff, E., Ethik des Lebens. Grundlagen und neue Herausforderungen, Freiburg, 2009, S. 345-370.
9 Baldus, M., Selbstbestimmtes Entscheiden? Zugzwange und Wirkméchte im Kontext pranataler Diagnostik,
S. 27-48.
% Schockenhoff, E., Ethik des Lebens. Grundlagen und neue Herausforderungen, S. 345-370.
% Baldus, M., Selbstbestimmtes Entscheiden? Zugzwange und Wirkméachte im Kontext préanataler Diagnostik,
S. 27-48.
100 Schockenhoff, E., Ethik des Lebens. Grundlagen und neue Herausforderungen, S. 345-370.
101 Hacker, H., Ethik der genetischen Frithdiagnostik, Sozialethische Reflexionen zur Verantwortung am Beginn
des menschlichen Lebens, S. 281.
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Frauenarzt*innen diese VVorgangsweise ablehnen und fiir einen Test an Kooperationspartner

verweisen.

Ein potentielles weiteres Risiko fur die Einschrankung der Entscheidungsféahigkeit stellt auch
das Ergebnis der nicht invasiven Tests dar, denn diese bieten keine eindeutige Information,
da sie nur auf Wahrscheinlichkeitsberechnungen basieren. Eine konkrete Handlung daraus
abzuleiten fallt einigen schwangeren Frauen und Paaren schwer. Die laufenden Termine bei
den Arzt*innen konnen auch dazu fiihren, dass in der Meinung alles fiir die Gesundheit des
Kindes zu tun, hier ein Gberhthtes Bediirfnis nach Sicherheit geschiirt wird und die Fahigkeit
eigene Entscheidungen zu treffen negativ beeinflusst wird. Und da die PND eine
pathologische Tendenz hat, da es ihre eigentliche Aufgabe ist Diagnosen zu erstellen, die von
der sogenannten Norm abweichen, wird dies noch weiter verstarkt.’%? Auf diese Art konnen
dann Paare mitunter in eine Spirale von Entscheidungen hineingezogen werden. Das
Bedurfnis nach einem gesunden Kind kann dann dazu fuhren, dass die Entscheidung zu einer
PND und weiteren Schritten nur geféllt wird, um eine Bestatigung der Gesundheit des Kindes
zu erhalten.®® Fallt dann allerdings der Test oder gar die invasive Untersuchung nicht gut aus,
mussen es die werdenden Eltern auch aushalten sich mit diesem belastenden und unerwarteten
Ergebnis auseinanderzusetzen.!®* Eine Beschaftigung mit ethischen Prinzipien zu diesem
Zeitpunkt kann die Entscheidungsfahigkeit unterstiitzen, die emotionale Belastung steht aber
in keiner Relation zu einer vor der PND-Entscheidung gefiihrten Auseinandersetzung, denn

das Thema einer Behinderung des Kindes steht dann bereits im Raum.

Wird ein routineméBiger Einsatz mit einem generellen PND-Screening fir alle
Schwangerschaften ab einer bestimmten Altersgrenze, wie bereits in einigen EU-Landern
angeboten und bezahlt, angedacht, dann wird riskiert, dass es zu einer Verénderung der
Bewertung von Behinderung und Krankheit nicht nur bei den Paaren, sondern auch in der
Gesellschaft kommt.1% Aus diesem Grund haben einige Lénder eine unabhéngige Beratung
vor dem Screening festgelegt, um schwangere Frauen und Paare zu informieren. Diesem

Thema widmet sich daher der empirische Teil dieser Arbeit, denn es ist bis dato in Osterreich

102 Kipke, R., Wie wollen wir leben? Vom Freiheitspotential der Reflexion tiber das gute Leben im Umgang mit
der Medizin, in: Feichtner, A., Kértner, U., Likar, R., Watzke, H., Weixler, D. (Hrsg.): Assistierter Suizid
Hintergriinde, Spannungsfelder und Entwicklungen, Berlin, 2022, S. 105-118.
103 Hacker, H., Ethik der genetischen Frithdiagnostik, Sozialethische Reflexionen zur Verantwortung am Beginn
des menschlichen Lebens, S. 227.
104 Schockenhoff, E., Ethik des Lebens. Grundlagen und neue Herausforderungen, S. 345-370.
105 Schockenhoff, E., Ethik des Lebens. Grundlagen und neue Herausforderungen, S. 345-370.
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noch nicht untersucht worden, ob diese Initiativen die Entscheidungsféhigkeit erhdhen

konnten.
5.3. IVF-induzierte Schwangerschaft und Entscheidungsfahigkeit

Bei den kinstlich erzeugten Schwangerschaften ist das Thema der Entscheidungsfahigkeit
zeitlich noch einmal nach vorne verlagert. Denn der Kinderwunsch stellt eine permanente
Auseinandersetzung dar, die auch im Alltagsleben immer mitschwingt und nicht nur eine
zeitliche Koordination abverlangt, sondern auch zu emotionalen Belastungen der betroffenen
Personen flhren kann. Entscheidet sich ein Paar zu diesem Schritt, dann werden bei der Frau
durch die Gabe von Hormonen die eigenen Eizellen in ihrem Kdorper stimuliert, sodass sie
heranwachsen und dann zu einem bestimmten Zeitpunkt mittels einer Punktion entnommen
werden kénnen und mit dem Samen des Mannes auBerhalb des Kdrpers zusammengebracht
werden. Gelingt eine Befruchtung dann kann eine gewisse Anzahl an befruchteten Eizellen
wieder in die Geb&rmutter der Frau zurtickgesetzt werden und kann sich zu einem Embryo
weiterentwickeln. Die Befruchtung verlauft damit auBerhalb des Kdorpers in sogenannten
Petri-Schalen, die im Laborbereich eingesetzt werden. Daher stammt auch die Bezeichnung
In-Vitro-Fertilisation. Die Anwendung einer IVVF bedeutet auch, dass es in bestimmten Phasen
zu einer Entkoppelung zwischen Sexualitdt und Reproduktion kommt, denn die
Sexualfunktion wird zeitweise darauf reduziert ein Ergebnis in Form eines Embryos zu
erzielen. Bei der Frau bedeutet dies mit hochdosierter Hormontherapie im Vorfeld der
Befruchtung mdglichst viele und schéne Eizellen zu entwickeln und beim Mann eine gute
Spermienqualitit und -quantitat aufzuweisen.%® Die Okonomisierung der IVF ist mittlerweile
ein Faktum, da auch die finanzielle Unterstltzung der Offentlichen Hand durch den IVF-
Fonds auf Ergebniszahlen wie Anzahl der befruchteten Eizellen, Zahl der Embryonen und
Baby-Take-Home-Rate reduziert ist, nur die messbaren wirtschaftlichen Eckdaten zahlen und
werden auch bezahlt.2®” Die Objektivierung des Embryos bis hin zur gesetzlichen Regelung
von uberzahligen Embryonen, die dann nur mehr als Sachgegenstande registriert werden, ist

hier schon sehr weit fortgeschritten.%®

106 Ammicht-Quinn, R., Bobbert, M., Haker, H., Heimbach-Steins, M., Kostka, U., Mensink, D., Schmedders,
M., Schmidt, S., Schneider, M., Frauen in der Praxis der Reproduktionsmedizin und im bioethischen Diskurs —
eine Intervention, in: Hilpert, K., Mieth, D. (Hrsg.): Kriterien biomedizinischer Ethik. Theologische Beitrage
zum gesellschaftlichen Diskurs, Freiburg, 2006, S. 444-470.

lo7 Rechtsinformationssystem des Bundes, RIS,
https://www.ris.bka.gv.at/GeltendeFassung.wxe? Abfrage=Bundesnormen&Gesetzesnummer=10005158,
Zugriff am 5.7.2023.
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Die Versachlichung der Fortpflanzung durch die Methoden der kiinstlichen Befruchtung fuhrt
auch bei den Paaren dazu, dass ihre Entscheidungsfahigkeit in mehreren Bereichen
eingeschrankt wird auf ein Ja oder Nein oder auf das Funktionieren beschrankt ist und so
Emotionen kaum bis keine Rolle spielen und mdgliche Bindungen an das werdende Kind
unterbunden und ausgeblendet werden. Die psychosoziale Lebenssituation als
Rahmenbedingung fir die urspriingliche Entscheidung zu einer IVF wird weggeschoben,
denn alles ist dem Prozedere unterworfen, das technisch zu funktionieren hat. Die
Entscheidungsfahigkeit ist auf Ldsung von Problemen und Setzen von Handlungen
programmiert, die Erkenntnisfahigkeit wird in diesem Vorgang zwar vergrofiert, da, um das
Handeln und die Folgen des Handelns kognitiv erfassen zu kdnnen, einige und oft mehrere
einander bedingende Denkschritte notwendig sind, aber die voluntative Fahigkeit kann nur

mehr in einem Rahmen bestimmen und die Steuerung des Verhaltens ist davon auch betroffen.

Auch der zeitliche Druck eine Entscheidung zu treffen kann zu vorschnellen Handlungen
fiihren, wie z. B. zu einer schnellen Zustimmung zu einer Ldsung, die dann das Ende einer

Krise bedeuten kann.1%°

Die autonome Wahl und die Entscheidungsfreiheit bei der Reproduktionsmedizin sind Werte,
die in der postmodernen westlichen Welt mittlerweile fest verankert sind und unter dem
Begriff ,,reproduktive Autonomie gehandelt werden.'*? Es soll damit klargestellt werden,
dass eine Frau das Recht hat die eigene Reproduktion zu gestalten, also entweder Mutter zu
werden, ob auf natrliche oder kiinstliche Weise, sich aber auch dagegen zu entscheiden,
unabhéngig von anderen Personen oder gesellschaftlichen oder rechtlichen Zwéngen. Aus
diesem Begriff wird dann mitunter auch das muditterliche oder elterliche Recht auf Wissen
abgeleitet, das sich auf die PND bezieht und prospektiven Mittern bzw. Eltern Informationen

iiber den gesundheitlichen Status des Embryos oder Feten geben soll.*!

Bei der durch eine kinstliche Befruchtung hergestellten Schwangerschaft ist die autonome
Reproduktion der Frau bzw. des Paares zwar theoretisch gegeben, man darf aber die
Abhangigkeit von den behandelnden Anbietern, also den Instituten und deren Leistungen, ob

109 Ammicht-Quinn, R., et al, Frauen in der Praxis der Reproduktionsmedizin und im bioethischen Diskurs —
eine Intervention, S. 444-470.
110 Hacker, H., Ethik der genetischen Frithdiagnostik, Sozialethische Reflexionen zur Verantwortung am Beginn
des menschlichen Lebens, S. 185.
111 Hacker, H., Ethik der genetischen Frihdiagnostik, Sozialethische Reflexionen zur Verantwortung am Beginn
des menschlichen Lebens, S. 197.
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Personal oder Labor, nicht unterschitzen.!? Viele Aussagen und Empfehlungen sind
womdaglich nicht objektiv, sondern interessensgeleitet und unterstutzen so nicht immer die
Entscheidungsfahigkeit des Paares, sondern lenken sie in eine bestimmte Richtung. Damit
lauft die reproduktive Autonomie, die eigentlich eine Dienstleistung beanspruchen will,
Gefahr von dieser gesteuert zu werden. Und das bereits angesprochene Recht auf Wissen in
diesem der Schwangerschaft zeitlich vorgelagerten Bereich ist eine besonders schwierige
Thematik, die mehrere ethisch auch grenziberschreitende Schritte implizieren kann und Paare

damit Uberfordern kann.

Die Entscheidung fur eine IVF-induzierte Schwangerschaft, und damit ein IVF-Institut, ist
mittlerweile zumindest im stadtischen Bereich gesellschaftsfahig geworden, fuhrt aber dazu,
dass die eigene Entscheidungsfahigkeit ab einem gewissen Zeitpunkt praktisch abgegeben
wird. Das IVF-Institut kontrolliert und Uberwacht nach Ablaufschemata die Qualitat des
werdenden Kindes. Terminvorgaben werden festgelegt, in die Kalender eingetragen und von
den Betroffenen selbstverstandlich eingehalten, da sie der Gesundheit des zukiinftigen Kindes
dienen, ohne dass die einzelnen Schritte nochmals auf ihre ethische Rechtfertigung tberprift
werden, wozu dann im hektischen Alltag oft Raum und Zeit fehlt. Das Recht der
reproduktiven Autonomie wird aulerdem noch durch das Lebens, Gesundheits- und

Informationsrecht des zukiinftigen Kindes begrenzt.**3

Bei IVF-induzierten Schwangerschaften gibt es bereits Untersuchungen, die
Wechselwirkungen der Psyche und der Reproduktionsmedizin untersucht haben, darunter
auch das Problem der Subfertilitat von Paaren. Urspringlich wurde vermutet, dass neben
Stress auch andere psychische Probleme ein Hauptfaktor sind, der die Fertilitat einschréanken
konnte. Jene wissenschaftlichen Studien, die dieses Argument unterstiitzt haben, sind
allerdings alter als 20 Jahre und entsprechen damit nicht mehr dem neuesten Stand der
Forschung, es kann mittlerweile davon ausgegangen werden, dass bei nur 5% der Félle ,,eine
Fertilitatsstorung tiberwiegend oder ausschlieRlich psychisch bedingt ist*.1*4 Es wird aber laut
Studie angenommen, dass psychosomatische Aspekte einen Einfluss auf das
reproduktionstechnische Verfahren haben kdnnen, weswegen eine psychosoziale Beratung

112 Ammicht-Quinn, R., Bobbert, M., Haker, H., Heimbach-Steins, M., Kostka, U., Mensink, D., Schmedders,
M., Schmidt, S., Schneider, M., Frauen in der Praxis der Reproduktionsmedizin und im bioethischen Diskurs —
eine Intervention, S. 444-470.
113 Hacker, H., Ethik der genetischen Frithdiagnostik, S. 198.
114 Wischmann, T., Macht ,,Stress* subfertil? Psyche und Mythen in der Reproduktionsmedizin, Gynikologische
Endokrinologie 2, 2010, S. 124-128.
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wahrend der Behandlung zur Verfligung gestellt werden sollte.?*> Ob diese professionelle
Unterstutzung allerdings unabhangig angeboten werden soll oder vom behandelnden IVF-
Institut und ob dieser Unterschied im Angebot dann einen Einfluss auf die
Entscheidungsfahigkeit der behandelten Personen hat, wurde in dieser Studie nicht

untersucht.

Der Prozess der Entscheidungsfindung setzt sich aus vielen Schritten zusammen, eine
wichtige Voraussetzung ist dabei die Entscheidungsfahigkeit. Wird diese eingeschrankt, sei
es im Bereich der Erkenntnisfahigkeit oder auch der Willensbildungsféhigkeit, so kann eine
autonome Entscheidungsfindung nicht gelingen. Im hier néher untersuchten Bereich der
PND, wo werdende Eltern wahrend der frihen Schwangerschaft unabhdngige und
eigenverantwortliche Entscheidungen fur das zukiinftige Leben des werdenden Kindes treffen
sollen, kann es zu Einschrankungen ihrer Entscheidungsfahigkeit kommen. Ein spezieller
Bereich sind die IVF-induzierten Schwangerschaften, wo sich die Entscheidungsfindung
zeitlich nach vorne verlagert hat und wegen der Methoden und des Prozedere der kiinstlichen
Befruchtung auch bewusst abgegeben wurde. Die Forschungsfrage konnte damit in einem
Unterpunkt der Frage nachgehen, ob eine Beratung und eine Auseinandersetzung mit
ethischen Fragestellungen die bewusste und eigenverantwortliche Entscheidung fir oder

gegen eine PND insbesondere bei IVF-induzierten Schwangerschaften unterstiitzen kann.

6. Die vier biomedizinischen Prinzipien als Basis der Entscheidungsfindung

Die vier Prinzipien der biomedizinischen Ethik gehen auf Beauchamps und Childress zurtick,
die sich bereits in den spaten 70er und frihen 80er Jahren mit ethischen Fragen im
Gesundheitsbereich beschaftigt und eine Prinzipien-basierte Ethik entwickelt haben. Damals
galt es vor dem Hintergrund der aufstrebenden Biomedizin ,,universell bindende Normen zu
prasentieren, die unvermeidbare Startpunkte bilden, um festzulegen, was in allen

Gesellschaften ethisch akzeptabel ist.«116

Der Ausgangspunkt dieses Ethikmodells ist ein theoretischer ethischer Ansatz, das Ziel ist
eine Urteilsbildung, die auf mehreren grundsétzlich gleichrangigen Prinzipien basiert und

diskutiert wird, um als verniinftig anerkannt werden zu konnen.''’ Damit kann der auf

115 Wischmann, T., Macht ,,Stress* subfertil? Psyche und Mythen in der Reproduktionsmedizin, S. 124-128.
116 Beauchamp, T. L., Childress, J. F., Principles of biomedical ethics, Oxford?®, 2019, S. 458.
117 Beauchamp, T. L., Childress, J. F., Principles of biomedical ethics, Oxford® 2019.
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Prinzipien Dbasierte ethische Ansatz zwischen der Gesinnungsethik und der
Verantwortungsethik angesiedelt werden.!®

Da es gerade am Anfang und am Ende des Lebens zu unterschiedlichen Interessen und
Ansprichen beteiligter Personen kommen kann, die womdglich Grundsatzdiskussionen
verursachen und auch zu unuberwindbaren Kontroversen fiihren kdnnen, haben die beiden
Autoren speziell fur diese Bereiche ihre auf Prinzipien basierte Ethik weiterentwickelt. Es
war auch ihr Anliegen, dass dieser Ansatz prinzipiell nicht partikuldren oder regionalen
Interessen oder Moralvorstellungen unterworfen sein sollte, sondern flexibel bleiben sollte,

damit er fiir bestimmte legitime Bediirfnisse adaptiert werden kann.!°

Ein weiterer Anspruch war, bei Auftreten von moralischen Dilemmata keine zeitintensiven
Diskussionen philosophischer Problemstellungen zu erdrtern, sondern innerhalb kirzester
Zeit tatsachlich ethisch basierte Entscheidungen treffen zu kénnen. Der Fokus lag darauf, sich
an ,,weithin konsensfdhigen ,,mittleren” Prinzipien zu orientieren, die mit verschiedenen

Moraltheorien vereinbar sind“1%,

Die vier Prinzipien kénnen damit sowohl zwischen den verschiedenen ethischen Theorien als
auch den Einzelfallen vermitteln.'?* Sie kniipfen an sogenannte Alltagsiiberzeugungen an, die
moralisch akzeptiert sind und in einer Rekonstruktion interpretiert, konkretisiert und
gewichtet und in einen Zusammenhang gebracht werden, was auch als , kohédrentistischer
Begriindungsansatz“ bezeichnet wird.'??> Am Ende dieser Uberlegungen sind konkrete
Handlungsoptionen maéglich, die in der Praxis rasch umsetzbar sind. Im Einzelfall kann einem
oder zwei Prinzipien eine groRere Gewichtung zuerkannt werden, wodurch sie in der
Diskussion einen Schwerpunkt haben, und basierend darauf kann ein reflektierter aber doch

schneller Kompromiss gefunden werden.'?

Der Nachteil ist, dass damit nicht immer definitive und nachhaltige Ldsungen fiir dhnliche
Problemstellungen erreicht werden kénnen, sondern es wird ein Prozess initiiert, der mitunter

in Schritten vorgehen kann, die zu einem spateren Zeitpunkt fir den spezifischen Einzelfall
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121 Wallner, J., Rechtsethik in der Medizin, Wien, 2018, S. 100.
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wiederholt werden kdnnen oder auch missen, falls sich die Rahmenbedingungen verandert

haben.

Die vier Prinzipien, namlich Achtung der Selbstbestimmung, Nichtschaden, Wohltun und
Gerechtigkeit, sind unveranderte Basis der an Prinzipien orientierten Ethik und sollen ein
Gleichgewicht an Uberlegungen darstellen.?*

6.1. Prinzip der Autonomie

Dieses Prinzip wird auch als Selbstbestimmung bezeichnet und kommt aus dem Griechischen
und wird aus den zwei Begriffen autos und nomos zusammengesetzt.*?® Der Begriff driickt
den Anspruch aus, Uber die eigene korperliche und geistige Integritat bestimmen zu kénnen.
Die Gestaltung des eigenen Lebens, die sogenannte Lebensplanung, ist damit zentral und wird
mitunter gegen die Vorstellungen anderer Personen verteidigt. Das autonom handelnde
Individuum entscheidet somit frei, was im medizinischen Alltag jedoch oft schwierig ist. Im
Krankenhaus und Pflegebereich berlhrt dieses Prinzip das Verhéltnis von Patient*innen,
Arzt*innen und Pfleger*innen und manchmal auch die Kommunikation mit den Angehérigen.
Es geht um den Respekt vor der Autonomie der betroffenen Person, die auch im Krankheits-
oder Pflegefall gewahrleistet sein muss, wenn Abhéangigkeiten und autoritdre Verhaltnisse

entstehen kénnen.

Die Autoren gehen bei ihrer an Prinzipien orientierten Ethik davon aus, dass womdglich keine
idealen Voraussetzungen vorliegen, weswegen sie drei Bedingungen nennen, um eine
autonome Entscheidung gewdhrleisten zu konnen: die Handlung muss bewusst gesetzt
werden konnen, die Information muss vorher verstanden werden und darf nicht beeinflusst
oder kontrolliert werden.'?® Fiir bestimmte Personengruppen, wie demente Personen, kleine
Kinder etc., kann selbst dies schwierig sein. Die Bandbreite ist hier sehr gro3, weswegen
mitunter  dritte  Personen involviert werden missen. Eine  entsprechende

Informationsvermittlung ist eine notwendige Voraussetzung.?’

Und es gibt auch Situationen, wo Betroffene nicht autonom handeln wollen, da sie sich mit

einem bestimmten Thema nicht auseinandersetzen wollen und der Ansicht sind, dass dies

124 Wallner, J., Rechtsethik in der Medizin, Wien, 2018, S. 100.
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lieber andere Personen fiir sie entscheiden sollen.!?® Auch aus diesem Grund wurden die
Informationspflicht und der informed consent (Aufklarungspflicht) und informed refusal
(Behandlungsverweigerung) des/r Patient*in geschaffen.’?® Viele zusétzliche, zum Teil
bereits gesetzlich verankerte VVorschriften und Leitlinien, die permanent an den medizinischen
Fortschritt bzw. Erkenntnisse angepasst werden, sind in der Folge im und fur den
Gesundheitsbereich etabliert worden. Der Schutz der Selbstbestimmung auch unmdiindiger

Personen soll damit abgesichert werden.
6.2. Prinzip des Nichtschadens

Diesem Prinzip, manchmal auch als nihil nocere bezeichnet, musste sich jede/r Arzt*in
verpflichten. Historisch kommt es in dieser Form in den Schriften des Hippokrates nicht vor,
sondern ist nur die Ubersetzung einer einzelnen Passage.'*° Es zielt darauf ab, dass bei einer
medizinischen Behandlung der oder die Patient*in keinen Schaden erleiden und dass sich der
Zustand auf keinen Fall verschlechtern soll.**! Damit soll abgesichert werden, dass die zu
behandelnde Person keinen Schaden erleidet. Aber es soll auch aktiv fur die Pravention der
Schadensabwehr gesorgt werden, indem Gutes getan und Schlechtes unterlassen wird, soweit
dies in den Fahigkeiten und der Urteilsfahigkeit der behandelnden Person liegt.'* Die
Anwendung einer Risiko-Nutzen-Analyse ist im medizinischen Alltag mittlerweile state-of-
the-art, vor allem wenn es um operative Eingriffe oder medikamenttse Behandlungen geht,
die zwar das verursachende Ubel beseitigen, die Lebensqualitat der/s Patient*in aber
gleichzeitig auch beeintrachtigen konnten. Die Autoren sehen hier eine Schnittmenge

zwischen dem Nichtschadensprinzip und dem Benefizienz-Prinzip.**?

In diesen Bereich fallen unterschiedliche Indikationen und Themen, darunter insbesondere
die sensiblen Phasen am Anfang als auch am Ende des Lebens. Beispielhaft fiir den Anfang
des Lebens sei hier die neonatologische Betreuung von Frithchen erwahnt, wo im Einzelfall
abgewogen werden muss, ob ein bestimmter Eingriff zwar zu einer Lebensverlangerung, aber
auch zu einer weiteren Schédigung des Neugeborenen fiihren koénnte. Die Frage der
L ebensqualitit steht im Mittelpunkt der Uberlegungen und Diskussionen, gerade wenn es sich

um sehr frihe Frihchen bzw. zu friih Geborene mit einer schweren Behinderung oder
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Erkrankung handelt.!3* Dies betrifft dank medizin-technischer Fortschritte aber mittlerweile
bereits die PND, wenn eine mogliche Behinderung oder Erkrankung des Fetus entdeckt wird
und es dann um die Entscheidung fur das weitere VVorgehen bzw. die Behandlung oder Nicht-

Behandlung geht.
6.3. Prinzip der Benefizienz

In der deutschen Ubersetzung oft als ,,Wohltun* oder auch als ,,Fiirsorge* bezeichnet, will
dieses Prinzip erreichen, dass die betroffene Person Vorteile erféhrt, also einen Mehrwert
erhalt, oder dass das Wohl erhalten bleibt, wiederhergestellt oder gefordert wird, es soll also
Nutzen fir die Person erzielt werden. Dieser wird im Pflegebereich als Wohlergehen,
Sicherheit und Wohlbefinden bezeichnet und in der medizinischen und pflegerischen
Betreuung oft als das oberste Gebot angesehen. Die beiden Autoren unterteilen die
Benefizienz in zwei Teile, namlich den positiven, das bereits erwéhnte Wohlergehen, und in
den Nutzwert, der das beste zu erzielende Resultat im Auge hat.**> Damit kann dieses Prinzip
in Konflikt zu anderen Themenbereichen und Prinzipien geraten. Risiken mussen abgewogen
werden, das kann das erwahnte Nichtschadens-Prinzip berlhren. Kosten, ein im 6ffentlichen
Gesundheitsbereich nicht zu vernachlassigender Bereich, mussen analysiert und
gerechtfertigt werden, womit ein potentieller Konflikt mit dem Gerechtigkeitsprinzip

entstehen kann.13®

Im Bereich der Schwangerschaft, wo Mutter und Kind eine besondere Beziehung haben, die
gleichzeitig eine Abhangigkeit impliziert, steht das Benefizienz-Prinzip in einem
Spannungsverhéltnis zur Selbstbestimmung der Frau. Sei es bei der Entscheidung flr oder
gegen eine PND, wo die werdende Mutter sich fir oder gegen eine Abklarung entscheiden
muss, als auch in weiterer Folge womdglich fur oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch.
In bestimmten Féllen fallt wiederum die Abgrenzung zwischen dem Nichtschadens-, dem
Benefizienz- und dem Autonomie-Prinzip schwer, wenn eine schwangere Patientin eine
wichtige Operation oder Medikation ablehnt, die betreuenden Arzt*innen aber davon
Uberzeugt sind, dass dieses Vorgehen nicht nur keinen Schaden erzeugt, sondern

gesundheitliche Vorteile verschaffen kann.
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6.4. Prinzip der Gerechtigkeit

Das Gerechtigkeitsprinzip ist das am Schwersten fir den spezifischen Einzelfall
anzuwendende Prinzip, da es Menschen, Situationen und Institutionen einbeziehen muss,
mitunter auch die Gesellschaft, woraus sich ein sehr weitldufiges Feld ergibt. Soziale und
soziookonomische Gerechtigkeit kénnen hier Berticksichtigung finden, insbesondere wenn es

um den Einsatz finanzieller Mittel und die Verteilung oft knapper Ressourcen geht.

Im spezifischen Fall der PND in Osterreich kénnte man die Frage der sozialen Gerechtigkeit
in Bezug auf die freiwillig zu leistenden und relativ hohen Geldbetrage fiir Tests bzw.
invasive Untersuchungen anfuhren. Zwar werden sich die Kosten der nicht invasiven Tests
durch Konkurrenz und damit weitere Anbieter verringern, aber prinzipiell ist es fur finanziell
besser gestellte Personen leichter moglich eine PND durchfuihren zu lassen. Risikogruppen
stehen dabei, wie schon in der Einleitung erwahnt, unter einem besonderen finanziellen
Schutz. In einigen EU-Léndern wird ein Teil oder die gesamte PND unter bestimmten
Voraussetzungen aus der ¢ffentlichen Hand finanziert.23” Im 6sterreichischen Sozialstaat wird
dies zwar von einigen Interessensgruppen angedacht, da sich hier ein Spannungsfeld zwischen
Gerechtigkeit und Benefizienz eréffnet, allerdings wird eine mégliche Umsetzung im Mutter-
Kind-Pass, vermutlich langere Zeit in Anspruch nehmen, da zuerst die finanziellen
Rahmenbedingungen geschaffen werden mussen.

Fur die im Rahmen dieser Arbeit beratenen Schwangeren bzw. werdenden Eltern, die eine
PND iberlegen und es sich auch finanziell leisten kdnnen, spielte dies keine entscheidende
Rolle. Das mit dem Alter der Schwangeren ansteigende Risiko flr eine genetische
Fehlentwicklung des Kindes ist oft der ausschlaggebende Grund, eine PND zu initiieren und
zu bezahlen, im Falle einer privaten Krankenversicherung wird diese herangezogen. Und
Eltern mit einem Kinderwunsch z&hlen besonders zu dieser Personengruppe, da sie dazu
tendieren samtliche Optionen in Anspruch nehmen zu wollen, um das lang ersehnte Kind

dann auch ,,gesund* auf die Welt bringen zu kénnen.

Beleuchtet man die vier Prinzipien gerade aus der Sicht der PND, wird in diesem sehr
speziellen Nischenbereich der Autonomie der Eltern eine VVorrangstellung eingerdumt, wobei
sich aus der philosophischen Perspektive die Frage erhebt, ob diese nach der Tradition von

John Locke als individuelle Selbstbestimmung angesehen wird oder als verninftige

137 Reinsperger, 1., Regulation and financing of prenatal screening and diagnostic examinations for fetal
anomalies in selected European countries, S. 10.
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Selbstgesetzgebung des Menschen, was eher auf die kontinentaleuropdische Sichtweise und

Immanuel Kant zurtickgefuhrt werden kann.**

Die vier biomedizinischen Prinzipien konnten im Einzelfall der Entscheidung fiir oder gegen
eine PND einen sehr guten Rahmen darstellen, in dem sich die werdenden Eltern orientieren
konnen. Gerade fir jene werdenden Eltern mit einer durch eine IVF-induzierte
Schwangerschaft konnte dieses Ethikmodell einen Zugang zu ethischen Fragestellungen
bieten, die wéhrend des sehr technischen Prozesses im Vorfeld vernachldssigt oder

unterdrickt worden sind.

7. Die medizinethische Fallberatung

7.1. Methodik und Aufbau

Die unabhéngige Beratung der Schwangeren bzw. der werdenden Paare ist ob der Vielfalt der
zur Verfligung stehenden Screenings und Untersuchungen von zunehmender Wichtigkeit,
was auch eine aktuelle Arbeit in sechs europaischen Landern ergeben hat.**® Und es gibt in
Osterreich bereits entwickelte Empfehlungen fiir einen interdisziplinaren Betreuungsansatz
bei der PND.X In Deutschland wurde vor einigen Jahren im Bundesland Nordrhein-
Westfalen eine Interprofessionelle-Kooperation bei PND initiiert, angeboten und
durchgefiihrt.}*! Das Thema der PND ist bereits 2012 in einer Osterreichischen Studie
untersucht und analysiert worden, die Problematik der mangelnden Informiertheit ist damit
nicht unbekannt und wurde auch aus der Sicht der verschiedenen agierenden Berufsgruppen
und betroffenen Schwangeren anhand von Interviews nach einer erfolgten PND und danach
folgender Schritte beleuchtet.*? Mittlerweile hat sich die PND nochmals um das Angebot der
NIPTs erweitert, die zu einem noch friitheren Zeitpunkt der Frihschwangerschaft eingesetzt
werden konnen und eine schnellere und verbesserte Wahrscheinlichkeitsberechnung

vorweisen kénnen als dies vor 10 Jahren moglich war. Auch die Technik des Eingriffes beli
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den invasiven Untersuchungen hat sich verbessert, moderne und genauere US-Geréte und
eine gesteigerte Anwendung und verbesserte Zertifizierung der Anwender*innen hat hier eine
hohere Sicherheit erbracht. Und die Ergebnisse aus dem Labor sind schneller und

verlasslicher verfugbar, als noch vor ein paar Jahren.

Der Ansatz dieser Masterarbeit ist es zu untersuchen, inwieweit eine Beratung bei PND die
Entscheidungsfahigkeit von werdenden Eltern erhohen kann. Sie setzt bei einer
medizinethischen Einzelberatung vor der Entscheidung zu einer PND an und hat damit das
Individuum bzw. das Paar im Fokus und will dieses vorab beraten und dazu erméchtigen, in
der realen Praxis eigenverantwortlich entscheiden und auch handeln zu kénnen. Aus diesem
Grund wurde die Beratung in zwei Teile unterteilt, um auf den jeweiligen Bereich spezifisch
eingehen zu kénnen und das notwendige Basiswissen Uber die einzelnen PND-Methoden
nochmals abzufragen, zu wiederholen oder auch im Detail zu erkldaren und ggf. auch die
Option zu geben, auf spezielle medizintechnische Verstandnisfragen eingehen zu kdnnen.

Der erste Teil des Beratungsgesprach sollte v.a. dazu dienen, die werdenden Eltern ber den
zeitlichen Ablauf der mdglichen Tests und Untersuchungen, die potentiellen Ergebnisse und
daraus resultierende mogliche Konsequenzen zu informieren. Dabei wurde anhand eines
Gesprachsleitfadens beraten und der unter 2.3. abgebildete zeitliche Uberblick der einzelnen
Untersuchungen herangezogen. Es wurde dartiber aufgeklart, was unter einem auffélligen
Befund verstanden werden kann, was die Bandbreite der Wahrscheinlichkeiten sein kann und
wie dann damit umgegangen werden konnte und was es fir mogliche weitere
Untersuchungsschritte geben kann, ob diese erfolgen sollen oder auch nicht in Anspruch

genommen werden konnen. 4

Es wurden auch die potentiellen Schadigungen des Fetus angesprochen und benannt, die bei
den Untersuchungen entdeckt werden konnten. Es wurde tber die Wahrscheinlichkeit des
Auftretens gesprochen, sowohl von genetischen Defekten als auch wvon anderen
Behinderungen und Erkrankungen, wobei der Fokus auf den genetischen Defekten gelegen
ist, da diese der Hauptansatzpunkt der nicht invasiven Tests sind, insbesondere durch den
vermehrten Einsatz des NIPTs. Auch auf die altersspezifischen Risikoverdnderungen nach
dem Alter der Mutter bzw. des Paares wurde hingewiesen. Die unterschiedlichen
Lebenserwartungen der drei Trisomien wurden benannt und insbesondere auf die Trisomie

21 und die Optionen der Lebensgestaltung solcher Kinder und Erwachsenen wurden erklart

143 Steger, F., Enm, S., Tchirikov, M. (Hrsg.): Prénatale Diagnostik und Therapie in Ethik, Medizin und Recht,
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und mit konkreten Beispielen aus dem Alltag belegt. Und es wurde auch das Risiko einer
Geburt im Vergleich zu den angebotenen Tests und Untersuchungen dargelegt und darauf

verwiesen, dass prinzipiell 97% aller Kinder gesund auf die Welt kommen.

Im ethischen Teil wurden die vier Prinzipien der biomedizinischen Ethik kurz anhand des
Gesprachsleitfadens vorgestellt und auch mit Beispielen verdeutlicht. Die bioethischen
Prinzipien sollten die werdenden Eltern leiten und einen optisch darstellbaren Rahmen bilden,
um ihnen in der konkreten Situation zu helfen zu einer Entscheidung zu kommen. Die vier
Prinzipien konnen damit als eine Art Reflexionsraum angesehen werden, der geschaffen
wurde, um die eigene Entscheidungsféhigkeit herzustellen.*** Zu diesem Zweck wurden die
vier Prinzipien in jeweils einer Ecke auf ein Plakat aufgeschrieben, das fir je eine Person zur
Verfligung gestellt wurde, mit dem gearbeitet wurde und das beschrieben werden konnte. In
der Mitte des Plakats stand entweder ein ,,Ich“ fiir die Schwangere, ein ,,Du* fiir den/die
Partner*in und eine Wolke fir den Fetus, vgl. dazu Punkt 14, Beispiel eines ,,Ich* Plakates

fiir eine Schwangere.

Die drei Plakate wurden bereits zu Anfang des zweiten Teiles der Fallberatung auf den Tisch
gelegt, damit sich die Schwangere bzw. die werdenden Eltern schon wahrend der Vorstellung
der Prinzipien orientieren konnten und gegebenenfalls Verstandnisfragen stellen konnten,

oder auch nach konkreten Beispielen fragen konnten.

Waren dann alle Fragen geklart, wurden die konkreten Fragestellungen vorgestellt und
Anmerkungen dazu durch die Schwangere bzw. die werdenden Eltern auf den Plakaten
stichwortartig notiert. Diese konnten sowohl bei der eigenen Person als auch bei den zwei
anderen Plakaten aufgeschrieben werden. Auch die Zuordnung zu den einzelnen Prinzipien-
Ecken war nicht vorgegeben, sondern musste selbst von den handelnden Personen
entschieden werden. Nicht zu jedem Fragenkomplex musste auch ein Stichwort
niedergeschrieben werden, nur wenn es eine oder beide Personen betraf bzw. aus deren Sicht
den Fetus betreffen konnte. Es gab zwischen den einzelnen Fragenblécken Pausen, um
reflektieren oder auch diskutieren zu kénnen sowie die Mdglichkeit fur Riickfragen. Mitunter
wurden Zwischenfragen und Beispiele seitens der Beraterin eingebracht, um das spezifische

Thema besser abzugrenzen oder speziell fir den konkreten Fall sichtbarer zu machen.

144 Dinges, S., Entscheidungssicherheit durch klinische Ethikberatung, in: Kortner, U., Kopetzki, C., Kletecka-
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Mit dieser Kombination aus mehreren Teilen wurde ein explorativer Ansatz als Methodik fiir
die medizinethischen Fallberatungen ausgewahlt. Dies mit dem Ziel einen offenen Zugang zu
dem sehr komplexen Thema zu ermdglichen und dann unterschiedliche Zwischenschritte und

Ergebnisse sichtbar machen zu kénnen.

Ein durch einen Fragebogen gestltztes Telefoninterview war einige Wochen danach geplant,
um ein Feedback zu der erfolgten Beratung einzuholen. Dieses sollte die geféllte
Entscheidung fiir oder gegen die PND abfragen bzw. den Ersteindruck bestatigen und auch
dokumentieren, wie es den beratenen Personen in der Zwischenzeit ergangen ist. Eine weitere
Frage war, ob nochmals Uber die Themen der Beratung diskutiert wurde und die Plakate zur

Hand genommen wurden.

Urspriinglich waren fiir die Masterarbeit zehn medizinethische Beratungen geplant, doch die
Rekrutierung der Schwangeren und ihrer Partner*innen im Vorfeld erwies sich als sehr
aufwandig und schwierig und musste deshalb laufend adaptiert werden. So wurden in der
Folge mehrere Ansprechpersonen und -orte gewahlt, um die Zahl potentiell in Frage
kommender Personen zu erhthen. Zuerst wurden bereits im Spatsommer 2022 an die 25
ausgewahlten Geburtshelfer*innen, sowohl Kassenordinationen als auch Arzt*innen mit
Wahlarztpraxis angeschrieben und in weiterer Folge dann auch Spitalsabteilungen mit einer
PND im Angebot. Das Anschreiben wurde dann nochmals im Oktober wiederholt und
interessierte Arzt*innen wurden sowohl digital als auch personlich mit Einladungen zu einer
medizinethischen Beratung versorgt. Es wurde dann in Folge mehrmals analog mit
Einladungszetteln bei den interessierten Gynakolog*innen als auch an Orten, die potentielle

Schwangere oder Jungfamilien 6fters frequentieren, auf die Beratung aufmerksam gemacht.

Daneben wurde auch durch persdnliche Ansprache und in digitalen Medien bei spezifischen
Interessensgruppen immer wieder nach potentiell Interessierten gefragt und diese zur
kostenlosen Beratung eingeladen. Dies erfolgte entweder mit einem eigenen Text oder mit
einem der analogen Einladungszettel, die von der Ansprache und dem Inhalt immer wieder
geringfugig adaptiert wurden, so wurde z.B. auch der Hinweis auf das Verfassen einer
Masterarbeit weggelassen um zu sehen, ob dies die Bereitschaft erhéhen wirde, vgl. dazu

Punkt 14, Beispiel eines Einladungszettels.

Anfragen bei PND-Instituten wurden entweder negativ mit ,,kein Interesse* beantwortet oder
es wurde darauf gar nicht reagiert, trotz personlicher Kontakte der Verfasserin. Ein
mundliches Vier-Augen-Gesprach ergab dann eine aufschlussreiche Erklarung: Das

Gegeniiber war davon (berzeugt, dass interessierte Patient*innen sich ,,eh schon vorher fir
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eine PND entschieden haben, womit deren Beratung bereits zu spét ist und daher gar nicht
mehr Sinn machen kann, das fuhrt nur zur Verunsicherung unserer Kund*innen*. Diese
Unterredung flhrte dann in der Folge zu keinem weiteren Zugang zu jenen niedergelassenen
Gynakolog*innen-Praxen, die in der Vorgeschichte Patient*innen an dieses Institut
uberwiesen hatten. Daraufhin wurden die Anfragen an PND-Institute nicht mehr

weiterverfolgt, sondern eingestelit.

Die unterschiedlich gestalteten Zugénge zu potentiell Interessierten brachten es mit sich, dass
mit unterschiedlichem Vorwissen und personlichem Engagement zu rechnen war. Je
nachdem, ob bereits eine Aufkladrung durch den/die Gynakolog*in erfolgt war und/oder
Broschiren gelesen wurden oder sich die Betroffenen bereits im Internet informiert hatten
oder wenig bis kein Vorwissen vorhanden war. Diese Annahmen fiihrten dazu, dass der erste
Teil der medizinethischen Beratung nochmals tberarbeitet wurde und speziell der unter Punkt
2.3. selbststandig erarbeitete zeitliche Uberblick der Untersuchungen zu einer wichtigen

Voraussetzung fur den zweiten Teil wurde.

Als Ort der Beratung waren urspriinglich mehrere Optionen im innerstadtischen Bereich
vorgesehen und in den Einladungszetteln und digitalen Foren vorgeschlagen, letztendlich war
das Home-Office der Verfasserin die organisatorisch und logistisch am wenigsten aufwendige

sowie neutrale Mdglichkeit des Gespréachs und der Auseinandersetzung mit dem Thema.
7.2. Gesprachsleitfaden

Dieser wurde bei den Beratungen nicht vorgezeigt, sondern war eine in Stichworten
abgefasste Gedachtnisstiitze fiir die Verfasserin, und ist wie folgt in kursiver Schrift

angefhrt.
Gesprachsleitfaden:
Kurzer Uberblick Gber die 2 Teile, Dauer ca. 1- 1,30 Stunden

e Fakten zur PND, was und wann, welche Ergebnisse
e Was machen wir hier, Methode, Fragen, Nachdenken

e Feedback

Fakten zur PND — was sagt sie aus und was nicht

Was wissen Sie schon {iber die PND?

Mehrere Testangebote, zeitlicher Ablauf, verschiedene Ergebnisse
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Zeitlich: Ausgabe des zeitlichen Uberblick Schemas

Frihe nicht invasive Tests: 2 Tests zielen auf Berechnung von Chromosomenstérungen ab,
., hdufige* = Trisomie 21, 13 (Patau) und 18 (Edwards)

e NIPT ab Ende der 10. SSW, verschiedene Testanbieter

e Combined-Test: Bluttest der Mutter plus ETT (erst-trimester screening,

Nackenfaltenmessung)

e Berechnung (wahrscheinlich) => keine 100% Sicherheit

Spatere invasive Untersuchungen:
e ab 12. SSW (Plazentapunktion)

e ab 16. SSW (Fruchtwasseruntersuchung)
e werden bei unklarerem Testergebnis oder schlechter Prognose empfohlen, erst spater

durchfiihrbar, => ,, Ergebnis “, kleines Risiko von Friihgeburt

US - Untersuchungen: zu jedem Zeitpunkt der SS, auch im Mutter-Kind-Pass, werden alleine

(korperliche Anomalien, Defekte) oder in Kombi eingesetzt (Combined-Test, invasive
Untersuchungen)

=> je friher die Untersuchung desto unsicher das Ergebnis (Wahrscheinlichkeiten

Chromosomen, US-Bild schwierig)

=> 97 Prozent aller Kinder kommen gesund zur Welt, bei 100 Kindern 3 mit einer oder mehr
Benachteiligungen (Bandbreite!), 0,5-1 % max. 1 behindertes Kind wird durch PND
entdeckt

Nicht alle potentiellen Schaden sind durch PND feststellbar

Potentielle Schadigungen — haufigste

Chromosomenschéden: nicht verhinderbar, nicht behandelbar, aber in Spezialkliniken

unterstutzbar (Neonatologie)
Kdrperliche Fehlbildungen: entdeckbar, tw. medikamentds behandelbar (Giber Nabelschnur
der Mutter)

=> abhangig vom SSW, Untersucherin, Gerat, Mutter (Adipositas, Fruchtwassermenge,

Kindslage) Momentaufnahme
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e Fehlbildungen von Organen:
Gehirn, Herz, Lunge, Niere oder andere Korperteile (Bauchwand, Knochen,
Extremitdten...), Nasen-Gaumen-Spalte, Bandbreite von leicht bis schwer

e Chromosomen-Stdrungen
Bogen von - bis, Trisomie 21 (Down-Syndrom) oder andere schwere Trisomie-
Formen, altersabhangig von Eltern, steigendes Risiko fiir Chromosomenveranderung
bei héherem Alter (35+Frauen, 70+Paare)

e Schwangerschafts-Komplikationen (Rhesusinkompatibilitat)

o Storung der Plazenta (Néhrstoffunterversorgung, Wachstumsverringerung...).

Ergebnisse:

Frihe Tests: Wahrscheinlichkeiten, z.B. Risiko von 1:500 fiir Trisomie 21 in der Altersgruppe,

nicht konkret fur diesen Fetus
Entscheidung: Risiko akzeptabel oder zu unsicher (Bandbreite):
keine invasiven Tests oder weitere Untersuchung

Spatere Untersuchungen: klares Ergebnis, Entscheidung fiir oder gegen Abbruch (keine

Fristenregelung, sondern Spatabbruch, = eingeleitete Geburt, ethisch problematisch, da
ab SSW 22+6 Kind lebensfahig ist wird dafiir gekampft (Neonatologie) => gesetzlicher
Rahmen und eine arztliche ,, Empfehlung

e Wenn eine ernste Gefahr fur das Leben der schwangeren Frau besteht oder ein

schwerer Schaden fir ihre korperliche oder seelische Gesundheit droht.

e Wenn eine ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder korperlich schwer
geschadigt sein wird

(Cave: embryopathische Indikation)

Fir Gefahren mussen eindeutige medizinische Fakten vorliegen; es liegt im Ermessen von
Medizinerinnen, was ein schwerer gesundheitlicher Schaden flr die Mutter ist, Trisomie 21

fallt oft nicht darunter, gute Lebenschancen des Kindes, Fetozid-Thema

Fragen?
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2. Teil: ethische Beratung: VVorgehen

Was wissen Sie tUber Ethik bzw. ethische Fragestellungen?

Vorstellung der 4 Prinzipien und 3 Personen: Ich/Du/“Ungeborener Fetus* (nicht ES oder

Kind)

Ethik: griechisch, Sitte/Gewohnheit, was ist richtig und wichtig=> Auseinandersetzung
damit, grof3e Bandbreite

4 Prinzipien: seit ca. 40 Jahren; Biomedizin; Sollen wir in der Medizin alles, was wir bereits
technisch kdnnen auch tatsachlich tun? => es gibt keine allgemein ,, giiltige“ Losung - nur
spezifischen Konsens im Einzelfall, Fragen am Anfang und Ende des Lebens, oft ,, Dilemma *,

herantasten durch gleichwertige Prinzipien, = Wege =Sichtweisen

Autonomie: Selbstbestimmung, Handlungen setzen, die den eigenen Wertvorstellungen
entsprechen, als Frau, als Vater (und ungeborener Fetus) => Wiinsche, Anliegen der

einzelnen Person

Wohltun/Benefizienz:,, gut “ fiir mich/uns und fiir den Fetus => Gutes tun, Nutzen bringen, eV.

Beispiel nennen

Nichtschaden: Bedeutung fiir einzelne Personen, => was ist aus Sicht der betroffenen Person

ein Schaden, was bietet mehr Schaden als Nutzen, ev. Beispiel nennen

Gerechtigkeit: wem gilt es gerecht zu werden, mir/uns, ,Kind“, => Fairness, soziale

Umgebung und Umfeld

=> Fir jede der 3 Personen ein Blatt mit allen vier Prinzipien, jede/r schreibt auf, was

wichtig erscheint aus Sicht dieser Person auf die gestellten Fragen bzw. Themenbereiche

Fragen beliebig bei Prinzipien und Personen beantworten=> Adresse bin immer ich, aber

ich , klettere‘ auch in andere Person hinein

Ziel:

e Erhaltene Information setzen lassen
e Beginnen sich damit auseinanderzusetzen
e In den n&chsten paar Tagen ev. was dazuschreiben

o Letztendlich zu einer Entscheidung kommen (heute, morgen, in 1 Woche...)

Noch Fragen?
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Gestellte Fragen/Themen

Was erwarte ich mir von den diagnostischen Untersuchungen? was ist mir dabei persénlich

wichtig?

Welche mégliche Behinderung/Erkrankung ist fiir mich besonders schlimm?
Chromosomenabweichung, welche Trisomie?
Fehlbildung von Organen und Stérungen? Welche?

Was ist fiir mich ein ,,unsicheres* Testergebnis? Was stelle ich mir darunter vor? welche
Zahlenverhaltnisse? 1:100 oder 1:1000 oder 1:10.000?

Wieviel Sicherheit brauche ich? Sicherheit vs. Risiko einer Fehlgeburt?

Gibt es einen Druck oder eine Belastung, die ich spire? (von mir/anderen, Elternhaus,

Freunde, soz. Umfeld, Finanzen?)

Was bedeutet ein Kind mit Behinderung(en) in meinem Alltagsleben? Psychisch,

organisatorisch, sozial, finanziell...

Habe ich mich damit auseinandergesetzt, kenne ich jemanden bzw. will ich jemanden

betroffenen (Eltern, Kind) kennenlernen?

Ist ein Schwangerschaftsabbruch vorstellbar? auch ein spater also nach der

Fristenregelung?

Conclusio/Feedback

Das waren nur einige Fragen, die zum Nachdenken anregen sollen, das wird vielleicht noch
in Thnen nacharbeiten und die Entscheidung dann in die eine oder andere Richtung fiihren

bzw. vertiefen, vielleicht gibt’s auch noch Diskussionen.

Wichtig: Fakten verstanden zu haben und sie einordnen zu konnen, fur sich und andere.
Danke fiir's Mittun und ich wiirde mich freuen, wenn Sie mir in ein paar Wochen ein kurzes

feedback geben

=> wie es lhnen in n&chster Zeit ergangen ist, gab es noch ein Nachdenken oder

Diskussionen, zu welchem Themenbereich?

=>  wofur Sie sich dann letztendlich entschieden haben?
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=>  ob Sie die Papierbdgen nochmals angeschaut haben?
Ich mache jetzt noch ein Foto der Plakate, die Sie dann gerne mitnehmen kénnen, Danke!

Der Gespréchsleitfaden war als Unterstiitzung fir die Beratung und die Beraterin gedacht und
deswegen nur in Stichworten verfasst. Die Intention war ein mdglichst flexibles als auch
offenes Beratungsgesprach zu gewahrleisten, das den werdenden Eltern Zeit und Raum fir
Rickfragen und Diskussionen geben sollte, als auch die Notiz von schriftlichen Stichworten
oder Aussagen erlauben sollte. Gleichzeitig sollte abgesichert werden, dass die wichtigsten
Fakten und Fragestellungen angesprochen werden. Im zweiten Beratungsteil sollte die
Madoglichkeit gegeben werden die Fragenblécke nicht immer in der gleichen Reihenfolge zu
stellen und die Fragen offen oder geschlossen zu formulieren oder auch in anderer Form zu
wiederholen, um ein mogliches Feedback zu erzielen. Es galt jeglichen Druck auf die
werdenden Paare oder Schwangeren zu vermeiden, sowohl was die Inhalte der Themen als
auch die zur Verfligung stehende Zeit betreffen sollte. Das Gesprachsklima sollte konstruktiv
empfunden werden und in einer entspannten Umgebung stattfinden kénnen. Die Verfasserin
sollte aufkommende Fragen so objektiv wie mdglich beantworten und keine personlichen

Préferenzen aussprechen.
8. Feedback und Ergebnisse der Beratungen

Eine Gemeinsamkeit aller Beratungen war, dass sich die Schwangeren bzw. werdenden Eltern
mehr Zeit genommen haben als veranschlagt war, denn die Gespréche haben zwischen 2-3
Stunden gedauert. Der soziale und finanzielle Hintergrund aller Beratenen war sehr gut, denn
sie waren monetdar gut abgesichert, gingen einem Beruf nach und waren in aufrechten
Beziehungen, waren gebildet und vorinformiert, wenn auch in unterschiedlichem AusmaRg.
Zwei Personen waren im Gesundheitsbereich tatig. Alle waren tber 30 Jahre alt und bis auf
eine Ausnahme waren alle Schwangeren Erstgebérende. Es wurde in allen Fallen im ersten
Teil zu den Berechnungen der Wahrscheinlichkeiten der nicht invasiven Tests Ruckfragen
gestellt, um sich ein besseres Bild dariiber machen zu kénnen. Der zeitliche Uberblick tiber
die PND in der Schwangerschaft war in allen Beratungen zentral und wurde auch im zweiten

Teil bei einigen Fragestellungen immer wieder herangezogen.

Im zweiten Teil waren die Zuordnungen der einzelnen Fragestellungen zu den Personen als
auch den Prinzipien sehr unterschiedlich. Das Plakat, das den Fetus mittels einer Wolke
versinnbildlicht hat, wurde nicht bei allen Beratungen ausgefullt, in den anderen Féllen lag es
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zwar ebenso am Tisch wie alle anderen zwei Plakate (Ich und Du) und wurde optisch

wahrgenommen, aber nicht befullt.

Unmittelbar nach der Beratung haben alle anwesenden Personen ungefragt mitgeteilt, wie sie
sich entschieden haben bzw. welche konkreten Schritte der PND angedacht wurden. Es wurde
einer kurzen telefonischen Nachbefragung zugestimmt. VVon der Verfasserin wurde danach
ein Gedéachtnis-Protokoll abgefasst, welches neben den Diskussionsinhalten die VVornamen
und das Alter der Anwesenden, das Datum, die einzelnen Punkte, die daraus abgeleiteten
Entscheidungen und die Ruckfragen beinhaltete. Eine Fotodokumentation der ausgefllten
Plakate wurde ebenfalls angefertigt. Fur die Auswertung der einzelnen Fallberatungen
wurden die Vornamen abgeédndert, um eine Anonymisierung der Personen und ihrer Aussagen

gewahrleisten zu kénnen.

Es konnten im Zeitraum September 2022 bis Mai 2023 funf medizinethische Beratungen
durchgefuhrt werden, die angestrebten zehn Beratungen stellten sich trotz intensiver

Bewerbung und guter Kontakte als zu optimistisch veranschlagtes Ziel heraus.

8.1. Die einzelnen Fallberatungen

8.1.1. Michaela und Walter

Bei diesem Paar (Michaela: 31 Jahre, Walter: 36 Jahre) war anhand der Riickfragen wéhrend
des ersten Teils der Beratung schnell klar, dass sie die nicht invasiven Tests ablehnen, da die
Statistik aus ihrer Sicht nicht relevant ist und selbst ein mégliches Testergebnis von 1:100 aus
ihrer persdnlichen Sicht immer noch ein geringes Risiko bedeutet. Im zweiten Teil wurde
diese Aussage bei den gestellten Fragen auch prominent unter der Selbstbestimmung des
Mannes eingetragen, ,.ein statistischer Wert ist ein Wert, der fiir sich selbst spricht und meine
Autonomie unterstiitzt, da das Risiko eben so gering ist“. Auch bei den weiteren
Fragestellungen gingen saémtliche Anmerkungen auf den Plakaten beider Personen in die
Richtung, dass ein eventuell behindertes Kind vom Paar akzeptiert werden wirde. Ein
wichtiges Anliegen war beiden Partnern, dass die werdende Mutter keinen Schaden nimmt,
aus der Sicht der Frau wurde dies auf ihrem Plakat als Stress unter Nichtschaden eingeordnet
und beim Mann auf dem Du-Plakat unter dem Benefizienz-Prinzip fir seine Partnerin, wobei
er auch anmerkte, dass wenn seine Frau ,,ernsten Schaden nimmt, er eindeutig fiir sie und

gegen das Kind ist“. Die Rickfrage ergab, dass sich diese Aussage nicht nur auf die friihe
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Schwangerschaft und die Entscheidung fur oder gegen einen nicht invasiven Test bezog,
sondern auch auf eine eventuell im spateren Schwangerschaftsverlauf vorkommende

Entscheidung Mutter gegen Kind anwendbar ware.

Bei den Fragen zu Druck und Belastung kam dann sehr schnell heraus, dass es in der ndheren
personlichen Umgebung des Paares ein behindertes Kind gibt, das zwar ,als eine
Herausforderung angesehen wird aber als sehr bereichernd* gilt. Aus diesem Grund wurde
dann von mehreren Seiten (Familie, Freunde, behandelnde Arzt*in...) auch Druck aufgebaut,
einen nicht invasiven Test durchzufiihren, was gerade von der Frau als Stress empfunden
wurde, dem sie sich nicht aussetzen wollte. Das Paar war gut vorinformiert und interessiert
an den verschiedensten ethischen Fragestellungen und lehnte einen Schwangerschaftsabbruch
dezidiert ab, da dies mit den eigenen Werten unvereinbar war. Ausnahme war die bereits
erwahnte potentielle Entscheidungssituation Mutter versus Kind bei Gefahr im Verzug. Diese
Entscheidung gegen einen Schwangerschaftsabbruch war auch die Grundlage fir die
Ablehnung der PND. Im Laufe der Beratung wurde dies auch weiter verfestigt und sémtliche
ethische Prinzipien wurden dann unter diesem Gesichtspunkt abgehandelt und
ubereinstimmend diskutiert und auch abgeschlossen, es gab damit auch keinen weiteren
Diskussionsbedarf.

8.1.2. Irmgard und Thomas

Dieses Paar (Irmgard: 34 Jahre, Thomas: 46 Jahre) erkundigte sich wéhrend des ersten Teils
sehr genau Uber die einzelnen Trisomien, inklusive ihrer Bezeichnungen und ihrer
Unterscheidung in Bezug auf Wahrscheinlichkeiten und Prognosen. Dieses Interesse fur die
verschiedenen genetischen Abweichungen war auch im ethischen Teil zentral. Thomas
ordnete gleich beim ersten Themenkomplex, wo es um die Aussagekraft von diagnostischen
Untersuchungen ging, auf seinem Plakat unter dem Prinzip der Benefizienz ein, dass ,,jede
Chromosomenabweichung massive Konsequenzen fir das Leben hat und zu Abh&ngigkeit
von anderen Personen fiihrt“. Auf eine Riickfrage, wieso er dies nicht auf seinem Plakat unter
der Autonomie eintragen wollte, wurde begriindet, dass er das mehr als seine mangelnde
Firsorge firr seine Frau sieht als fiir die potentielle Verletzung seiner eigenen Autonomie.
Unter diesem Prinzip schrieb er auf sein Plakat ,,Klarheit auf, ndmlich dass fiir ihn ,,ein Kind
mit einer Behinderung keine Option* darstellt. In weiterer Folge wurde auch ein potentieller
Abbruch ,.frither oder spéter als vorstellbar wieder auf seinem Plakat unter dem Prinzip der
Benefizienz eingetragen. Unter Nichtschaden wurde die relativ hohe Sicherheit der

unterschiedlichen Test- und Untersuchungsergebnisse eingetragen. Das Argument, dass es
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keine Sicherheit bei einer Schwangerschaft und Geburt gibt, und die Geburt in der Relation
zu den Tests und Untersuchungen das grofite Risiko aufweist, wurde mit ,,leider nicht von
ihm beeinflussbar und damit zu akzeptieren* beantwortet. Thomas blieb bei all seinen
Antworten auf seinem Plakat, diskutierte aber wéhrenddessen immer wieder mit seiner Frau
ob diverse Fragestellungen bei jenem oder einem anderen Prinzip nicht nur auf seinem Plakat,
sondern auch auf ihrem Plakat zu notieren wéren, letztendlich blieb es aber bei seiner

Niederschrift auf dem eigenen Plakat.

Ein &hnliches Bild bei der Beantwortung der diversen Fragen entwickelte sich auch auf dem
Ich-Plakat von Irmgard. Diese ordnete das Thema Behinderung unter ihrer Selbstbestimmung
ein, da sie jede Behinderung des Kindes in welcher Form auch immer als eine massive
Einschrankung ihres Lebensalltags und damit ihrer Autonomie sah. Sie flihrte auch an, dass
heutzutage Behinderungen kaum sichtbar sind, auf Ruckfrage, ob sie Betroffene vielleicht
auch kennenlernen wollte, wurde dies zum jetzigen Zeitpunkt verneint. Sie ordnete unter
Nichtschaden die Option eines Schwangerschaftsabbruchs ein, der auf Ruckfrage von ihr als
,im Rahmen der Fristenlosung™ eingeschriankt wurde. Konfrontiert mit der doch etwas
unterschiedlichen Einstellung ihres Mannes dazu, wurde das ,,auf einen spéteren Zeitpunkt,
wenn es dann womdglich ein eindeutiges Ergebnis gibt* verschoben. Es war beiden Partnern
bewusst, dass sie hier unterschiedliche Standpunkte hatten, aber zum jetzigen Zeitpunkt war
keine Bereitschaft vorhanden, dieses Thema weiter zu diskutieren. Sdmtliche Untersuchungen
sollten im Sinne des Nichtschaden-Prinzips unternommen werden, da eine potentielle
Behinderung als Schaden auch fiir das Kind angesehen wurde, auf Rickfrage, wieso dies nicht
gleich beim 3. Plakat aufgeschrieben werden konnte, war das Paar der Ansicht, dass der Fetus,
von ihnen als ,Kind“ bezeichnet, fiir sie beide noch nicht ,,einordenbar® wére. Auf
nochmalige Ruckfrage wurde dann fast entschuldigend von beiden Partnern erklart, dass es
eine Schwangerschaft in Folge von einer IVF-Behandlung ist, und sie bereits mehrere Phasen
durchgemacht haben, also fehlgeschlagene Versuche als auch Fehlgeburten hatten, weswegen
das Thema ,,Kind* fiir beide noch ein sehr ,,abstrakter Begriff ist und sie mittlerweile fast
keine Emotionen aufbringen kénnen und alles ,,sehr niichtern* sehen. Das war auch der
Grund, wieso sie eine ethische Beratung machen wollten, um sich mit dem Thema tberhaupt

befassen und auch auseinandersetzen zu kénnen.

Auf jeden Fall sollen alle Tests und Untersuchungen inklusive der genetischen Abklarungen
gemacht werden, unsichere Testergebnisse kennen sie schon aus Erfahrung, sodass

mittlerweile alles, was iber 90% Sicherheit hat, von beiden als ,,sicher* angesehen wird. Es
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entspannte sich eine Diskussion zum Prinzip Gerechtigkeit, da ihnen bewusst war, dass sie
sich all dies finanziell leisten konnten, also privilegiert sind und sich deswegen jetzt doch den
Kinderwunsch erftllen kénnen, der ihnen bis vor ein paar Jahren nicht wichtig genug war. Es
wurde in diesem Zusammenhang erwahnt, dass vor einigen Jahren eine Abtreibung im

Rahmen der Fristenregelung erfolgt war.
8.1.3. Anna

Bei der ethischen Beratung einer Frau (Anna: 38 Jahre, Gerhard: 57 Jahre), die dann ohne
ihren Partner erschienen ist, da dieser arbeitstechnisch verhindert war, war die
Ausgangssituation eine andere, denn die Schwangerschaft war bereits die vierte, ein
ungeplanter Nachzigler. Gerade deswegen wurden einige Themenkomplexe anders
beleuchtet, da die Geschwisterkinder auch berticksichtigt wurden. Beim eigenen Plakat wurde
unter der Selbstbestimmung das Wissen als Basis selbstbestimmter Entscheidung angegeben,
PND verschafft eine Form von Wissen, sowohl was genetische Abweichungen als auch
organische Fehlbildungen betrifft, allerdings mit unterschiedlichen Sicherheiten, was Anna,
die praktizierende Arztin ist, auch bewusst war. Deswegen sollte bei der invasiven
Untersuchung auch ein Blutungs- bzw. Fehlgeburtsrisiko abgewogen werden, was von ihr
notiert wurde. Ein behindertes Kind verandert alles und damit auch die Autonomie der Mutter.
In der Nichtschaden-Ecke wurde die Karriere mit einem Fragezeichen versehen, da das
Verhindern eines behinderten Kindes ,,soweit dies tatsdchlich Uberhaupt moglich ist®, dann
die Karrierechancen nicht negativ beeinflussen wiirde. Bei der Benefizienz wurde die ,,gute
Mutter* notiert, was sich darauf bezieht, ob man fiir ein behindertes Kind eine gute Mutter
sein konnte, auch im direkten Vergleich zu den anderen Kindern. ,,Ist es dann prinzipiell
moglich fiir alle Kinder eine gute Mutter zu sein?* Und es wurden bei der Benefizienz die
weiteren Untersuchungen fur das werdende Kind erwahnt, die alle gemacht werden sollten,

da Wissen in diesem Bereich als wichtig eingeordnet wurde.

Auf dem Du-Plakat wurden die Bedenken des Partners bercksichtigt, der den Wunsch der
Frau nach einem nicht invasiven NIPT-Test nicht nachvollziehen kann, ,,da sie ja nicht bereit
waére, bei einem schlechten Ergebnis eine invasive Untersuchung zu machen, geschweige
denn einen Abbruch iiberlegen wiirde®. In der Diskussion mit der Schwangeren ohne den
Partner, war das auch ein Punkt, der die unterschiedlichen Zugange offengelegt hat, wobei
der Frau die Entscheidung tberlassen wurde, da sie in ihrer Autonomie mehr betroffen wére

als der Mann.
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Beim dritten Plakat, also dem Fetus, wurde unter dem Benefizienz-Prinzip das
Organscreening eingetragen. Unter dem Nichtschaden das unsichere Testergebnis sowie die
invasive Untersuchung, die einer potentiellen Fehlgeburt gegeniibergestellt wurde. Es war fiir
diese Schwangere klar, dass der Fetus bereits bei ihren Uberlegungen beriicksichtigt werden
sollte. In diesem Zusammenhang fragte sie dann nach einem zusétzlichen Plakat fur die
anderen Kinder. Auf diesem wurde ein behindertes Geschwisterkind als eine Einschrankung
der Autonomie der anderen Kinder gesehen, da sie mittelfristig womdglich Verantwortung
ubernehmen missten. Bei der Benefizienz wurde die Zeit fir die Geschwister notiert und auch
der Druck, den nicht invasiven Test durchzufiihren. Der Hintergrund dazu ist, dass es im
Freundeskreis der Familie ein M&dchen mit einer genetischen Abweichung, ein Down-Kind
gibt, das ebenfalls ein Nachzugler ist. Als die bereits alteren Kinder (Volksschule und
Gymnasium) von der neuerlichen Schwangerschaft erfahren haben, wurden Bedenken
gedullert, ,,ob das Baby jetzt hoffentlich nicht so ein Madchen wie dieses wird“. Diese

Aussage hat auch die Entscheidung fir den NIPT stark beeinflusst.

Diese Beratung war ob der Vielfaltigkeit der potentiellen Problemstellungen sehr ergiebig, da
sich abseits der gestellten Fragen laufend neue ethische Fragestellungen ergeben haben, die
sich aus der Sichtweise der Geschwisterkinder, als auch aus den unterschiedlichen
Standpunkten der Ehepartner zum Thema Tests und Abbruch ergeben haben. Diese Themen
wurden von Anna angesprochen und auf den Plakaten notiert und ein Ziel der Schwangeren
war es, diese Fragen danach mit ihrem bei der Beratung leider verhindertem Mann nochmals
durchzugehen, obwohl sie an ihrer Entscheidung zum NIPT und Organscreening, als auch der

Ablehnung der invasiven Untersuchungen festhalten wiirde.
8.1.4. Judith und Ali

Bei der vierten Beratung (Judith: 33 Jahre, Ali: 42 Jahre) war das vorhandene Wissen uber
PND sehr unterschiedlich, denn Judith hatte sich bereits die letzten paar Wochen mit den
verschiedenen Untersuchungsoptionen beschaftigt, Ali hatte nur eine vage Vorstellung davon.
Aus diesem Grund war der erste Teil der Beratung sehr ausfuhrlich, insbesondere die
Unterscheidung in nicht invasive und invasive Untersuchungen, als auch der zeitliche Ablauf
mussten mehrmals wiederholt werden, da sich viele Rickfragen dazu ergeben haben.
Insbesondere die Wahrscheinlichkeitsberechnungen der unterschiedlichen nicht invasiven
Testangebote wurden von beiden Partnern hinterfragt, als auch wer potentieller Anbieter
dieser Tests sein kann. Der Hintergrund dieser Fragen war auch im Wechsel der betreuenden

Gynakologin begriindet, das Paar hatte sich vor ein paar Monaten fur eine andere Frauenarztin
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entschieden, da der lang gehegte Kinderwunsch von der vorhergehenden Facharztin nicht
entsprechend berticksichtigt und behandelt wurde. Jetzt war das Paar endlich glucklich
schwanger und mit den neuen Gegebenheiten zum Teil noch Uberfordert, weswegen die

medizinethische Beratung gewiinscht und auch beansprucht wurde.

Ein weiteres wichtiges Faktum war, dass der Bruder des Vaters von Ali ein geistig behindertes
Kind im Volksschulalter hat, wobei genauere Details dazu nicht genannt wurden, der Kontakt
zu diesem Teil der Familie war offensichtlich nicht sehr gut und Ali wollte sich mit diesem
Thema nur ungern auseinandersetzen. Sein Interesse an prinzipiellen ethischen
Fragestellungen war vorhanden, aber er entschuldigte sich in der Folge mehrmals ,.fiir seine
nlchternen und materialistischen Einstellungen®. Die im ersten Teil genannten Zahlen hatte
er zur Kenntnis genommen und waren fur ihn alle nachvollziehbar, und damit war auch
klargestellt, dass es keine Garantie fiir ein gesundes Kind gibt, ,,aber was er beeinflussen kann,

will er auch unbedingt wahrnehmen*.

Bei den Fragen im zweiten Teil der Beratung, Uber die personliche Erwartung an die
diagnostischen Untersuchungen, kam von Ali sofort das Feedback zum Nichtschadens-
Prinzip. Fur ihn galt es eine geistige Behinderung auf jeden Fall zu vermeiden, weswegen er

das Wort Sicherheit mit einem Fragezeichen auf dem Du-Plakat bei Nichtschaden hinschrieb.

Seine Frau ordnete hingegen die Sicherheit ebenfalls mit einem Fragezeichen bei der Fiirsorge
unter, aber auch das Thema der Gerechtigkeit beschaftigte sie: ,,mir ist persdnlich wichtig,
dass es Gerechtigkeit gibt und zwar fir mich, Ali und den Fetus, denn alle sollen eine Chance
auf eine PND haben, damit ein potentieller Gendefekt erkannt werden kann.* Bei der Frage
nach der Art der Behinderung, die besonders schlimm ware, war dies bei Judith die geistige
Behinderung, die sie als Einschrdnkung ihrer Autonomie sah und wieder beim Prinzip der

Gerechtigkeit notiert hatte.

Waéhrenddessen entwickelte sich bei Ali bereits ein sehr komplexes Bild der
Auseinandersetzungen auf seinem Du-Plakat und er begann auch Notizen auf dem 3. Plakat
zu machen. Auf diesem wurde eine geistige Behinderung des Fetus als eine Einschrankung
der Autonomie des zukiinftigen Kindes gesehen, in der weiteren Diskussion mit seiner Frau
wurde dies dann auch noch bei Firsorge und Nichtschaden notiert. Auf seinem eigenen Plakat
wurde die Behinderung, — und hier begann er dann den Begriff der Behinderung auf den
korperlichen Bereich zu erweitern — sowohl bei der Autonomie als auch bei der Flrsorge und
Gerechtigkeit unter dem Begriff Einschrankung zugeordnet. Riickfragen ergaben dann den

bereits erwéhnten Hintergrund der geistigen Behinderung in der Familie, die abgesehen von
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der Bemerkung: ,,angeblich ist eine Blutsverwandtschaft schuld daran, denn der Onkel hat
seine Cousine geheiratet,— keine weiteren Fakten ergab, wie z.B. die Bezeichnung der
Behinderung bzw. Symptome oder Aussehen des Kindes. Stattdessen beschrieb Ali kurz und
sehr emotional die familiére Situation seines Onkels nach der Geburt des behinderten Kindes
und fiigte noch hinzu, ,,dass er gerade aus einer beruflichen Schulung kommt, wo es um den
professionellen Umgang mit behinderten Personen geht, was vermutlich seinen emotionalen
Zugang zu diesem Thema heute noch verstarkt hat, er kann damit momentan schlecht
umgehen, da er nur die Hilfslosigkeit dieser Personen sieht, die ohne Unterstiitzung kein
eigenes Leben fithren konnen, was er als ganz schrecklich ansieht* — worauf alle Beteiligten
diese Aussage zur Kenntnis genommen haben und beschlossen wurde, auf dieses Thema bei

der Beratung nicht mehr weiter einzugehen.

Bei den Themen zur Sicherheit, — sowohl was das ,,unsichere* Ergebnis des nicht invasiven
Tests anbelangt, als auch das Risiko einer Fehlgeburt beim invasiven Test vs. die Sicherheit
— stellte Judith auf ihrem Plakat die relativ hohe Sicherheit dem geringen Risiko bei
Nichtschaden gegenuber. Beide Untersuchungsmethoden waren flr sie damit eindeutig
zugeordnet, sie empfand ein behindertes Kind als ,,Schaden®, den sie so gut es ging vermeiden
wollte, vielleicht auch als sehr unmittelbare Reaktion auf die sehr emotionale Wortmeldung
ihres Mannes? Ali ordnete groRe Sicherheit versus minimales Risiko fur den Feten auf dessen
Plakat unter Gerechtigkeit ein, da diese dem Fetus zustehen sollte. Auf seinem Plakat notierte
er die zwei Begriffe unter Benefizienz ein, fur ihn war die PND ein Ausdruck seiner Flrsorge
sowohl fir sich selbst, als auch fur seine Frau und den Feten.

Beim Thema Druck aus der Familie bzw. aus dem Freundeskreis ergab sich ein sehr
unterschiedliches Feedback des Paares, denn Ali verspurte eindeutig familidren Druck, es war
ein ,,gesundes* Kind erwiinscht, wobei es ihm schwer fiel, diesen Druck auf seinem Du-Plakat
einem der Prinzipien zu zuordnen, er schwankte zwischen der Einschréankung seiner
Autonomie, ,,wobei er sich ja selbst genug Druck machte* und der Gerechtigkeit, letztendlich
begann er diesen Druck, den er versplrte, mit Pfeilen auf die Mitte seines Du-Plakates, und
auf die anderen Prinzipien hin zu verknupfen, fir ihn hing das alles miteinander zusammen.
Judith hingegen verspurte anfangs keinerlei Belastungen, die sich auf sie bezogen, weder aus
ihrer eigenen Familie noch aus dem Freundeskreis. Aber im Laufe der regen Diskussion tber
den Druck, der auf Ali lastete und ihn belastete, schrieb sie dann auf ihr Plakat unter
Autonomie auf, dass Druck mittlerweile vorstellbar ist, offensichtlich eine Reaktion auf die

innere Auseinandersetzung von Ali dargestellt mit den Pfeilen auf seinem Plakat.
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Bei der Frage, was ein behindertes Kind im Alltagsleben bedeuten kénnte, war schnell Klar,
dass dies flr das Paar eine Einschrankung bedeuten wirde, was Judith sowohl bei ihrer
Autonomie notierte als auch beim Prinzip der Gerechtigkeit, von Ali wurde Einschrankung
ebenso auf seinem Plakat bei Autonomie und Gerechtigkeit vermerkt. Er schrieb dieses Wort
auch auf das Plakat des Fetus unter Autonomie und Gerechtigkeit und Judith vermerkte auf
diesem Plakat dann noch dazu, dass ein Gendefekt bzw. eine schwere Fehlbildung die
Lebensqualitat des zukinftigen Kindes sehr stark einschranken wirde und dies gegentiber
dem Kind nicht gerecht ware, da es damit von vornherein schlechter ausgestattet wére als ein
gesundes Kind. Auf die Anmerkung der Verfasserin, wie es dann mit jenen Behinderungen
ware, die womdglich wahrend der Geburt auftreten kdnnten, wurde das insofern diskutiert,
,,als das ist nicht in ihrem Einfluss ist bzw. sie auch noch einen Kaiserschnitt tiberlegen
konnten, aber dies sei alles noch ein zu friiher Zeitpunkt der Schwangerschaft, um dartber

nachzudenken*.

Bei der letzten Frage nach dem Schwangerschaftsabbruch war dieser prinzipiell vorstellbar,
was bei Judith unter Benefizienz eingetragen wurde und bei Ali unter Nichtschaden
eingeordnet wurde. Es erfolgte dann nochmals der Hinweis der Verfasserin, dass bei einem
Schwangerschaftsabbruch unterschieden werden muss zwischen einer Abtreibung im
Rahmen der Fristenregelung und einem spaten Abbruch, der nur mit einer medizinischen
Indikation erfolgen kann. Und dass nicht jede/r Arzt*in dazu bereit sein muss und dieser

Eingriff damit aus ethischen Bedenken mitunter nicht durchgefiihrt werden kann.

Es entspann sich dann noch eine weitere ethische Diskussion zu diesem Thema, denn das Paar
hatte dann Bedenken, dass ihm ,womdglich bei einem eindeutigen schlechten invasiven
Testergebnis nicht geholfen werden wirde®. Dies konnte insofern ausgerdumt werden, dass
ein PND-Institut das zuerst einen nicht invasiven Test und in der Folge eine invasive
Chorionzotten-Biopsie oder auch ggf. eine Fruchtwasser-Untersuchung anbietet, dann bei
einem eindeutig schlechten Ergebnis flr einen vom Paar bereits vorher ausgesprochenen
gewunschten Abbruch zustandig sein sollte. Wenn dies dem Ehepaar sehr wichtig ist, dann
sollte dies bei einem Erst-Gespréch bereits aktiv angesprochen werden. Die Beratung wurde
damit beendet, dass es keine Garantie und Sicherheit fir ein gesundes Kind gibt, was vom
Paar verstanden und akzeptiert wurde. Es wurde ein telefonisches Feedback nach ein paar
Wochen vereinbart, und zwar nach dem Besuch bei der Frauenérztin, denn die Entscheidung

zwischen den einzelnen nicht invasiven Tests war noch ausstandig, denn die behandelnde

56



Arztin wollte den NIPT selbst nicht anbieten, das Paar tendierte aber dazu, die PND bei der

gerade erst gewonnenen Arztin des Vertrauens durchzufiihren.
8.1.5. Susanne und Georg

Bei der flnften Beratung (Susanne, 36 Jahre, Georg: 43 Jahre) war der Ausgangspunkt
ahnlich wie bei der vierten Beratung, die Frau hatte sich bereits vor Monaten bei der ersten
Schwangerschaft, die allerdings in der 9. SSW abgegangen war, mit den verschiedenen
diagnostischen Verfahren beschéaftigt und diese recherchiert. Ihr Mann war an dem Thema
prinzipiell interessiert, hatte aber wenig Vorwissen, weswegen sich der erste Teil der
Beratung v.a. den Unterschieden von nicht invasiven und invasiven Untersuchungen widmete

und insbesondere die Zeitachse mehrmals wiederholt werden musste.

Im zweiten Teil der Beratung stand das Thema Sicherheit permanent im Raum, denn die
Schwangerschaft war durch eine kinstliche Befruchtung zustande gekommen, das Paar war
in Bezug auf das zu erwartende Kind daher sehr sicherheitsorientiert, insbesondere Susanne.
Diese bezog den Fetus bereits in die Uberlegungen mit hinein, wenn auch mit der Angst
diesen nochmals zu verlieren. Schon bei den ersten Fragen fiel es Susanne leicht Stichworte
bei den einzelnen Prinzipien sowohl auf ihrem Plakat als auch auf dem Plakat des Fetus zu
notieren. Ihr Mann hingegen wirkte wie in einem Entscheidungskampf, er rang mit sich selbst
ob er und wo er seine Reaktionen auf Papier bringen sollte und schielte sehr oft auf das
Aufgeschriebene seiner Frau, was an eine Prifungssituation erinnerte, Daraus entwickelte
sich mit den weiteren Fragen immer wieder eine interessante und produktive Paar-Diskussion,
denn bei einigen Fragestellungen war man sich einig, andere wurden unterschiedlich gesehen
und zum Teil gleich diskutiert, die Verfasserin blieb in der Beobachtungsrolle und bei

Rickfragen wurden die Fragen neutral beantwortet.

Bei der Erwartungshaltung an die diagnostischen Untersuchungen und der moglichen
Entdeckung von Abweichungen stand bei Susanne die bereits erwéhnte Sicherheit beim
Prinzip der Fiirsorge auf ihrem Plakat, das Wort ,,Gewissheit“ iiber ein gesundes Kind wurde
unter Anfiihrungszeichen gesetzt. Die Nachfrage ergab, dass sie bei der ersten
Schwangerschaft davon ausgegangen war, wenn sie aus Firsorge fir sich und den Fetus, den
sie als werdendes Kind bezeichnete, alle Untersuchungen und Tests durchfiihrt, dann wird
das Kind bei der Geburt auch gesund sein. Aus diesem Grund plante sie bei der ersten

Schwangerschaft eine Amniozentese, von der sie mittlerweile nicht mehr zu 100% Uberzeugt
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ist, ,,da keine Untersuchung Sicherheit geben kann, da schon die Schwangerschaft nicht als

sicher angesehen werden kann, und sie braucht so viel Sicherheit wie moglich®.

Georg hingegen setzte nach langer Uberlegung das Thema PND mit der Bemerkung ,.es
gehort einfach dazu® unter das Prinzip des Nichtschadens auf sein Plakat, nach einigen
Minuten wurde auch noch dazugeschrieben, dass die ,,nicht invasiven Untersuchungen vor
der 12. SSW nicht schaden* und beim Fetus wurde unter dem Prinzip der Gerechtigkeit von
ithm ,,Trisomie vor Organschdden® notiert. Die Riickfrage ergab, dass er genetische
Abweichungen als ,,ungerechter fiir das Kind erachtete als einen korperlichen Schaden®, das
Paar erklarte bereits vor der IVF eine genetische Abklarung unternommen zu haben, da dies

fiir sie beide wichtig war.

Bei der Frage zu der Sicherheit der Tests, war fir Susanne ein unsicheres Testergebnis ein
Problem, das sie unter dem Prinzip des Nichtschadens auf ihrem Plakat einordnete, da dies
bei ihr zu einer extremen Belastung und eventuell zu einer Fehlentscheidung fiihren kdnnte,
sie hatte Angst davor und driickte dies in der folgenden Diskussion auch aus. Diese war sehr
produktiv, da das Thema Sicherheit von beiden Partnern sehr offen diskutiert wurde. Dabei
war Georg bewusst, dass Susanne dieses Thema mehr beschéftigte wie ihn, weswegen er die
Schwangerschaft und mégliche Tests als eine ,,Step-by-Step-Strategie* ansah, ,,mit dem Ziel
die ,,groRtmogliche* Fiirsorge fiir seine Partnerin zu erreichen®, was er so auf seinem Plakat
unter diesem Prinzip niederschrieb. Unter seiner Autonomie notierte er, dass er
Testergebnisse abwarten wollte, also erst nach einem nicht invasiven Test und einer
entsprechenden fachlichen Beratung seitens des/r Prantaladiagnostiker*in weitere Schritte

entscheiden will.

Susanne fiel es zwar schwer, diese Strategie ihres Mannes zu verstehen, akzeptierte dies aber
unter dem Gesichtspunkt der unterschiedlichen Sichtweisen, die das Paar offensichtlich
bereits in der Vorgeschichte zu diesem Thema hatte, was ein Mitgrund fir die ethische
Beratung war. Susanne schrieb dann rund um das Ich auf ihrem Plakat, da ihr das eine
Zuordnung zu allen Prinzipien ermoglichte, dass ,,alles was dem Kind die Moglichkeit zur
Eigenstindigkeit nimmt und es leiden ldsst™ zu vermeiden ist. Mit dem Zusatz ,,siche Mama*“
wurde dies auch um die Wolke auf dem Plakat des Fetus geschrieben und unter Nichtschaden
mit den Worten ,,alles was Dir nicht schadet* untermauert. Nach einigem Nachdenken filigte
sie auch noch ,,Angst etwas falsch zu machen* unter dem Prinzip der Fiirsorge auf dieses

Plakat dazu. In weiterer Folge und bedingt durch einige Rickfragen und die laufende

58



Diskussion merkte sie an, dass sie eine psychologische Unterstitzung in Anspruch nehmen

wollte, falls ein weiterer Abgang passieren wirde.

Beim Thema Belastung die verspirt wird, notierte Georg auf seinem Plakat unter der
Gerechtigkeit ,,warum er/wir diese psychischen Belastungen haben“. Der Druck kam bei
dieser Beratung nicht von der néheren sozialen Umgebung, sondern war selbstgemacht.
Rickfragen dazu ergaben dann doch einen gesellschaftlichen Druck, den sowohl Georg als
auch Susanne wahrnahmen, denn der Freundeskreis hatte ,,ganz normal die Kinder bekommen
und bei ihnen ist das alles sehr mithsam, mit vielen emotionalen Belastungen®. Susanne
schrieb unter ihrem Prinzip der Gerechtigkeit, dass sie ,,Zweifel hat warum es wieder ICH
bin, wo sie mitunter mit dem Leben hadert und sich psychisch belastet sieht”, eine
unmittelbare Folge der vorangegangenen Diskussion und ihrer Aussage, dass sie bei einem
weiteren Schwangerschaftsverlust an psychologische Begleitung denkt, was sie mit dieser
Bemerkung auch schriftlich dokumentieren wollte. Ein Kind mit Behinderung wiirde ihre
Autonomie stark einschranken und diese Tatsache kénnte sie auch niemals abschalten. In der
Folge notierte sie, dass sie gar nicht in Ruhe sterben konnte, weil sie bei einem Kind mit
,Einschrankungen®; was ihre Bezeichnung war, stindig in Sorge wére. Nach ein paar Minuten
schrieb sie noch dazu, dass ein behindertes Kind organisatorisch ihre Autonomie betreffen

wirde.

Georg zogerte bei diesem Thema und entschied sich dann nichts niederzuschreiben und
bemerkte miindlich, dass dies mehr seine Frau und ihre Autonomie betreffen wirde als seine.
Darauf entstand wieder eine kurze Diskussion um die Arbeitsteilung zwischen den Eltern bei
kleinen Kindern, die beobachtend und argumentierend verlief, denn bei diesem Thema war
sich das Paar seiner Rollenverteilung bewusst und dies war offensichtlich flr beide Seiten

bereits zufriedenstellend abgeklart worden.

Das Paar war sich auch beim Punkt des Kennenlernens von behinderten Personen einig, denn
beide lehnten dies unter dem jeweiligen Fursorge Prinzip zum jetzigen Zeitpunkt ab, wobei
es im Bekanntenkreis behinderte Kinder gab, mit denen man sich aber noch nie persénlich
getroffen hat. Beim Thema Abtreibung war diese aus der Sicht von Georg nur vorstellbar,
wenn es wenig Chancen auf Uberleben gibt, wobei er dies keinem Prinzip auf seinem Plakat
zuordnen wollte ,,und mit seiner prinzipiell christlichen Einstellung* begriindete. Susanne
schrankte dieses Thema auf einen Abbruch ein, wenn ein nicht invasives Testergebnis ein

Verhiltnis von 1:100 aufweist, es also ein sehr schlechtes ,,Ergebnis® geben wiirde und
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ordnete dies unter Flrsorge und Nichtschaden auf ihrem Plakat ein. Weiteren Testschritten

wie invasiven Tests wollte sie sich auf Rlckfrage derzeit nicht stellen.

Die Beratung endete mit der Feststellung, dass ein nicht invasiver Test durchgefiihrt werden
sollte, darin war sich das Paar einig, wobei sie sich noch nicht fir einen spezifischen Test
entschieden hatten, sondern dies noch mit der behandelnden Arzt*in besprechen wollten. Ein

Feedback nach diesem Gesprach wurde vereinbart.

8.2. Feedback nach einigen Wochen

Die Fragebogen unterstiitzten telefonischen Befragungen erbrachten bei allen beratenen
Personen eine Bestdtigung des Ersteindruckes nach der durchgefuhrten medizinethischen
Beratung, teilweise gab es aber neue Erkenntnisse und nur diese werden hier angefiihrt.

Das beratene Paar mit IVF in der Vorgeschichte (Irmgard und Thomas) hatte sich noch
mehrmals die Plakate angesehen und die urspriinglichen Bedenken und Sorgen, ob unsicherer
Testergebnisse waren ,kleiner geworden und der Stress wurde geringer mit dem
Fortschreiten der Schwangerschaft. So wurde in der Zwischenzeit anlésslich einer weiteren
PND daruber diskutiert, welche Behinderungen denn in ,,Kauf genommen werden kénnen ©,
d.h. mit ,,womit wir leben kénnen und wo es sehr schwierig wird und Hilfe in Anspruch
genommen werden muss‘ und MaBstibe festgelegt, die dann auch gegeniiber der Familie und

dem besorgten Freundeskreis vertreten wurden.

Wihrend bei der Beratung noch ein potentieller Abbruch im Raum stand, war dies zum
jetzigen Zeitpunkt der Schwangerschaft (18. SSW) gar kein Thema mehr: ,,Kann ich mir jetzt
nicht vorstellen®. Statt den Risiken einer Behinderung, die gerade bei der Beratung ein Thema
waren, wurde jetzt das Risiko der Geburt erwéhnt, allerdings mit dem Zusatz, ,,dass wir gut
damit gut umgehen und uns nicht von den diversen negativen Erzdhlungen und
Horrorgeschichten beeinflussen lassen“. Da es sich um eine durch IVF-induzierte
Schwangerschaft handelte, die ,,eh schon nicht natiirlich zustande gekommen ist, wurde alles
technisch Mogliche genutzt und umgesetzt“ und alle Untersuchungen sind bis dato gut
verlaufen. Es gab das Feedback, dass die Beschaftigung mit den ethischen Prinzipien das Paar
»sicherer gemacht hat, weniger in der Diskussion untereinander als vielmehr im Auftreten
gegentber Dritten. Das Thema Angst, vielleicht eine Begleiterin des Kinderwunsches und der
langen Dauer der IVF-Behandlungen von mehreren Jahren, ist zunehmend kleiner geworden

und in den Hintergrund getreten. ,,Ab der 12./13. SSW, nach der Nackenfaltenmessung war
60



dann die Schwangerschaft fir uns oK, eine Aussage, die wiederum das Thema

,»Schwangerschaft auf Probe‘ bestétigen konnte.

Das Feedback der allein erschienen Schwangeren ergab, dass sie in den nachsten paar Wochen
uber die ethische Fallberatung und die einzelnen diskutierten Fragestellungen nachgedacht,
aber die Papierbdgen nicht mehr zur Hand genommen hatte, auch nicht in den Gesprachen
mit ihrem Mann, die prinzipiell keine neuen Diskussionen oder Erkenntnisse gebracht héatten.
Es gab in der Folge allerdings noch einen schlechten Laborbefund, der sich dann im
Nachhinein als Fehler des Labors herausstellte, aber in keiner Phase die eigenverantwortlich
gefallten Entscheidungen in Frage gestellt hat, ndmlich fir das Wohlbefinden des Fetus alles
zu unternehmen (Benefizienz-Prinzip) und keine Entscheidung gegen den Fetus bzw. das
Kind zu treffen und damit samtliche nicht invasiven Tests wahrzunehmen, aber keine

weiteren Schritte fur invasive Untersuchungen zu setzen.

Das vierte Paar (Judith und Ali) wurde nach der Beratung durch die neue Frauendérztin, die
dem Paar zu einem Combined-Test geraten hatte und sie deswegen an ein PND-Institut
verwiesen hatte, befragt. Interessanterweise waren die Diskussionen des Paares in den letzten
paar Wochen weiter gegangen und Judith und Ali hatten sich entschieden, beide nicht
invasiven Tests durchzufiihren, also den Combined-Test als auch den NIPT und beide
Untersuchungen sollten in einem PND-Institut erfolgen, um auch fir eventuell notwendige
invasive Untersuchungen gerustet zu sein. Wahrend des Feedback Gesprachs mit Alexandra
wurde erwéhnt, dass sie direkt nach dem Beratungsgesprach nicht miteinander diskutiert
hatten, aber in den Tagen danach die Bégen nochmals herangezogen wurden und sie ihre
Standpunkte angesehen und besprochen haben. Besonders die Wichtigkeit der nicht invasiven
Tests fur Ali, die mehrere seiner Prinzipien betrafen und damit sehr zentral waren, fiihrten zu
der Entscheidung, dass Alexandra der Uberlegung sogar beide nicht invasiven Tests zu
machen zugestimmt hat. Sie war sehr froh die Beratung gemacht zu haben, denn die Bedenken
des Partners sind ihr dadurch bewusst geworden und sie konnte fir sich selbst in den Tagen
noch mehrmals Uberlegen, was ihr wichtig war und somit war sie dann bereit diese

Entscheidung zu akzeptieren und mitzutragen.

Romana und Georg hatten nach dem Gesprach noch einige Diskussion tber die PND und die
medizinethische Beratung, es wurde mit und ohne Plakate reflektiert und Uberlegt.
Unmittelbar nach der Beratung hatte sich Romana noch nicht entschieden, welchen der beiden
nicht invasiven Tests sie durchfiihren wollte, aber es war ihr klar, dass auf jeden Fall eine US-
Untersuchung gemacht werden sollte, da diese fiir sie eine wichtige Bestitigung war, ,,denn
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was ich sehen kann gibt mir Sicherheit.“ Letztendlich hat dann ihr Mann Georg die

Entscheidung getroffen und zwar fiir den Combined-Test und die Nackenfaltenmessung.

Laut Aussage von Romana war die medizinethische Beratung flr das Paar ein ganz wichtiger
Schritt, da Georg sich das erste Mal tatséchlich mit der Schwangerschaft auseinandersetzen
musste und vom ,,.Beiwagerl zum involvierten Akteur wurde“. Es gab nicht nur mehrere
Gesprache und Diskussionen innerhalb der Partnerschaft, sondern auch im Freundeskreis Gber
die PND und deren Schritte und Optionen als auch tber die medizinethische Beratung. Dabei
bemerkte Romana, dass gerade die so ,,unproblematischen Schwangerschaften der ndheren
sozialen Umgebung wenig bis keine Ahnung tber die PND hatten. Es hatte sich eigentlich
niemand damit beschéftigt, sondern es wurde automatisch das gemacht, was der/die
betreuende Frauenarzt*in vorgeschlagen hat.“ Durch die Beratung seien ihr mehrere Aspekte
bewusst geworden, darunter auch, dass jedes Testergebnis wieder neue Entscheidungen
impliziert und man sich zwar im driver seat befindet und eigenverantwortlich handeln kann,
aber das auch muss und nicht abgeben kann, eben entscheiden darf. Aber manchmal fragt sie
sich, ,,ob man wirklich alles wissen will? Denn die Erwartungshaltung der PND ist eigentlich

nur eine Hoffnung auf eine erwartete Bestatigung, dass eh alles ok ist*

Personlich war es fiir Romana sehr befriedigend, dass durch die gemeinsame Beratung ihr
Mann involviert wurde und sich nicht nur auseinandersetzen musste sondern auch den Test
entscheiden durfte und dies aktiv angesprochen hat. Und sich damit von seiner Ansicht, ,,dass
man PND einfach macht, weil es dazugehort” emanzipiert hat, in der Folge dartiber
nachgedacht hat und im Freundeskreis den gesellschaftlichen Druck zu diesem Thema
versucht hat anzusprechen und zu diskutieren. Aus ihrer Sicht hat damit die medizinethische
Beratung das Potential die werdenden Vater in die sehr frihe Schwangerschaft
miteinzubeziehen, und das zu dem Zeitpunkt von den Frauen getragene Thema unter den
Partnern aufzuteilen und damit gemeinsam ausgetragene Entscheidungen treffen zu kénnen.
Sie sind beide sehr glicklich dartber, diese Beratung gemacht zu haben und haben sich dafur
noch bedankt.

Das Feedback der einzelnen Beratungen ergab eine Bestatigung der bereits bei den
Gespréchen erzielten Antworten und Einsichten. Die geplanten oder bereits gesetzten Schritte
hatten allerdings eine sehr unterschiedliche Bandbreite. Diese reichte wvon einer
grundsatzlichen Ablehnung der PND, einer Akzeptanz einzelner nicht invasiver Tests bis zur
Ubernahme der gesamten PND-Palette. In einem Fall wurde sogar eine Verdoppelung der
PND-Tests angestrebt. Bei allen Feedback-Telefonaten, die durchwegs nur mit den Frauen
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gefiihrt wurden, fiel auf, dass die Antworten schnell erfolgten und deutlich formuliert waren,
die Schwangeren hatten sich sehr gut auf die bereits bei der Beratung gestellten Fragen

vorbereitet.
9. Auswertung der Einsichten von Entscheidungsfahigkeit

Das Sichtbarmachen der eigenen Entscheidungsfahigkeit wurde in allen Beratungen erreicht,
wobei es Unterschiede gegeben hat. So war dem ersten Paar (Michaela und Walter) bereits
vor der Beratung bewusst, dass es ihre eigene Entscheidung sein wird, ob sie eine PND
machen wollen oder nicht. Sie waren sich als werdende Eltern einig, keinerlei Tests machen
zu lassen, aber sie wollten dabei unterstutzt werden, die eigene Entscheidungsfahigkeit auch
mit neuen Argumenten zu untermauern, weswegen sie sich zu diesem Beratungsgespréach
entschlossen haben. Der Druck der ndheren Umgebung zu einem PND-Test war vorhanden
und die behandelnde Arztin hatte eine Beratung durch eine unabhéangige Person empfohlen,
damit das Paar das Thema noch einmal tberdenken konnte. Die Beschéftigung mit den
ethischen Prinzipien hat das Paar in seiner Entscheidungsfahigkeit unterstiitzt und darin

bestérkt, dass die bereits getroffene Entscheidung gegen eine PND fur sie beide stimmig war.

Bei der Einzelberatung von Anna fiel auf, dass ihr von Anfang an klar war, dass es ihre
Entscheidungsfahigkeit ist, die vor ihr selbst auf dem Prifstand stand. Dazu haben vermutlich
mehrere Faktoren beigetragen, namlich dass sie selbst als praktische Arztin tatig ist, es bereits
die vierte Schwangerschaft ist und sie auch mit ihrem Mann bereits im Vorfeld tber die
einzelnen PND-Schritte, die zu entscheiden waren, gesprochen hatte. Es war auch innerhalb
der Partnerschaft ausdiskutiert, dass es ihre alleinige Entscheidung sein sollte, welche Tests
durchgefuhrt werden und welche nicht. Sie wollte aber noch einmal die einzelnen Schritte aus
verschiedenen ethischen Perspektiven durchgehen und sich herausfordern lassen in ihrer
Entscheidungsfahigkeit. ,,Das Wissen als Basis selbstbestimmter Entscheidung® war eine
Aussage, die als zentrales Element ihrer Aussagen zitiert werden kann, weswegen
Wabhrscheinlichkeiten der NIPTs, Risiken der invasiven Untersuchungen und die verbesserte

Bildgebung beim Organscreening nochmals hinterfragt und analysiert wurden.

Das Miteinbeziehen der Geschwisterkinder und die Rolle der ,,guten Mutter war ein Thema
welches sie als besonders herausfordernd empfand, so erwéhnte sie mehrmals, dass sie darauf
Ricksicht nehmen will und auch muss. Das Madchen mit Down Syndrom, das als Nachzugler
im Freundeskreis zur Welt gekommen war und die Reaktion der eigenen &lteren Kinder

darauf, hatte ihre Denk- und Vorgehensweise bei dieser unerwarteten Schwangerschaft
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verdndert. Bei den vorhergehenden Schwangerschaften hatte sie nie an genetische Tests
gedacht, sie war damals allerdings noch jiinger und die Tests waren auch weniger verlasslich
als heute. Aber die eigentliche Veranderung waren die alteren Kinder im Schulalter, denen
sie womdglich die Verpflichtung zur Versorgung eines behinderten Geschwisters auferlegen
wirde. Es war bei der Beratung splrbar, wie sehr sie mit dieser Entscheidung k&mpfte, und
der durch die vier ethischen Prinzipien erschaffene Reflexionsraum bot ihr einen Rahmen,
sich ausgiebig mit dem Thema der eigenen Entscheidungsfahigkeit auseinanderzusetzen. Dies
ermdoglichte ihr dann die Beflirwortung der nicht invasiven Tests und des Organscreenings
und gleichzeitig die Ablehnung von invasiven Untersuchungen nebeneinander stehen zu

lassen.

Auch die im Feedback genannten schlechten Laborbefunde waren fur sie zwar eine
unangenehme negative Uberraschung, aber sie konnte sie als eine Momentaufnahme
einstufen und damit als vielleicht nicht wichtig fur die weitere Schwangerschaft einordnen.
Sie vereinbarte sofort einen weiteren Labortermin, der dann das Erstergebnis falsifizieren
konnte und es war ihr gelungen in dieser Situation ruhig zu bleiben, v.a. gegeniiber den
anderen Kindern. Sie konnte alleine schnell ihre Entscheidung treffen, da sie den Verdacht
hegte, dass es sich eventuell um einen Fehler oder eine Verwechslung handeln kénnte. Und
die Zeit bis zum neuerlichen Labor-Ergebnis hatte ihr ausreichend Zeit verschafft, sich damit
zu beschéftigen, wie sie denn mit einem zweiten schlechten Ergebnis umgehen bzw. was ihre

weiteren Entscheidungsschritte sein kdnnten.

Bei Judith und Ali war die Ausgangsposition eine ganz andere, denn das Paar hatte eine sehr-
schwierige Zeit hinter sich. Der Kinderwunsch war bereits lange vorhanden und die
ehemalige betreuende Gynéakologin war nicht die richtige Wahl fiir dieses Thema gewesen.
Das Paar hatte es aber geschafft, sich aus dieser Situation zu befreien und mit einer neuen
Gynékologin entschieden eine Kinderwunschspezialistin aufzusuchen, womit sich der Erfolg

dann schnell auf natiirlichem Weg einstellte, das Thema kiinstliche Befruchtung blieb erspart.

Jetzt musste allerdings der néchste Schritt Gberdacht werden und das Paar hatte sowohl einen
unterschiedlichen Informationsstand, als sie sich auch bei der weiteren medizinischen
Betreuung in einer Zwischenphase befanden. Die Kinderwunschspezialistin war nicht mehr
zustandig und die kurzen telefonischen Erstinformationen der betreuenden Gynédkologin
wurden als zu wenig erachtet. Das Paar wirkte dadurch in der Entscheidungsféhigkeit
eingeschrankt, es fehlte an Fakten und personlicher Erklarung dazu. Judith hatte sich zwar
begonnen mit dem Thema PND zu beschéaftigen, Ali hatte hingegen wenig bis kein Interesse
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an den einzelnen Schritten, die zu entscheiden waren, denn er war davon ausgegangen, dass
die Kinderwunsch-Arztin alles weitere vorschlagen, seine Frau dies wahrnehmen wiirde und

er im Endeffekt ein gesundes Kind in Handen halten wirde.

Waéhrend Judith aktiv versuchte die Entscheidungsfahigkeit wieder herzustellen, war Ali
offensichtlich nicht gewillt sich damit zu beschéftigen, denn er kam gar nicht auf die Idee sich
zu informieren, das war nicht seine Angelegenheit. Die Information zu den einzelnen Tests
und deren Aussagekraft brachte ihm dann einen Erstzugang zu dem Thema, die Beschaftigung
mit den ethischen Prinzipien und die konkreten Fragestellungen interessierten ihn sehr und
machten ihm bewusst, dass seine Involvierung als auch seine Fahigkeit eine Entscheidung zu
fallen fiir die Beziehung zu seiner Partnerin als auch fiir ,,sein gesundes Kind* wichtig waren.
Das Thema Behinderung war bei ihm sehr emotional besetzt und aufgeladen, wichtige Fakten
waren aber verdréngt und kamen dann wéhrend der Beratung zum Vorschein. Es zeigte sich
sehr bald, dass neben der Aufdeckung dieser Tatsachen, dann auch eine Auseinandersetzung
wichtig war, auch um zu verstehen und zu akzeptieren, dass es keine Garantie flr ein gesundes
Kind gibt.

Die Erkenntnisfahigkeit ist bei beiden Partnern nach dem Gespréach erhoht worden, ebenso
wie auch der Druck aktiv zu werden, was sich dann auch in dem Feedback-Gesprach ein paar
Wochen spéter bestétigt hat. Da das Thema Sicherheit fur das Paar ein zentraler Punkt war,
wurde darlber in den Wochen nach der Beratung intensiv diskutiert, sodass dann ein
gemeinsamer Standpunkt entwickelt werden konnte, ndmlich beide nicht invasiven Tests zu
machen. Auch wenn dies aus Sicht des objektiven Betrachters als ein zuviel an Tests gesehen
wird, so war es die gemeinsam getroffene Entscheidung des Paares zu dieser VVorgangsweise.
Sie haben sich damit auch vom Empfehlungscharakter der betreuenden Arztin emanzipiert
und wieder an neue Betreuungspersonen gewandt, ndmlich an ein PND-Institut. Mit dieser
Entscheidung war die Annahme verbunden, dass ein auf die PND spezialisiertes Institut, die
gesamte diagnostische Palette anbieten kann und auch ggf. einen spaten Abbruch durchfihren
konnte, falls eine invasive Untersuchung doch einen genetischen Defekt aufdecken wirde.
Diese Entscheidung wirft aber auch die kritische Frage auf, ob die PND, bedingt durch ihre
Erfolge, auch immer als im Interesse der Frauen angesehen werden kann und ob sie nicht auch
dazu gefiihrt hat, dass damit die Entscheidungsféhigkeit der Schwangeren beschnitten

wurde.* In diesem Beratungsfall hatte Judith ohne konkrete PND-Angebote vielleicht anders

145 Strachota, A., Zwischen Hoffen und Bangen. Frauen und Manner berichten tber ihre Erfahrungen mit
pranataler Diagnostik, Frankfurt, 2006.
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entscheiden konnen und sich dadurch auch gegeniiber ihrem Partner autonomer verhalten

kdnnen.

9.1. IVF-induzierte Schwangerschaften

Eine differenzierte Auswertung gibt es bei den durch eine [VF-induzierten
Schwangerschaften im Hinblick auf den Zugang zur PND und deren Mdglichkeiten zur
»Absicherung der Gesundheit“ des Kindes. Durch die bereits im Vorfeld erfolgte
Entkoppelung zwischen Reproduktion, Sexualitdt und Beziehung einerseits und dem
technischen Ablauf der ,Kindesentstehung® andererseits, war bei beiden IVF-Paar-
Beratungen (Irmgard und Thomas, Susanne und Georg) spirbar, dass das Thema PND als ein
Teil des Schwangerschaftsprozesses oder -paketes angesehen wurde. Gerade die beiden
Partner der Frauen drickten explizit aus, dass sie Schwierigkeiten hatten von der
Versachlichung des Themas wieder weg zu kommen bzw. Gefiihle fur das entstehende Kind

zu entwickeln.

Bei Irmgard und Thomas war der Wunsch nach einer ethischen Beratung beim Paar damit
begriindet, dass sie sich von den ,,abstrakten Begriffen der IVF entfernen wollten®, wobei dies
wéhrend der Beratung nicht nachvollziehbar war, da sich doch viele Fragen um
Wahrscheinlichkeiten von Testergebnissen drehten und auch der Fetus am Plakat nicht in die
Uberlegungen involviert wurde. Erst gegen Ende der Beratung wurde dieses Vorgehen aktiv
vom Paar angesprochen, vielleicht weil es ihm selbst bei den Rickfragen und bei den
Bemerkungen auf den Plakaten aufgefallen ist, dass das werdende Kind (noch) keine Rolle

gespielt hat.

Das Feedback-Gesprach deckte dann auf, dass sich das Paar verstarkt mit den weiteren
Schritten und der Entwicklung des eigenen Kindes auseinandergesetzt hatte. Es wurde sogar
Uber das Thema mdoglicher Behinderungen gesprochen, das wahrend der Beratung
ausgeblendet wurde, um quasi die eigene Entscheidungsfahigkeit in diesem Bereich nicht

herauszufordern.

Die Beschéaftigung mit der PND und die Verteidigung der eigenen Entscheidungsschritte
gegeniiber der Familie und dem Freundeskreis hatten es dem Paar ermdglicht aus ihrem durch
die IVF kontrollierten Ablaufschema herauszutreten. Die gewonnene Entscheidungsféhigkeit
fihrte dazu, dass sich das Paar traute, sich mit der laufenden Schwangerschaft zu

beschéftigen. Es wurden Erkundigungen eingezogen, diskutiert, und Uberlegt, was die
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néchsten Schritte sein wirden, sowohl fir das Paar als auch das werdende Kind. Ein gutes
Beispiel dazu war der neue Umgang mit dem Thema potentieller Abbruch, der mittlerweile
nicht mehr zur Diskussion stand. Die Nackenfaltenmessung war das ausschlaggebende
Ereignis die Schwangerschaft anerkennen zu kénnen und anzunehmen. Die Angst vor einem
Abgang des werdenden Kindes war zunehmend in den Hintergrund getreten, ein Faktum das
sich  mit fortschreitender Schwangerschaft einstellt, aber bei IVF-induzierten
Schwangerschaften die betroffenen Paare Uber einen langeren Zeitraum beschaftigt. Denn
wéhrende andere Schwangerschaften noch nicht einmal bestatigt sind, beschéaftigen sich
Kinderwunschpaare bereits vor und spétestens mit der Einnistung der befruchteten Eizelle
stdndig mit dem potentiellen Verlust.

Das Paar wurde sicherer im Auftritt gegenlber Dritten, vielleicht auch eine Reaktion der
wieder gewonnenen Entscheidungsfahigkeit. Das ,,Spielen mit den Prinzipien auf dem
Plakat war laut Irmgard ein wichtiger Ausgangspunkt der gemeinsamen Beschaftigung mit
den laufenden Themen und Diskussionen im Freundeskreis. Diese Aussage unterstitzt die
These, dass die vier biomedizinischen Prinzipien als ein Reflexionsraum dienen kénnen und
dass diese nach den Uberlegungen auch konkrete Handlungsoptionen ermaglichen kénnen.

In diesem Fall wurden sie weiter vom Paar genutzt.

Das Thema Sicherheit war das zentrale Anliegen bei Susanne und Georg, wobei das
Miteinbeziehen des zu erwartenden Kindes bei der Frau ganz wichtig war, denn sie war
emotional involviert und die Angst es zu verlieren war bei ihr im Vordergrund. Fir den
Partner war das Thema PND ein Thema, mit dem er sich noch nicht beschaftigt hatte, und
eigentlich nur mittragen wollte, da es zum Gesamtpaket I\VF und gesundes Kind dazugehorte,
als auch aus Firsorge fur seine Frau. Seine Aussage zur PND ,,es schadet ja nichts diese
diagnostischen Untersuchungen vor der 12. SSW zu machen® war ein Indiz dafur. Genetische
Abweichungen wurden von beiden Partnern als ungerechter fir das Kind empfunden, als ein
korperlicher Schaden, eine Position die durch die bereits vor der IVF durchgefiihrten
genetischen Abklarungen unterstrichen wurde. Das Paar hatte sich fir eine ,,Step-by-Step-
Strategie* fur seinen Kinderwunsch entschieden und diese wurde von Georg weiterhin

vertreten.

Interessanterweise war aber die Vorgangsweise nach einem potentiell schlechten nicht
invasiven Testergebnis nicht ausdiskutiert und Susanne hatte Angst hier eine
Fehlentscheidung zu treffen. Und auch auf Riickfragen seitens der Beraterin, wie denn weitere
Schritte nach einem schlechten nicht invasiven Testergebnis aussehen kdnnten, war der Wille
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sich zu diesem Zeitpunkt damit zu beschaftigen von beiden Partnern nicht gegeben und
konnte auch nicht herausgefordert werden. Auch beim Feedback-Gesprach wurde dieses
Thema ausgeklammert, denn man ging davon aus, dass der von Georg entschiedene
Combined-Test ,,gut sein werde, denn die genetischen Vorabklarung war ebenso absolviert

wie die Nackenfaltenmessung*.

Viel wichtiger erschienen Susanne zwei Punkte, ndmlich dass ihr Mann ,.endlich® in das
Thema PND involviert war und sich aktiv beteiligte und aus seiner ,,Gehort-dazu“-Einstellung
hinausgekommen ist* und dass der Freundeskreis zu diesem Thema herausgefordert werden
konnte. Denn dieser hatte durchwegs automatisch die Empfehlung des/r Frauenérzt*in flr
eine PND Ubernommen, ohne sich naher damit zu beschaftigen. Diese Tatsache hatte das
néhere soziale Umfeld von Susanne und Georg auf einmal in einem anderen Licht dargestellt,
denn nun war das Paar dasjenige, das informiert war und somit die Themenfuhrerschaft fur

sich beanspruchen konnte.

Waéhrend der Beratung waren die oft unterschiedlichen Positionen des Paares auffallig, einige
Themen waren ausdiskutiert und andere wurden entweder weggeschoben oder auf einen
spateren Zeitpunkt vertagt. Die Entscheidungsfahigkeit des Paares war unter dem IVF-
Prozedere eingeschrankt worden, was aber auch als Teil der Strategie des Paares gewertet
werden kann, denn dem Ziel ,,gesundes Kind“ wurde alles andere untergeordnet. Georg
konnte seinen Zugang auf diese schrittweise VVorgangsweise reduzieren, Susanne hatte aber
offensichtlich Probleme damit, die sie auch benannte und diese waren ein Beweggrund, die
medizinethische Beratung aufzusuchen. Die Wiederaufnahme der Entscheidungsfahigkeit
war wahrend der Beschéftigung mit den ethischen Prinzipien weniger stark ausgepragt, aber
bereits merkbar, das Feedback-Gesprach erbrachte hier neue Einsichten. Denn das Paar hatte
sich aus der von ihm als ,,Ungerechtigkeit empfundenen Situation befreien konnen, die
,wieso sind wir psychisch belastet™-Aussage wurde in den Hintergrund gedréngt. Inwieweit
diese dann bei einem schlechten Combined-Test-Ergebnis nicht wieder in den VVordergrund

treten wirde, konnte im Rahmen dieser Arbeit nicht mehr untersucht werden.

Das Problem der Fragmentierung des Gesundheitswesens und der Spezialisierung der
Frauenheilkunde ist bei den durch IVF-induzierten Schwangerschaften offensichtlich
geworden. Denn die kunstliche Befruchtung ermdéglicht in den meisten Féllen die Erfillung
des Kinderwunsches, kann aber in der Folge keine weitere Betreuung der Schwangerschaft
anbieten, da das Institut nur fir die IVF-Leistung bezahlt wird, die teilweise durch die
oOffentliche Hand und zum anderen Teil auch privat erfolgt. Einige Kinderwunsch-Kliniken
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bieten daher bereits eine privat zu zahlende Schwangerschaftsbetreuung an, die auch PND-
Untersuchungen umfassen kann, die entweder selbst oder durch einen Kooperationspartner
angeboten werden, nur der Facharztwechsel innerhalb der Gynakologie ist auf jeden Fall fur

das Paar unvermeidbar.

Diese Tatsache wurde von den beiden IVF-Paaren bedauert, da sie sich ,,wie in einem
luftleeren Raum gefiihlt haben®, es gab kein Ziel mehr, keine Vertrauensperson und keine
gewohnten Ansprechpartner, die sie zu den einzelnen Themen befragen konnten und die fir
sie erreichbar waren. Die Situation hat aber dazu gefiihrt, dass sich die betroffenen Paare mit
der eigenen Entscheidungsfahigkeit auseinandersetzen mussten, da es nicht wie gewohnt im
Ablaufschema weitergegangen ist. Den Paaren ist nicht aufgefallen, in welchem Ausmal sie
ihre eigene Autonomie im I\VF-Prozess freiwillig abgegeben hatten, ob dies bewusst in Kauf
genommen wurde, um das beste Resultat zu erzielen, némlich endlich ein Kind in Handen zu
halten, oder unbewusst mit einem Servicegedanken im Hintergrund verbunden war, konnte
nicht analysiert werden. Aus der Sicht der medizinethischen Beratung waren gerade die IVF-
induzierten Schwangerschaften diejenigen, wo erfolgreich aufgezeigt werden konnte, dass
mit Hilfe der medizinethischen Beratung Eigenverantwortung (wieder) aufgenommen und

Ubernommen werden konnte.

10. Conclusio

Eine spezifische und unabhingige Beratung vor der PND ist in Osterreich noch kein
etablierter Teil der Schwangerenbetreuung und wird deswegen entweder durch den/die
Gynakolog*in angeboten, erfolgt auf eigene Recherche vorwiegend in den sozialen Medien
oder wird im Rahmen von Schwangeren-Beratungen der offentlichen Hand mitangeboten
oder kann auch als Eigeninitiative per Anmeldung bei privaten Initiativen und Vereinen
wahrgenommen werden. Niedergelassene Gyndkolog*innen mit einer vollen Kassenpraxis
haben im Rahmen der Schwangerenbetreuung fur eine ausfihrliche Beratung zum Thema
PND nicht ausreichend Zeit. Abgesehen davon und unabhé&ngig vom Kassenstatus kann
der/die beratende Gynakolog*in auch nicht komplett unabhé&ngig agieren, wenn der NIPT
dann als privat zu zahlende Leistung angeboten wird bzw. wenn die Ordination mit einem der

Anbieter kooperiert.}*® Erfahrungen aus einigen europdischen Léndern zeigen, dass ein

146 Nifty Test Partnerschaft fur Arzte, https://nipt-geneplanet.com/at/%C3%A4rztin-und-arzt/partner.
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staatlich geregeltes PND-Screening-Programm inklusive einer qualitativ hochwertigen und

neutralen Beratung moglich ist und gut organisiert werden kann.4’

Die erfolgreiche Etablierung des NIPTs in die PND war wahrend des
Beobachtungszeitraumes der Masterarbeit von elf Monaten gut zu beobachten. Interessant
war auch der relativ schnelle Einzug in niedergelassene Praxen von daran interessierten
Frauenarzt*innen. Beide Beobachtungen haben dazu gefiihrt, dass die Geschichte der PND
adaptiert werden muss, denn die einfache und schnelle Suche nach Gendefekten hat sowohl
die Testmoglichkeiten als auch die Anbieterpalette erweitert, — womit zu einem zeitlich
friiheren Zeitpunkt der Schwangerschaft Testergebnisse errechnet werden kénnen und die

NIPT-Tests bereits in der Ordination des/r behandelnden Gynakolog*in erfolgen kénnen.

Die Verrechtlichung der Medizin und damit die Angst vor der Suche nach einem Schuldigen,
wenn etwas nicht perfekt gelaufen ist, fiihrt zu einem risikoaversen Handeln der behandelnden
Arzt*Innen. Das angestiegene Absicherungsverhalten kann dann womdglich zu
Empfehlungen auch bei jlingeren Patient*innen oder unsicheren Patient*innen fiihren, den
nicht invasiven Test doch auf jeden Fall zu machen. Dies kann als eine Absicherungsstrategie
bezeichnet werden, um nicht Gefahr zu laufen bei einer nicht erfolgten Aufklarung bzw. dem
nicht schriftlich erfolgten Hinweis auf diese Test-Option dann womdglich bei einer
Behinderung des Kindes im Nachhinein geklagt zu werden. Eine Verurteilung eines
Gynikologen hat hier die Arzt*innen verunsichert.*8 Die Rechtsschutzversicherungen haben
sicherlich zur verstérkten Absicherung beigetragen, zumindest im stadtischen Bereich kann
davon ausgegangen werden. In den gynakologischen Praxen im landlichen Bereich ist dies
womadglich noch weniger stark ausgepragt, was zwei personliche Befragungen von
Arzt*innen bzw. Patient*innen ergeben haben, was aber nicht objektiv quantifiziert werden

konnte.

In der untersuchten Zielgruppe der Selbstzahler*Innen tber 30 Jahre, die sich eine PND
finanziell leisten konnen, waren nur wenige Schwangere und werdende Eltern an einer
Beratung und Auseinandersetzung zu diesem Thema interessiert. Abgesehen von den
Fallberatungen wurde auch in einer Frauenarzt-Gruppen-Praxis mit der gesamten Belegschaft
eine medizinethische Beratung durchgefthrt, da dies ein Anliegen der handelnden Personen

war. Die Diskussion ergab, dass das Interesse fir dieses Thema bei den dort tétigen

147 Reinsperger, 1., Regulation and financing of prenatal screening and diagnostic examinations for fetal
anomalies in selected European countries, S. 11.
148 Brezinka, C., Der Arzt als Schadiger — der OGH spricht Klartext.
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Gynakolog*innen und Hebammen zwar groR ist, aber die schwangeren Patient*innen trotz
Bewerbung dieses Themas zu wenig Interesse und Zeit dafiir aufgebracht haben. Es konnte
beobachtet werden, dass einige schriftliche Anmeldungen zu den ethischen Beratungen dann
doch nicht wahrgenommen wurden, auf Nachfrage wurde nicht oder mit ,,doch keine Zeit
oder kein Interesse mehr* geantwortet. Ob ein zusatzlicher Termin und Ortswechsel hier ein
zu groRes Hindernis waren und eine Art Sprechstunde in dieser Ordination ein besseres

Feedback erreicht hatte, konnte im Rahmen dieser Arbeit nicht mehr untersucht werden.

Bei den von einem IVF-Institut weiter empfohlenen Paaren war die Ausgangslage anders.
Einerseits war den Paaren bewusst, dass sie sich bedingt durch einen Arzt*innenwechsel mit
dem Thema PND als nachster Option beschaftigen sollten, denn der erste Schritt zu einer
Schwangerschaft war bereits gegluckt, und zweitens hat die betreuende Kinderwunsch-
Spezialistin diese Paare personlich auf die Moglichkeit der medizinethischen Beratung
hingewiesen und diese Masterarbeit damit unterstitzt.

Bei den ethischen Fallberatungen wurden sowohl die Option der Ablehnung als auch der
Akzeptanz der PND von den Schwangeren sowie den Paaren als gleichwertige Optionen und
damit als neutral wahrgenommen, was ein Anspruch der medizinethischen Beratung war. Wie
in einer Arbeit beschrieben, haben die persdnlichen Rahmenbedingungen und ethischen
Uberzeugungen einen groRen Einfluss auf die Entscheidung fiir oder gegen eine PND
gehabt.}*® Die Abwagungen zwischen dem, was bereits medizinisch-technisch maglich ist,
und den personlich ethisch zu vertretenden Ansichten war ebenfalls ein wichtiger und bereits
in der Literatur belegter Faktor.'® Kleinere Meinungsunterschiede zwischen den Paaren
wurden waéhrend der Beratungen angesprochen und diskutiert, oder stehen gelassen und im

Nachhinein abgehandelt.
11. Reflexion Uber die medizinethische Beratung

Die Forschungsfrage der Masterarbeit, ob eine Beratung und eine Auseinandersetzung mit
ethischen Fragestellungen die bewusste und eigenverantwortliche Entscheidung fiir oder
gegen eine PND unterstiitzen kann, kann aufgrund der Feedbacks unmittelbar nach den
Gesprachen und dann einige Wochen spéter mit Ja beantwortet werden. Alle befragten
Beratenen waren zufrieden damit, dass sie die Beratungen in Anspruch genommen haben und

sich danach ihrer eigenen Verantwortung bewusst waren und ihre Entscheidungen sicher

149 Kater-Kuipers, A., de Beaufort, I. D., Galjaard, R. H. Bunnik, E. M., Rethinking counselling in prenatal
screening: An ethical analysis of informed consent in the context of non-invasive prenatal testing (NIPT).
150 Hiibner, C.A., Pranataldiagnostik, Medizinische Genetik, 2014, 26, 372-373.
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fallen konnten, die Plakate und das aktive Vorgehen auf diesen wurden als hilfreich

empfunden.

Einschrankend muss allerdings angemerkt werden, dass das Interesse an einer Beratung
gering war. Ob dies ein automatisches Durchfiihren oder Ablehnen der PND, Desinteresse an
dem Thema oder ein wie bereits erwéhntes Zeitproblem ist, konnte im Rahmen dieser Arbeit
nicht objektiv aufgeklart werden. Bei Paaren mit Kinderwunsch kann dies anders interpretiert

werden und eine beratende Unterstiitzung damit ein hdheres Potential aufweisen.

Die ausgewahlte Methodik des explorativen Ansatzes der medizinethischen Beratung stellte
einen guten Ausgangspunkt dar, denn sie ermdglichte offene Zugénge zu den einzelnen
Personen und war unabhédngig von der Konstellation, ob Einzel- oder Paarberatung, gut
anwendbar. Auch der unterschiedliche Grad der Vorinformation konnte damit beriicksichtigt
werden und das sehr umfassende Thema dadurch in einzelne Bereiche unterteilt werden, auf
die dann spezifisch eingegangen werden konnte, je nach Interessensgebiet bzw. Fragen der
Beratenen. Mit diesem Ansatz konnten auch Diskussionen der Paare wahrend der Beratung
mit einbezogen werden und auch wieder aufgenommen werden, was eine sehr flexible und
offene Gesprachsfuhrung ermdglichte, die allerdings mitunter schwierig zu dokumentieren
war. Die einzelnen Aussagen konnten schon wahrend der Beratungen in einzelne
Zwischenschritte unterteilt werden, auf die auch nochmals zu einem spéteren Zeitpunkt
eingegangen werden konnte, gerade wenn ein Themenbereich aus ethischer Sicht neu gesehen
wurde und sich als diskussionswiirdig herausstellte. Das fiihrte dazu, dass die Beratungen
unterschiedlich abliefen, bei einigen war es moglich im zweiten Teil die Themenkomplexe
der Reihe nach durchzugehen, bei anderen wurden einige Abkirzungen genommen und die
restlichen Themen dann zu einem spéateren Zeitpunkt angesprochen und mitunter sehr kurz
abgehandelt, da sie die Beteiligten weniger betroffen haben oder sie diese weniger interessiert

haben.

Bei den Feedback-Gespréchen nach einigen Wochen erlaubte dieser Ansatz ebenso einen
leichten Einstieg und Zugang zu den beratenen Personen, womit einerseits die Ergebnisse der
Beratung nochmals angesprochen werden konnten, als auch veranderte Situationen mitgeteilt

und erfasst werden konnten.

Erwahnenswert sind noch einige Gesprache, die in den letzten paar Wochen rund um das
Thema PND geflihrt wurden. Darunter eine Unterhaltung mit einer 30 Jahre alten
befreundeten Schwangeren aus dem l&ndlichen Bereich, die (berhaupt kein Interesse an

diesem Thema hatte. Der behandelnde Frauenarzt hatte zwar die Méglichkeit eines NIPTs bei
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ihr und ihrem Partner, der ebenso 30 Jahre alt ist, angesprochen, aber das Paar bekundete
sofort sein Desinteresse daran. Im Nachhinein erfolgte am ndchsten Abend dann doch eine
kurze Nachfrage und Beratung bei der Verfasserin, die ebenfalls kein weiteres Interesse an
dem Thema ergab, denn man war sich sicher, dass man bei diesem Thema gar nicht betroffen
sein konnte, ,,da sie eine junge gesunde landliche Bevolkerung sind*. Ein Gesprach mit einem
befreundeten GrofReltern-Paar in Wien erbrachte eine andere Reaktion, denn dieses Paar
wurde vor die Tatsache gestellt, dass die 33 Jahre alten Kinder bei der zweiten
Schwangerschaft automatisch einen NIPT gemacht haben. Dessen Ergebnis war dann ,,50
,schlecht, dass sofort und ohne Beratung eine Plazenta-Punktion in einem PND-Institut
durchgefuhrt wurde*. Die gesamte GrolRfamilie war dann ein paar Tage unruhig und nervos,

bis ein eindeutiges und gutes Ergebnis mitgeteilt wurde.

Diese beiden Gespréache wurden dann von jener gynakologischen Gruppen-Praxis, bei der die
medizinethische Beratung mit dem Team durchgefiihrt wurde, insofern bestatigt, dass es
,mittlerweile sehr viele Schwangere gibt, die mit einer bereits vorgefassten Meinung in die
Ordination kommen und bei der Bestatigung der Schwangerschaft und Eintragung im Mutter-
Kind-Pass den NIPT entweder sofort verlangen und auch bezahlen wollen oder bei einer
Aufklarung Uber die PND den Test sofort ablehnen, mit der Begriindung diesen nicht zu
wollen“. Nach Meinung einer der dort tatigen Gynékolog*innen ist bei schwangeren
,,Personen an die 30 - 35 Jahre, die Nachfrage nach dem NIPT groRer als dessen Ablehnung*.
Und ihrer Meinung nach ,,werden die Einladungsbriefe fur eine medizinethische Beratung,
die immer noch sichtbar in dieser Ordination aufliegen, seit ein paar Wochen weniger

mitgenommen®. Diese beiden Anmerkungen konnten allerdings nicht quantifiziert werden.

Die medizinisch-technischen Errungenschaften bringen zwar einen gewaltigen Fortschritt
auch im Bereich der Schwangerschaft, aber der Umgang damit und die mdglichen weiteren
Schritte und Folgen kdnnen einige Menschen auch Uberfordern. Die sozialen Medien
reduzieren bisweilen spezifische Problemstellungen und schwierige Zusammenhénge auf
eine simple und prinzipielle Machbarkeit unter Einsatz von finanziellen Mitteln, sodass
Themen sehr stark simplifiziert werden. Auf der anderen Seite wird die bereits von Descartes
analysierte Leib-Seele-Problematik des Menschen noch weiter verstarkt. Denn der Geist des
Menschen kann den rasanten Entwicklungen nur mehr schwer folgen, die Seele hingegen wird
zusehends abgekoppelt, in den Hintergrund gedréngt und droht damit ihren Stellenwert zu
verlieren. All dies flhrt vielleicht auch dazu, dass die personliche Auseinandersetzung mit

Themen, die auch zu seelischen Belastungen oder Konflikten fiihren kdnnten, eher abgelehnt,
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womaglich auch verdrangt wird, bis eine nicht mehr vermeidbare Situation auftritt, die dann

zu einem Dilemma fuhren kann.

Eine ethische Auseinandersetzung mit einem Thema und mit dem Handeln, das daraus
ableitbar ist, kann auch bei der PND keine vorgefertigten Losungen anbieten, sondern nur als
ein Orientierungsweg flr die Schwangere bzw. die werdenden Eltern angesehen werden. Auf
diesem Weg kann sich jede/r Einzelne dann entscheiden, ob er/sie weitergeht und wie weit
gegangen werden soll, und es ware vielleicht leichter, wenn man Préanataldiagnostik nicht

vom Anfang, sondern konsequent vom Ende her denken konnte. !>

Die Anwendung der vier biomedizinischen Prinzipien in der Einzelberatung konnte die
werdenden Eltern bei ihrem Entscheidungsprozess unterstiitzen, es wurden aber auch die
Grenzen dieses flexiblen Ethikmodells aufgezeigt. Es wird eine Bereitschaft der beteiligten
Personen vorausgesetzt sich auf diesen zeitaufwendigen und moglicherweise konfliktreichen
Prozess einzulassen. Die Anwendbarkeit des untersuchten praktischen Modells geht von einer
momentanen Situation aus und ist nur auf diese ausgelegt, kommt es zu Veranderungen der
Fakten muss der Prozess zum Teil wiederholt werden. Der sehr kurze Uberblick uber die
biomedizinischen Prinzipien kann als Anreiz verstanden werden, sich mit ethischen
Fragestellungen zu beschaftigen. Das Modell lasst aber nur eine sehr oberflachliche
Betrachtung von ethischen Problemstellungen zu und kann daher nur eine bestimmte
Reichweite erzielen, — ob dies aus einer ethischen Perspektiven als ausreichend angesehen
werden kann, sollte kritisch hinterfragt werden.

Die Entscheidung fiir nicht invasive Tests erfolgt mittlerweile zu einem sehr friihen Zeitpunkt
der Schwangerschaft und das ist einerseits schwierig, andererseits auch (zu) leicht. Da das
Thema PND eine komplexe Problemstellung aufweist, kdnnen Einzelfallentscheidungen, wo
der Beratung eine wichtige Rolle zukommt, da sie die Urteilsbildung unterstiitzen kann,
vielleicht ein guter Losungsansatz sein.’®? Die medizinethische Beratung nach den vier
biomedizinischen Prinzipien hat aufgezeigt, dass eine individuelle Beratung tatséchlich zu
einer Wiedergewinnung der Entscheidungsfindung in den komplexen Situationen der

vorgeburtlichen Untersuchungen beitragen kann.

151 Baldus, M., Selbsthestimmtes Entscheiden? Zugzwange und Wirkméachte im Kontext pranataler Diagnostik,
S. 45.

152 Honecker, M., Wissen und Handeln. Ethische Probleme und Aporien in pranataler Diagnostik und
Fortpflanzungsmedizin, S. 203-205.
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13. Abkiirzungen

cfDNA: zellfreie DNA

DNA: Desoxyribonukleinséure

ETT: erst-trimester screening

hCG: humanes Choriongonadotropin oder Schwangerschaftshormon
IVF: In Vitro Fertilisation oder kinstliche Befruchtung

NIPT: Nicht-invasiver Pranatal-Test manchmal auch als NIFT bezeichnet (F: fetal)
NT: Nackentransparenz oder auch Nackenfaltenmessung

PAPPA: pregnancy-associated plasma protein-A

PND: Préanataldiagnostik

SSW: Schwangerschaftswoche

SS: Schwangerschaft

US: Ultraschall
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Abstrakt

Der Ausgangspunkt dieser Masterarbeit ist die Préanataldiagnostik (PND), eine Untersuchung,
die von schwangeren Frauen bzw. werdenden Eltern in der Fruhschwangerschaft
wahrgenommen wird, um feststellen zu kénnen, ob das Kind im Mutterleib gesund ist. Das
Angebot der PND hat sich in den letzten paar Jahren erweitert, insbesondere durch nicht
invasive Tests, die mogliche genetische Abweichungen entdecken kdnnen und damit
automatisch wahrgenommen werden. Diese Tests konnen mitunter zu weiteren invasiven
Untersuchungen flihren, — die weitere Schwangerschaft verlauft unter nervéser Angespanntheit

und dem Warten auf Termine und Ergebnisse.

Die Masterarbeit hat anhand einer medizinethischen Beratung, die sich an die werdenden Eltern
wendet, bevor diese eine PND vornehmen lassen, untersucht, inwieweit ein beratendes
Informationsgesprach und die Auseinandersetzung mit ethischen Fragen zu einer

eigenverantwortlichen Entscheidung beitragen kann.

Es konnten funf Einzelberatungen durchgefiihrt werden, — wenige Schwangere und werdende
Eltern waren an einer Beratung und Auseinandersetzung zu diesem Thema interessiert. Bei
Paaren mit durch kunstliche Befruchtung (IVF) induzierten Schwangerschaften kann dies
anders interpretiert werden und eine beratende Unterstiitzung damit ein hoheres Potential
aufweisen.

Die ausgewahlte Methodik des explorativen Ansatzes der medizinethischen Beratung stellte
einen guten Ausgangspunkt dar, denn sie ermoglichte offene Zugange zu den einzelnen
Personen und war unabhangig von der Konstellation, ob Einzel- oder Paarberatung, gut

anwendbar.

Die medizinethische Beratung nach den vier biomedizinischen Prinzipien hat aufgezeigt, dass
eine individuelle Beratung zu einer Wiedergewinnung der Entscheidungsfindung in den

komplexen Situationen der vorgeburtlichen Untersuchungen beitragen kann.



