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Liebe Kolleginnen!

Die rasante Entwicklung vom ,Vidoson“ zum heutigen , Highend-Ultraschallgerat®, die
Fortschritte in der Molekulargenetik, usw. haben uns zu umfassenden Moglichkeiten der
Diagnostikim Rahmen der Schwangerschaftsbetreuung gefiihrt. Dieser Wissensfortschritt
hat viele Vorteile, aber auch Schattenseiten. So verlangt die Aufklarung und Vermittiung
dessen, was heute moglich ist, eine aulerst differenzierte, empathische Vorgehensweise.
Wir Arztinnen und Arzte stehen dabei in der Spannung zwischen dem medizinisch
Maéglichen, dem von der schwangeren Frau Gewlinschten und dem Zumutbaren, sowie
dem rechtlich Notwendigen.

Auf Initiative des Gesundheitsreferenten der Vorarlberger Landesregierung, Lsth. Mag.
Wallner, hat eine interdisziplinare Arbeitsgruppe der Fachgruppe fur Gynakologie und
Geburtshilfe unter Leitung von Mag. Christoph Jochum (Beratungsstelle schwanger.li)
und Dr. Ruth Baumann-Hélzle (Institut DialogEthik, Ztrich) eine Empfehlung fur die drzt-
liche Beratung im Rahmen der Pranataldiagnostik entwickelt.

Wir haben auf moglichst gute Umsetzbarkeit bezuglich Wissensvermittiung und Zeitauf-
wand in der niedergelassen Praxis und im Spitalsbetrieb geachtet. Die heutigen Rechts-
grundlagen wurden auf der Basis eines Rechtsgutachtens von Univ.Prof. DDr. Christian
Kopetzki berlcksichtigt. Wir hoffen Ihnen mit diesem Beratungsleitfaden ein brauchbares
Instrument zu geben, um in medizinischer, psychosozialer, ethischer, rechtlicher Sicht den
heutigen Anforderungen gerecht zu werden.

Dr.Christian Voller| Fachgruppe Gynakologie & Geburtshilfe in der Arztekammer fiir Vorarlberg

Geschatzte Arztin! Geschitzter Arzt!

Die vorliegende Empfehlung fur die Beratung im Rahmen der Pranataldiagnostik dient
Arztinnen und Arzten sowie Schwangeren gleichermalRen. Ihre Anwendung sichert eine
hohe Beratungsqualitat, gibt Arztinnen und Arzten Sicherheit im Beratungsprozess und
reduziert ihr Haftungsrisiko. Fir die Schwangere bedeutet ein Vorgehen nach dieser Em-
pfehlung eine Starkung ihres Selbstbestimmungsrechtes durch verbesserte Aufklarung,
durch mehr Zeit fur die Entscheidungsfindung sowie durch bessere Unterstutzung in
besonders belastenden Situationen.

Die Qualitat dieser Beratungsempfehlung entstand durch die intensive Kooperation von
niedergelassenenFacharztinnen und-arzten,erfahrenenFetalmedizinern und Expertinnen
aus dem Bereich der psychosozialen Beratung, des Medizinrechts und der Medizinethik.
Ich danke allen Mitgliedern der Projektgruppe und ebenso dem Land Vorarlberg fur den
Auftrag zu diesem Projekt und den Mitgliedern der Fachgruppe Gynakologie und Geburts-
hilfe fur ihr hohes Engagement flr eine qualitatsvolle Pranataldiagnostik-Praxis.

Mag. Christoph Jochum | Beratu ngsstelle schwanger.li
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11. Herausforderungen fur die arztliche Beratung

Hohe Beratungsqualitat wird gefordert, aber nicht finanziert

Pranatale Untersuchungen haben das Ziel, Risiken fir Mutter und Kind rechtzeitig zu
erkennen, eine optimale Behandlung zu gewahrleisten und Angste der Schwangeren
in Bezug auf die Gesundheit des Kindes abzubauen. Ausreichende Informationen daru-
ber, welche diagnostischen Malinahmen moglich sind, sollen der schwangeren Frau
zudem ermoglichen, ihr Selbstbestimmungsrecht und ihre Mitverantwortung fur die
Entscheidungen wahrend der Schwangerschaft wahrzunehmen.

Eine angemessene Information und Beratung der Frau Uber Ausmafé und Grenzen der
Mutter-Kind-Pass-Betreuung, Uber erweiterte diagnostische Moglichkeiten, Uber deren
Aussagekraft und Grenzen, sowie tUber mogliche Konsequenzen auffalliger Befunde erfor-
dert Zeit. Dieser Zeitaufwand wird den Arztinnen und Arzten heute in Osterreich nicht
offentlich finanziert. Er/sie steht damit im Dilemma zwischen dem Anspruch auf hohe
Informations- und Beratungsqualitat und Zeitnot.

Rechtlicher Druck — Haftungsrisiko

Die Gynakologie hatsichinden letztenJahrenzueinerderamstarksten haftungsbedrohten
Fachrichtung der Medizin entwickelt. Es besteht daher die Gefahr, dass das arztliche
Aufklarungsgesprach zunehmend von haftungsrechtlichen Gesichtspunkten gepragt,
medizinische und menschliche Aspekte zurtickgedrangt und die vertrauensvolle Arzt-
Patientinnen-Beziehung beeintrachtigt werden. Erschwerend kommen in Osterreich
die unklare Rechtslage, widersprichliche oberstgerichtliche Entscheidungen und die
Saumigkeit des Gesetzgebers in Bezug auf die Klarung der wrongfullife/wrongfulbirth-
Thematik hinzu.

Eine der schwangeren Frau angemessene Beratung, bei der sich die Arztin/der Arzt
gleichzeitig auf rechtlich sicherem Terrain befindet, ist zur Gratwanderung in der gynako-
logischen Praxis geworden.

Ethische Dilemmasituationen

Im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen kénnen fir die Arztin/den Arzt und fur
die schwangere Frau erhebliche ethische Dilemmasituationen entstehen. Es geht dabei
nicht allein um die Frage des Schwangerschaftsabbruchs. Mit welcher Information
darf/muss eine schwangere Frau wann konfrontiert und damit beunruhigt werden?
Wer wagt den Wissensgewinn durch einen invasiven Test gegeniber dem Risiko einer
dadurch ausgelosten Fehlgeburt ab? Wieweit darf die Arztin/der Arzt Entscheidungs-
empfehlungen aussprechen, wieweit muss sie/er sich nicht direktiv verhalten? Wirken
institutionelle Ablaufe und rechtliche Rahmenbedingungen beim kranken oder behin-
derten Fotus tendenziell lebenserhaltend oder tendenziell selektiv? Usw.

Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
ARZTEKAMMER FUR VORARLBERG



1.2. Ziele der Beratungsempfehlung

Hohe Beratungsqualitat und Entlastung fur den Arzt/die Arztin

Diese Richtlinie unterstitzt die Arztin/den Arzt darin, die schwangere Frau nicht nur medi-
zinisch nach dem Stand der Wissenschaft zu betreuen, sondern sie auch — der komplexen
Materie entsprechend — kompetent zu beraten. Die Strukturierung des Beratungsprozess
in acht standardisierte Schritte und die Empfehlung konkreter MaRnahmen unterstitzt
und entlastet sie/ihn dabei.

Starkung des Selbstbestimmungsrechtes der Frau

Ein Vorgehen nach den Empfehlungen dieser Richtlinie starkt die schwangere Frau in
ihrem Selbstbestimmungsrecht. Das Leitbild daflr heiSt ,informierte Entscheidung”. Die
Frau soll auf der Basis ausreichender arztlicher Information eine Entscheidung Uber die
Inanspruchnahme arztlicher Manahmen treffen konnen, mit der sie auch nach Jahren
noch leben kann.' Der Schltssel zur Starkung des Selbstbestimmungsrechtes der Frau
ist gute arztliche Information und ausreichend Zeit fur die Frau, um diese zu reflektieren
und sorgfaltig klaren zu konnen, welche Diagnostik gewlnscht wird. Entscheidungs-
automatismen soll entgegen gewirkt und auBere Zwange auf die Entscheidungsfindung
der Frau moglichst vermieden werden.

Verminderung des Haftungsrisikos fiir den Arzt/die Arztin

Viele Haftungsfalle beruhen nicht auf fehlerhaften Behandlungen, sondern darauf, dass
der Arzt seinen Beratungs- und Aufklarungspflichten nicht ausreichend nachgekommen
ist oder dies zumindest nicht beweisen kann. Diese Richtlinie soll den Arzt/die Arztin
dahingehend zu unterstitzen, Fehler in der Aufklarung, Beratung und Dokumentation zu
vermeiden. An dieser Stelle ist jedoch hervorzuheben, dass das Haftungsrisiko durch die
Einhaltung dieser Richtlinie zwar vermindert, aber nicht ausgeschlossen werden kann.

Definition der Basis-Beratung im Rahmen des Mutter-Kind-Passes

Die Rechtslage erfordert eine Aufklarung aller Schwangeren Uber die Moglichkeiten der
pranatalen Diagnostik, auch wenn diese Aufklarung derzeit nicht offentlich finanziert
wird. Diese Beratungsempfehlung definiert die Basis-Beratung, die im Rahmen des
Mutter-Kind-Passes moglich ist. Von dieser — zeitlich eng begrenzten — Basis-Beratung
unterscheidet die Empfehlung die winschenswerte, erweiterte PND-Beratung, die nur
geleistet werden kann, wenn sie von der Frau selbst oder von dritter Seite finanziert wird.

Angemessener Umgang mit ethischen Dilemmasituationen

Im Rahmen vorgeburtlicher Untersuchungen kénnen fir die Arztin/den Arzt und fur die
schwangere Frau ethische Konflikte entstehen (s.S.24). Sie sind nicht allein auf der faktisch-
fachlichen Ebene zu 16sen, sondern erfordern eine bewusste Auseinandersetzung mit den
eigenen Werten und Haltungen. Diese Richtlinie unterstutzt die Arztin/ den Arzt dabei,
den Beratungsprozess so zu gestalten, dass ethische Erwagungen ihren angemessenen
Stellenwert erhalten.

' Der Kindesvater hat aus juristischer Sicht keine Mitbestimmungs- oder Entscheidungsrechte bezuglich der
Schwanger-schaft. Inwieweit er in die arztliche Aufklarung und in die Entscheidungsfindung der Frau einbezogen
wird, ist die Entscheidung der Frau.



1.3. Zentral:Klarung des diagnostischen Auftrags

Jede Schwangere hat Anspruch auf eine medizinisch optimale Betreuung. Dazu gehort die
Aufklarung Uber die medizinischen Angebote im Rahmen des Mutter-Kind-Passes sowie
der Hinweis auf erweiterte Moglichkeiten zu vorgeburtlichen Untersuchungen, die selbst
zu finanzieren sind.

Der Basis-Ultraschall des Mutter-Kind-Passes klart ausschlieflich folgende Fragen:
7.— 9. Woche:
Vitalitat und Lokalisation der Schwangerschaft, Ausschluss von Mehrlingen
18. — 22. Woche:
Herzaktion, Schwangerschaftsalter, Fruchtwassermenge, Plazentasitz
30. — 34. Woche:
Herzaktion, Wachstum, Fruchtwassermenge, Plazentasitz, Lage des Kindes

Alle anderen diagnostischen Fragestellungen sind nicht Teil des Mutter-Kind-Passes, ins-
besondere ist die erweiterte Fehlbildungsdiagnostik (Pranataldiagnostik) nicht enthalten.

Die Unterscheidung zwischen ,Basis-Diagnostik” im Rahmen des Mutter-Kind-Passes
und erweiterter Fehlbildungsdiagnostik ist sowohl fir die Frau, als auch fur die Arztin/
den Arzt von groter Bedeutung. Der diagnostische Anspruch der erweiterten Fehl-
bildungsdiagnostik und der primar orientierenden Basis-Diagnostik ist grundlegend
verschieden. Nicht zuletzt aus rechtlicher Sicht muss daher bereits in der Frihschwanger-
schaft der Auftrag der Frau und damit der Umfang des Behandlungsvertrags geklart und
dokumentiert (1) werden.

Jede schwangere Frau muss sich entscheiden, ob ihr die Basis-Diagnostik gentgt oder
ob sie eine erweiterte Fehlbildungsdiagnostik in Anspruch nehmen will. Diese Grund-
entscheidung Uber den Einstieg in die erweiterte pranatale Diagnostik muss sie bereits in
der Frihschwangerschaft treffen.

Die Frau hat ein Recht auf Nicht-Wissen. Dies bedeutet, dass sie entscheiden kann, ob
die Arztin/der Arzt gezielt nach Fehlbildungen und Erkrankungen beim Fotus suchen
soll oder nicht. Das heiSt jedoch nicht, dass sich die Frau der Entscheidung Uber die
Inanspruchnahme erweiterter Fehlbildungsdiagnostik entziehen kann. Die Arztin/der
Arzt muss die Frau schon aus rechtlichen Grinden tUber die Moglichkeit der erweiterten
Fehlbildungsdiagnostik zumindest informieren. Das Recht der Frau auf Nicht-Wissen zu
respektieren bedeutet, die erweiterte Fehlbildungsdiagnostik weder direktiv anzuraten,
noch ungefragt durchzufthren.



Umdie Entscheidung erweiterte Fehlbildungsdiagnostik ja/nein” selbst bestimmt treffen
zu kdnnen, muss die Arztin/der Arzt die Frau bereits in der Frihschwangerschaft tber den
Nutzen, die Grenzen und potentiellen Konsequenzen erweiterter pranataler Diagnostik
informieren. Rechtlich gilt: Diese Aufkldrung ist eine Bringschuld der Arztin/des Arztes,
auch wenn der Zeitaufwand fur diese Aufklarung derzeit nicht offentlich finanziert wird.

Bei der Auftragskldrung muss die Arztin/der Arzt die Ubereinstimmung mit dem Willen
der Schwangeren herstellen. Die Schwangere kann indizierte Diagnosemafnahmen und
arztliche Empfehlungen ablehnen, andererseits auch weitergehende und ,unibliche”
Verfahren durch ihre Einwilligung legitimieren (solange die Malknahme nicht kontra-
indiziert ist), jedoch nicht alle MaBnahmen einfordern.

1.4. Vorbereitung: Informationsangebot

Stellen Sie Ihren Patientinnen im Wartebereich lhrer Praxis hochwertige Informationen
uber die unterschiedlichen Moglichkeiten der pranatalen Diagnostik zur Verfugung.
Frauen sollen Gelegenheit haben, sich ohne Zeitdruck und moglichst noch vor einer
Schwangerschaft? Uber die Moglichkeiten der pranatalen Diagnostik zu informieren.

Konkrete Moglichkeiten: Halten Sie die Broschiire ,Pranatale Diagnostik — Was? Wie?
Wozu?“im Wartebereich der Praxis verflgbar. Diese Broschlre enthdlt auch einen Hinweis
auf die Website www.pranataldiagnostik-info.at. Broschiire und Website wurden von der
Fachgruppe Gynakologie und Geburtshilfe in der Vorarlberger Arztekammer gemeinsam
mit Expertinnen aus dem Bereich des Medizinrechts, der Ethik und der psychosozialen
Beratung entwickelt. Sie enthalten zuverlassige und fur Laien verstandliche Informationen
zum Thema Pranataldiagnostik.

Wenn Sie auf diese Weise flr ein hochwertiges Informationsangebot tber die Pranatal-
diagnostik sorgen, kann jede Frau selbst entscheiden, in welcher Tiefe sie sich mit diesem
Informationen auseinander setzen mochte. Zudem gewinnen Sie durch die Vorinforma-
tion der Schwangeren Zeit, die arztliche Aufklarung kann gezielter erfolgen.

Bereiten Sie aullerdem den ,,Mutter-Kind-Pass oder mehr? Information tiber mogliche
Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft” in Papierform bzw. als Vorlage-Doku-
ment im PC vor. Dieser Brief dient als Basisinformation fur alle Schwangeren Uber die
Pranataldiagnostik. Durch Ankreuzen der gewlinschten Untersuchungen und durch die
Unterschrift der Frau auf dem Informationsbrief, den sie zur zweiten Konsultation mit-
bringen, wird der Behandlungs- bzw. Diagnoseauftrag der Schwangeren dokumentiert.

2 Studien zeigen, dass das sich bei vielen Frauen nach Eintritt der Schwangerschaft das Informationsverhalten
andert. Potentiell beunruhigende Informationen werden kaum mehr aufgenommen bzw. abgeblockt.



2.1. Hinweis auf erweiterte Moglichkeiten
der pranatalen Diagnostik

Ziel

Die Arztin/der Arzt motiviert die Schwangere im Erstgesprach, sich bis zur nachsten
Konsultation mit pranataler Diagnostik auseinander zu setzen, ohne das positive Erleben
der Schwangerschaft durch Informationen Uber mogliche Fehlbildungen zu beein-
trachtigens Ziel ist, dass sich die Schwangere auf der Basis schriftlicher Informationen
bis zur nachsten Konsultation (11./12. SSW) eine Meinung zur erweiterten Diagnostik
bildet, eine Vorentscheidung Uber ihre Inanspruchnahme trifft bzw. ihre offenen Fragen
formuliert.

Zudem kommt die Arztin/der Arzt im Rahmen des Erstgesprachs durch die mundliche
Information Uber die Moglichkeiten der erweiterten Diagnostik und durch die Ubergabe
schriftlicher Informationen der Informations- und Aufklarungspflicht lGber die Pranatal-
diagnostik nach.

MalRnahmen
Integrieren Sie einen Hinweis auf erweiterte Diagnosemoglichkeiten in die allge-
meine Erstberatung. Formulierungsvorschlag:
.In der Schwangerenbetreuung sind — liber den Mutter-Kind-Pass hinaus — zusdtzliche
Untersuchungen moglich, die Sie auf eigene Kosten in Anspruch nehmen kénnen, aber
nicht mussen. Man kann heute z.B. durch spezielle Untersuchungen Hinweise darauf
bekommen, ob bestimmte Fehlbildungen beim Kind vorliegen oder nicht. Diese sog.
Pranataldiagnostik ist im Mutter-Kind-Pass nicht enthalten.
Ich werde Sie beim ndchsten Mal fragen, ob Sie zusdtzliche Untersuchungen wdhrend
ihrer Schwangerschaft in Anspruch nehmen mochten. Bitte lesen Sie bis dorthin diese
Informationen aufmerksam durch (Ubergabe von Informationsbrief und Broschiire)
und kreuzen Sie die gewtiinschten Untersuchungen an. Offene Fragen kbnnen wir gerne
beim ndchsten Mal besprechen.”
Ubergeben Sie der Schwangeren den ,,Mutter-Kind-Pass oder mehr? Information
liber mogliche Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft” und die Broschiire
,Pranatale Diagnostik —Was? Wie? Wozu?“.

3 Bei Frauen, die in ihrer Familie von einer genetischen Abweichung betroffen sind, gestaltet sich die
Beratungssituation anders. Unsere Ausflihrungen beschranken sich auf die Standardschwangerschaften



Kommunikationshinweise

Bei der ersten Konsultation soll der Frau —neben den medizinischen Malinahmen — primar
geholfen werden, ein positives Verhaltnis zu ihrer Schwangerschaft zu finden. Die mo-
gliche erweiterte Suche nach Krankheiten und Fehlbildungen beim Kind muss zwar ange-
sprochen werden, soll aber nicht im Vordergrund stehen.

Dokumentation

Es ist festzuhalten, dass die Frau
uber die Moglichkeit der erweiterten Fehlbildungsdiagnostik im Gesprach informiert
wurde,
den Informationsbrief ,Mutter-Kind-Pass oder mehr?“ und die Broschire ,Pranatale
Diagnostik —Was? Wie? Wozu?“ erhalten hat.

2.2. Auftragsklarung: Erweiterte Beratung ja/nein

Ziel

Die Schwangere weil3, dass es zusatzlich zur Basisdiagnostik nach dem Mutter-Kind-Pass
die Moglichkeit erweiterter Pranataldiagnostik gibt. Die Schwangere entscheidet sich,
ob Sie eine erweiterte Beratung zur Pranataldiagnostik in Anspruch nehmen will oder ob
Sie die Entscheidung zur (Nicht)inanspruchnahme erweiterter Pranataldiagnostik ohne
erweiterte Beratung treffen kann.

Maflnahmen
Sprechen Sie die Schwangere auf die schriftlichen Vorinformationen zur Pranatal-
diagnostik an. Sind Fragen offen?

Wenn umfangreichere Beratung notwendig ist: Klaren Sie die Frau Uber die Moglich-
keit und die Kosten einer erweiterten Beratung zur Pranataldiagnostik (eventuell im
Rahmen einer neuerlichen Konsultation) auf. Klaren Sie die Frau dariiber auf, dass eine
erweiterte PranataldiagnostikBeratung nicht im MutterKindPass enthalten ist.

Kldren Sie die Frau tber Ihr Recht auf NichtWissen, d.h. Gber ihr Recht auf Nichtlnan-
spruchnahme erweiterter Pranataldiagnostik (und entsprechender Beratung) auf.
Ersuchen Sie die Frau um ihre Entscheidung, ob Sie eine erweiterte Beratung zur
Pranataldiagnostik winscht.

- Wenn die Frau erweiterte Beratung winscht oder sich bereits fur die erweiterte
Diagnostik entschieden hat, fahren Sie mit ,3. Erweiterte Beratung und Auftrags-
klarung: erweiterte PND ja/nein”. (siehe Seite 15).

Wenn keine erweiterte Beratung (und in Folge keine erweiterte Diagnostik) ge-
wulnscht wird, klaren Sie, ob sich die Frau der moglichen Folgen dieses Verzichts
bewusst ist. Fahren Sie mit der Schwangerenbetreuung nach MutterKindPass fort.

Fachgruppe Gynakologie
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Dokumentieren Sie die Entscheidung der Frau, insbesondere wenn Sie auf die er-
weiterte Diagnostik verzichtet!

+ Wenn Sie den Eindruck haben, dass die Frau die Konsequenzen ihrer Entscheidung
nicht ausreichend Uberblickt, verweisen Sie die Frau an eine einschlagig qualifizierte
Beratungsstelle (siehe Anhang). Die Beratung kann der Frau helfen, die Bedeutung
der arztlichen Information zu erfassen und zu einer selbst bestimmten Entscheidung
zu finden.

Kommunikationshinweise
Zum Selbstbestimmungsrecht der Frau: Versuchen Sie eine nicht-direktive Haltung
einzunehmen. Informieren Sie und klaren Sie auf, aber setzen Sie lhre adrztliche
Autoritat nicht dafir ein, die Entscheidung der Frau in Ihrem Sinn zu lenken.
Aus rechtlicher Sicht ist die Aufklarung ein Recht der Schwangeren und eine
Bringschuld des Arztes/der Arztin. Sie verringern Ihr Haftungsrisiko, wenn Sie sicher-
stellen, dass die Frau versteht, worliber Sie entscheidet.
Die Aufklarungspflicht besteht prinzipiell auch bei fremdsprachigen Frauen. Empfeh-
len Sie der Frau im Bedarfsfall eine qualifizierte psychosoziale Beratungsstelle, die
eine Ubersetzung der Beratung anbieten kann.

Dokumentation
Hat die Frau den Informationsbrief/die Broschire gelesen? Verstanden?
Hinweis auf das Recht auf Nicht-Wissen ist erfolgt.
«  Entscheidung der Frau: erweiterte Beratung ja/nein
Falls nein: Der Frau sind mogliche Folgen des Verzichts auf erweiterte PND bewusst

Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
ARZTEKAMMER FUR VORARLBERG



3.1. Erweiterte Beratung und Auftragsklarung:
Erweiterte Pranataldiagnostik ja/nein

Ziele

Die Schwangere kennt den Unterschied zwischen der Basisdiagnostik nach dem Mutter-
Kind-Pass und der erweiterten Diagnostik. Sie ist sich der Vor- und Nachteile der erwei-
terten Diagnostik bewusst.

Sie weif3, dass sie durch den 1.Trimester-Test eine Wahrscheinlichkeitsaussage erhalt und
keine Diagnose. Sie weils, dass die nicht invasive Diagnostik Folgeentscheidungen nach
sich ziehen kann (ev.invasive Diagnostik, ev. Frage ,Interruptio ja/nein®).

Die Frau kennt ihr Recht auf Nicht-Wissen und ist sich der moglichen Folgen bewusst,
wenn sie die erweiterte Fehlbildungsdiagnostik nicht in Anspruch nimmt.

Sie trifft eine informierte, selbst bestimmte Entscheidung darlber, ob Sie die erweiterte
Diagnostik in Anspruch nehmen will oder nicht.

Maflknahmen
Sprechen sie die Schwangere auf die schriftlichen Vorinformationen zur PND an.
Welchen Informationsstand hat sie? Welche offenen Fragen hat sie?

Erfassen Sie die personliche Haltung der Frau gegenuber vorgeburtlichen Unter-
suchungen.

+ Weisen Sie die Frau darauf hin, dass die meisten Kinder gesund geboren werden und
nur ca. 4% aller Kinder mit Fehlbildungen oder Behinderungen zur Welt kommen,
wobei etwa 1% auf schwerwiegende Fehlbildungen und Behinderungen entfallen.

« Informieren Sie Uber Umfang und Grenze des Basis-Ultraschalls im Rahmen des
Mutter-Kind-Passes. Klaren Sie die Frau daruber auf, dass nur augenscheinliche
Fehlbildungen im Rahmen der Basis-Sonographie erkannt werden kénnen.

+ Hinweisaufden Unterschied von Ersttrimestersonographie und Wahrscheinlichkeits-
berechnung fur Chromosomenstorungen.

Klaren Sie iberdie Moglichkeiten und Grenzendererweiterten Fehlbildungsdiagnostik

inkl.ihrer moglichen Konsequenzen auf. Weisen Sie insbesondere darauf hin,

- dass die Diagnostik von Chromosomenstérungen in zwei Stufen erfolgt: die nicht-in-
vasive Untersuchung zieht unter Umstanden eine invasive Untersuchung nach sich.

- dass das Ergebnis der nicht invasiven Diagnostik eine Wahrscheinlichkeitszahl ist.
Es wird also weder eine 100%-sichere Diagnose gestellt, noch eine Chromosomen-
abberation ausgeschlossen.

- dass die allermeisten Resultate ein Anlass zur Beruhigung sind.



- dasses Erkrankungen und Fehlbildungen gibt, die heilbar/positiv beeinflussbar sind,
wenn sie frihzeitig erkannt werden, dass jedoch die Mehrzahl der feststellbaren
Abweichungen nicht heilbar sind.

- dass die Frau durch die erweiterte Diagnostik moglicherweise vor die Entscheidung
uber einen Schwangerschaftsabbruch gestellt wird.

- dass auch die erweiterte Diagnostik keine Garantie firr ein gesundes Kind darstellt.

Klaren Sie die Frau Uber ihr Recht auf Nicht-Inanspruchnahme erweiterter Fehlbil-

dungsdiagnostik auf. Verweisen Sie jedoch auf mogliche Konsequenzen aus dem Ver-

zicht (Fehlbildungen, Anomalien werden u. U. nicht oder erst spater erkannt, mogliche

Therapien greifen nicht oder erst verspatet, Verzicht der Frau auf die Moglichkeit zum

Schwangerschaftsabbruch)

Wenn die Frau den 1Trimester-Test winscht: Klarung des Risikoverstandnisses der

Schwangeren. Die Frau soll selbst formulieren, welche Wahrscheinlichkeit fur eine

Fehlbildung sie ohne invasive Diagnostik tragen kann. Optimal ist, wenn sie eine

Wahrscheinlichkeitszahl definiert, bei deren Unterschreitung sie voraussichtlich eine

invasive Diagnostik in Anspruch nehmen wird.

Wenn eine genetische Vorbelastung der Familie bekannt ist, verweisen Sie die Frau an

eine genetische Beratungsstelle.

Dokumentieren Sie die Entscheidung der Frau (erweiterte Fehlbildungsdiagnostik ja/

nein) inkl.ihrer Unterschrift

Kommunikationshinweise

Die Aufklarung Uber mogliche Konsequenzen aus der Durchfihrung bzw. aus dem
Verzicht auf erweiterte PND muss der Frau bereits vor der nicht-invasiven Diagnostik
zugemutet werden.

Die Frau hat das Recht auf Wissen und das Recht auf Nicht-Wissen. Dies bedeutet,
dass sie entscheiden kann, ob die Arztin/der Arzt erweitert nach Fehlbildungen und
Anomalien beim Fotus suchen soll oder nicht. Dies bedeutet jedoch nicht, dass sich
die Frau der Entscheidung Uber die Inanspruchnahme erweiterter PND entziehen
kann. Das Recht auf Nicht-Wissen kann nur sinnvoll ausgetibt werden, wenn die Frau
weils, worauf sie verzichtet. Sie ist daher jedenfalls umfassend tuber die Moglichkeiten
und Uber die Konsequenzen ihrer Entscheidung zu informieren.

Zum Selbstbestimmungsrecht der Frau: Versuchen Sie eine nicht-direktive Haltung
einzunehmen. Informieren Sie und kldaren Sie auf, aber setzen Sie lhre arztliche
Autoritat nicht daflr ein, die Entscheidung der Frau Uber die Inanspruchnahme er-
weiterter Fehlbildungsdiagnostik nach Ihrem Gutdunken zu lenken.

Achten Sie auflhre Sprache und vermeiden Sie suggestive Formulierungen.Vermeiden
Sie den angstbehafteten Begriff ,Risiko”, sprechen Sie von ,Wahrscheinlichkeit”.

Es stehen Ihnen im Anhang Schaubilder zur Vermittlung komplexer Inhalte zur Ver-
fligung (z.B.zur Kommunikation von ,Wahrscheinlichkeit).

Bei deutlichen Ambivalenzen der Frau: Raumen sie Bedenkzeit ein und bestellen
Sie die Frau zu einer neuerlichen Konsultation ein. Empfehlen Sie eine qualifizierte
psychosoziale Beratungsstelle, die die Frau allein oder mit dem Partner aufsuchen



kann. Die Beratung kann der Frau helfen, die Bedeutung der arztlichen Information
far den eigenen Lebensentwurf zu reflektieren und zu einer selbst bestimmten
Entscheidung zu finden, die langfristig tragt.

Dokumentation
Hat die Frau Informationsbrief und/oder Broschure gelesen? Verstanden?
Aufklarung tiber Methode, Aussagekraft, Risiko und Folgeentscheidungen wurde zu
folgenden Malinahmen durchgefihrt:
- Ultraschall
- 1-Trimestertest (mit oder ohne Blutchemie)
- CVS/Amniozentese
Hinweis auf das Recht auf Nicht-Wissen ist erfolgt.
Die Frau wurde tber mogliche Folgen der Nicht-Inanspruchnahme erweiterter PND
aufgeklart
Entscheidung der Frau
- Ultraschall-Screening (Muki-Pass), keine erweiterte Fehlbildungsdiagnostik
- 1-Trimestertest (mit oder ohne Blutchemie)
- Invasive Diagnostik
- Bedenkzeit erbeten
Nennt die Frau eine Wahrscheinlichkeitszahl oder -bandbreite, ab der sie eine
invasive Diagnostik wiinscht, ist diese zu dokumentieren.
Hinweis auf psychosoziale Beratung gegeben
Genetische Vorbelastung der Familie, an genetische Beratungsstelle verwiesen

3.2. Befundbesprechung der nicht invasiven Diagnostik

Ziel

Die Resultate der nicht invasiven Diagnostik werden der Frau mitgeteilt. Die Wahrschein-
lichkeitsberechnung wird der Frau (und ggfs. ihnrem Partner) verstandlich gemacht. Die
Frau wird zu einer autonomen Beurteilung des Resultates hingefuhrt.

MalRnahmen
Das Resultat wird der Schwangeren moglichst rasch im Rahmen einer Konsultation
mitgeteilt.

- Der Schwangeren soll ein Gesprach unter vier Augen, aber auch die Einbindung ihres
Partners oder einer anderen Vertrauensperson in das Beratungsgesprach angeboten
werden.

Erldautern Sie das Resultat und die individuelle Wahrscheinlichkeit fir eine Chromo-
senabweichung. Weisen Sie darauf hin, dass es sich nicht um eine Diagnose handelt,
sondern lediglich um eine Wahrscheinlichkeit. Erklaren Sie den Unterschied.



Setzen Sie das Ergebnis in Beziehung zum personlichen Risikoverstandnis der Frau,
das vor der Untersuchung besprochen wurde.

Sprechen Sie die Frau auf dem Hintergrund des vorliegenden Resultates auf ihr
Beflirchtungen und Angste sowie auf ihr individuelles Sicherheitsbediirfnis an.
Kann sie die errechnete Wahrscheinlichkeit tragen oder will sie Sicherheit durch eine
invasive Diagnostik?

Aufkldarung Uber die Moglichkeit eines invasiven Tests (Methode und Eingriffsrisiko,
Wartezeit bis zum Ergebnis, etc.).

Recht auf Nicht-Wissen: Weisen Sie darauf hin, dass die invasive Diagnostik moglich,
aber nicht zwingend ist - kein ,Punktionsautomatismus”,

Wenn eine erhohte Wahrscheinlichkeit fur eine Chromosomenabberation gemal3
dem Risikoverstandnis der Frau gegeben ist, muss auf die Moglichkeit einer inva-
siven Abklarung und — fur den Fall eines positiven Befundes - auf die Moglichkeit
des Schwangerschaftsabbruchs hingewiesen werden. Gleichzeitig mussen die
moglichen Folgen klar und deutlich dargestellt werden, wenn die invasive Abklarung
nicht erfolgt.

Weisen Sie bei starken Entscheidungsambivalenzen hinsichtlich eines invasiven Tests
auf die Moglichkeit einer neuerlichen Konsultation nach Bedenkzeit und auf das
Angebot der psychosozialen Beratung hin.

Kommunikationshinweise

Das Resultat ist in der Form 1:x mitzuteilen. Veranschaulichen Sie das Ergebnis ent-
weder mit bildlichen Darstellungen (Punkte-Chart im Anhang) oder mit Vergleichen.
Beispiel fur die Erlauterung einer Wahrscheinlichkeitszahl von 1 : 250: ,Von 1.000
Schwangeren mit diesem Resultat haben vier ein betroffenes Kind".

Auf die Nennung ,objektiver® Grenzwerte fur auffallige und unauffallige Befunde
sollte verzichtet werden. Die Frau soll selbst das Ergebnis gemalfs ihrem personlichen
Risikoverstandnis individuell bewerten.

Fragt die Schwangere nach dem statistischen Altersrisiko, weisen Sie sie darauf hin,
dass die Hinweiszeichen des Kindes eine bessere Aussage ermoglichen, als ihr Alter.
Nach Mitteilung einer erhohten Wahrscheinlichkeit fur eine Fehlbildung des Fetus
befindet sich die Frau sehr oft in einem emotionalen Erregungszustand.Wenndie Frau
zuerst ihre Befuirchtungen und Angste formulieren kann (,Was I6st diese Mitteilung
bei Ihnen aus?”), ist es in der Folge eher moglich, Sachinformationen aufzunehmen,
zu verstehen und einzuordnen.

Das ethische Dilemma der invasiven Diagnostik kann z.B. durch folgende Frage
verdeutlicht, unter Umstanden aber auch geklart werden:,Was ware fur Sie schwerer
zu ertragen: ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen oder moglicherweise ein
nicht betroffenes Kind durch eine invasive Abklarung zu verlieren?”

Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
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3.3. Auftragsklarung: invasive Diagnostik ja/nein

Ziel der Beratung

Die Frau versteht die Ziele, Methoden, Risiken und mogliche Folgen invasiver Diagnostik.
Sie entscheidet auf Basis ausreichender Information selbst bestimmt, ob sie die invasive
Diagnostik in Anspruch nehmen will oder nicht. Ein ,,Punktionsautomatismus” aufgrund
erhohter Wahrscheinlichkeiten fur eine Chromosomenabberation soll vermieden werden.

MaBnahmen

Die Beratung vor invasiver Diagnostik soll umfassen:
Uberpriifung des Wissenstandes, speziell dann, wenn die Frau/das Paar von einer
anderen Arztin/einem anderen Arzt zur invasiven Diagnostik zugewiesen wurde.
Wenn erforderlich: Aufklarung Uber die Bedeutung und Methodik der Untersuchung
Aufklarung Gber das Risiko der Untersuchung fur Fetus und Frau
Chancen ansprechen: Hinweis, dass in den meisten Fallen das Kind keine Abweichung
oder Fehlbildung aufweist.
Beschreibung der Handlungsoptionen bei einem pathologischen Befund: Fortsetzung
der Schwangerschaft inkl. spezielles Geburtsmanagement, eventuell bestehende
therapeutische Moglichkeiten, Moglichkeit des Schwangerschaftsabbruchs.
Hinweis auf das Recht auf Nicht-Inanspruchnahme der Untersuchung. Die Schwan-
gere ist in diesem Fall jedoch unmissverstandlich, in einer fur Laien verstandlichen
Sprache, Uber mogliche Folgen aufzuklaren, wenn sie diese Abklarung nicht vor-
nehmen |asst.
Verweis auf die psychosoziale Beratung, wenn Anzeichen von Uberforderung sicht-
bar sind (z.B. bei starken Entscheidungsambivalenzen der Frau oder bei Meinungs-
verschiedenheiten des Paares)

Variante A: Entscheidung fiir eine invasive Abklarung
Abklarung der Entscheidungssicherheit, Ausschluss starker Ambivalenzen
Méglichst rasche Durchfihrung bzw. Uberweisung zur Punktion (Die Schwangere
steht vor der Punktion unter groRem psychischem Druck).
Falls die Schwangere zur invasiven Diagnostik Uberwiesen wird: Erlauterung der
Vorgangsweise.
Beratungs- und Begleitungsmoglichkeiten fir die Wartezeit auf das Testresultat
anbieten.
Wiinsche fur die Ubermittlung des Resultates eruieren.

Variante B: Bei Ablehnung einer invasiven Abklarung
Abklarung der Entscheidungssicherheit, Ausschluss starker Ambivalenzen
Hinweis, dass in den meisten Fallen das Kind keine Abweichung oder Fehlbildung
aufweist.
Aufklarung, dass ab nun wieder die routinemafige Schwangerschaftsbetreuung im
Rahmen des Mutter-Kind-Passes erfolgt.
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Kommunikationshinweise
Die/der invasive Diagnostiker/in kann sich nicht darauf verlassen, dass die/der
Zuweiser/in vollstandig aufgeklart hat bzw. dass die Aufklarung verstanden und
aufgenommen wurde (emotionale Anspannung!). Die Vorinformation der Schwan-
geren muss Uberprift werden (z.B.durch die Frage: Was wurde mit dem zuweisenden
Arzt besprochen?). Gegebenenfalls muss die Aufklarung Uber den invasiven Eingriff
(neuerlich) erfolgen.
Direktive Beratung (“dringende Empfehlung”, wertende oder Angst machende Bera-
tung, etc.) ist zu vermeiden.
Die Informationen Uber die Moglichkeiten und Methoden eines Schwangerschafts-
abbruchs sind so frihzeitig wie moglich zu geben, damit der Frau/dem Paar aus-
reichend Zeit fur ihre Reflexion bleibt. Sie sind aus rechtlichen Griinden auch dann zu
geben, wenn die Arztin/der Arzt den Schwangerschaftsabbruch nicht selbst durch-
flhren wirde oder annimmt, die Schwangere wirde sich nicht dazu entschliel3en.

Dokumentation
Die Inhalte des Beratungsgesprachs sind zu dokumentieren. Fir die Dokumentation des
Beratungsgesprachs und der Entscheidungen der Frau kann das Formular ,Dokumenta-
tion“ verwendet werden (siehe Anhang). Insbesondere ist zu dokumentieren:
Aufklarung Uber die Methodik der Untersuchung inkl. des Risikos der Untersuchung
Beschreibung der Handlungsoptionen bei einem pathologischen Befund
Hinweis auf das Recht auf Nicht-Inanspruchnahme der Untersuchung.
Aufklarung Gber mogliche Folgen, wenn die Frau auf die invasive Diagnostik verzichtet
Die Entscheidung der Frau
«  Eindruck von der Entscheidungsfahigkeit der Frau (eingeschrankt oder nicht)
Wiinsche der Frau fur die Ubermittlung des Resultates (personlich, telefonisch, etc.)

Fachgruppe Gynakologie
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3.4. Befundbesprechung nach invasiver Diagnostik

Ziel der Beratung

Die Frau/das Paar setzt sich mit dem Testresultat und mit moglichen Handlungsoptionen
auseinander. Die Arztin/der Arzt gestaltet den Prozess so, dass die Frau/das Paar trotz
der psychischen Ausnahmesituaton eine moglichst reflektierte und langfristig tragbare
Entscheidung treffen kann. Ein ,Abbruchautomatismus” wird vermieden.

MaBnahmen
Der Befund ist der Schwangeren moglichst rasch nach Diagnosestellung mitzuteilen.
Positive Befunde sollten ausschliellich personlich im Rahmen einer Konsultation
mitgeteilt werden.
Bei positiven Befunden soll ein personliches Beratungsgesprach bald moglichst
angeboten werden. Die Arztin/der Arzt soll der Schwangeren die Einbindung ihres
Partners oder einer anderen Vertrauensperson in das Beratungsgesprach anbieten.
Der Schwangeren soll auf ihren Wunsch hin auch ein Gesprach unter vier Augen
ermoglicht werden.
Das medizinische Beratungsgesprach soll umfassend, neutral (nicht wertend), nicht
beschonigend oder verschleiernd durchgeftihrt werden. Alle medizinisch relevanten
Informationen und Erfahrungswerte Uber die vorliegende Krankheit oder Behinder-
ung sollen der Schwangeren in einer fur sie verstandlichen Form mitgeteilt werden.

« Verweisen Sie darauf, dass ein Testresultat meist nicht den Schweregrad einer Be-
hinderung und/oder Krankheit anzugeben vermag. Beschreiben Sie die mogliche
Bandbreite des Schwergrades. Beschreiben Sie realistisch die mogliche Bedeutung
der Behinderung im personlichen und familiaren Alltag. Besprechen Sie die inneren
Bilder der Frau/des Paares von der konkreten Krankheit/ Behinderung.
Der Schwangeren soll im Bedarfsfall zusatzliche Beratung durch tangierte Fachspe-
zialisten angeboten werden (Humangenetiker, fetalmedizinisches Zentrum, Padiater,
Heilpadagogen, etc.)
Bei der Mitteilung der Diagnose einer Fehlbildung oder Anomalie sollen die verschie-
denen moglichen Handlungsoptionen erlautert werden (Fortsetzung der Schwanger-
schaft inkl. Geburtsvorbereitung, ev. therapeutische Moglichkeiten, Schwangerschafts-
abbruch). Es soll jedoch nicht sofort eine Indikation fiir eine bestimmte MaRRnahme
gestellt werden. Der weitere Prozess soll entschleunigt und nicht beschleunigt
werden, um unreflektierte Entscheidungen im Schockzustand zu vermeiden. Ein
LAbbruchautomatismus” ist zu vermeiden.
Die Inanspruchnahme psychosozialer Beratung ist dringend zu empfehlen. Die Frau/
das Paar ist konkret auf kostenlose und kompetente Beratungsangebote hinzu-
weisen. Zeigt die Frau/das Paar Anzeichen einer psychischen Krise (z.B. Apathie), ist
eine qualifizierte psychosoziale Beratung aktiv beizuziehen.
Vor einer endgultigen Entscheidung fur oder gegen die Fortsetzung der Schwanger-
schaft ist der Frau/dem Paar eine Bedenkzeit von einigen Tagen dringend zu em-
pfehlen. Vereinbaren Sie mit der Frau/dem Paar eine weitere Konsultation, bei der
die Entscheidung der Frau/des Paares und die folgenden medizinischen Malinahmen
besprochen werden.
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Kommunikationshinweise

.

Unterscheiden Sie bei der Mitteilung von Diagnosen Fakten (,Wir haben bei Ihrem
Kind ein Down Syndrom festgestellt”) und Bewertungen (,schwere Behinderung”
oder ,gut zu bewaltigen®). Seien sie bei der Bewertung von Fakten zurtickhaltend und
respektieren Sie die Moglichkeit, dass die Schwangere dieselben Fakten gemass ihrer
eigenen Lebenswelt anders bewertet.

Nach Mitteilung einer positiven Diagnose befindet sich die Frau meist in einer psy-
chischen Ausnahmesituation und wird von Emotionen Uberflutet. Sie kann daher
unmittelbar nach Diagnosemitteilung kaum Sachinformationen aufnehmen. In
dieser Uberforderungssituation sollten keine grundlegenden Entscheidungen ver-
langt bzw. getroffen werden.

Die psychischen Reaktionen auf eine schockierende Mitteilung kdnnen sehr verschie-
den sein. Deuten Sie ruhiges Verhalten im Zweifelsfall nicht als Gefasstheit, sondern
als innere Erstarrung.

Bieten Sie unterschiedliche Erfahrungsberichte vom Leben mit einem Kind, das diese
spezifische Krankheit oder Behinderung hat, an (schriftlich oder durch Vermittlung
von Betroffenen bzw. Fachleuten).

Die Arztin/der Arzt muss auf die Moglichkeit zum Schwangerschaftsabbruch bei
einer ausreichend schweren Behinderung hinweisen. Der Wunsch nach Abbruch der
Schwangerschaft bei einem auffalligen Befunde sollte jedoch von der Schwangeren
selbst formuliert werden und nicht als Empfehlung vom Arzt kommen.

Die psychosoziale Beratung soll von adaquat ausgebildeten Berater/innen durch-
geflhrt werden. Die Person soll kompetent im Umgang mit psychischen Krisen, in
Paarberatung, aber auch im Umgang mit Behinderung sein. Die Arztin/der Arzt hat
sich der Kompetenz der empfohlenen Beratungsstelle zu versichern.

Das arztliche Beratungsverhalten wird von der personlichen Einstellung zu Men-
schen mit Behinderung gepragt. Die Reflexion der eigenen Einstellung zu Behin-
derung und ihrer Auswirkung auf das Beratungsverhalten, ist daher eine notwendige
Voraussetzung fur eine professionelle Beratung.

Dokumentation
Die Inhalte des Beratungsgesprachs sind zu dokumentieren, insbesondere:

Aufklarung Uber das Untersuchungsergebnis

Beschreibung der Handlungsoptionen inkl. des Hinweises auf die Moglichkeit des
Schwangerschaftsabbruchs

Empfehlung von Bedenkzeit — neuerliche Terminvereinbarung

Hinweis auf weitere Beratungsmaoglichkeiten (genetische, heilpadagogische, psycho-
soziale, Beratung)

Eindruck von der Aufnahmefahigkeit und vom personlichen Krisenmanagement der
Frau (eingeschrankt oder nicht)



3.5. Auftragsklarung: Schwangerschaftsabbruch ja/nein

Ziel der Beratung

Die Frau trifft (ggfs. mit ihrem Partner) eine bewusste Entscheidung, die ihrer Lebens-
welt (personlicher Lebensentwurf und Lebensumstande) angemessen ist und von der
sie annimmt, dass sie damit in Zukunft gut leben kann. Die Frau/das Paar erhalt quali-
fizierte personliche Unterstutzung bis nach der Geburt bzw. bis nach dem Schwanger-
schaftsabbruch.

MaRnahmen - Variante A: die Schwangerschaft wird weiter gefiihrt
Erlautern Sie die weitere arztliche Vorgangsweise inkl. des Geburtsmanagements
Klaren Sie den weiteren Unterstitzungs- oder Begleitungsbedarf. Empfehlen Sie
der Frau/dem Paar psychosoziale Begleitung. Diese Angebote sollten jedoch nicht
aufgedrangt werden.
Rechtzeitiges Gesprach mit den betreuenden Arzten des Krankenhauses, in dem die
Frau entbinden wird.

MaRnahmen - Variante B: die Schwangerschaft wird abgebrochen
Abklarung der Entscheidungssicherheit, Ausschluss starker Ambivalenzen
Erlautern Sie das medizinische Vorgehen bereits vor der stationaren Aufnahme.
Ziehen Sie bei spaten Schwangerschaftsabbriichen entsprechend informierte und aus-
gebildete Hebammen bei. Sie kdnnen wertvolle Begleitungsarbeit fur das Paar leisten.
Informieren Sie die Frau Uber mogliche Nachbetreuungsangebote. Empfehlen Sie der
Frau/dem Paar psychosoziale Begleitung. Die Erfahrung zeigt, dass ein Gesprachs-
angebot etwa 1-2 Monate nach dem Ereignis durch die/den betreuende/n Arztin/Arzt
oder durch die damals anwesende Hebamme in der Regel geschatzt wird.

Dokumentation
Bei Variante B: Holen Sie die schriftliche Zustimmung zum Schwangerschaftsabbruch ein.

Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
ARZTEKAMMER FUR VORARLBERG
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4.1. Ethische Aspekte

Dilemmasituationen

Im Rahmen der (erweiterten) pranatalen Diagnostik konnen eine Reihe von ethischen
Dilemmasituationen entstehen, mit denen die Arztin/der Arzt bewusst umgehen muss.
Beispiele:

Der Einstieg in die erweiterte PND: Einerseits soll die Frau selbstbestimmt tUber den
Einsatz vorgeburtlicher Diagnosemoglichkeiten entscheiden konnen und bendtigt
daher bereits zu Beginn der Schwangerschaft relativ umfassende Aufklarung.
Andererseits soll die Schwangere, die Sicherheit sucht, nicht unnétig durch mogliche
Szenarien bei positiven Diagnosen verunsichert werden. Wie viel Information ist
wann ethisch (und rechtlichl) erforderlich?

+  Eine Reihe von Erkrankungen/Abweichungen des Fotus konnen zwar festgestellt
werden, ihr Schweregrad kann jedoch nicht in allen Fallen vorhergesagt werden. Fur
die Entscheidung der Frau Uber die Fortsetzung oder den Abbruch der Schwanger-
schaft bestimmt jedoch gerade der Schweregrad der Erkrankung/Abweichung, ob sie
sich ein Leben mit diesem konkreten Kind vorstellen kann oder nicht.

Um der Schwangeren und ihrem Kind mogliche vorgeburtliche Therapien bestimmter
Erkrankungen zuganglich zu machen bzw.um ein optimales Geburtsmanagement zu
ermoglichen, sind der Schwangeren die pranataldiagnostischen Moglichkeiten nach
dem Stand der Wissenschaft anzubieten. In der Praxis stehen jedoch nur bei wenigen
positiven Diagnosen effektive Therapien zur Verfigung. Der Frau bleibt daher oft nur
die Entscheidung Interruptio ja/nein.

Bei der Diagnose einer schwerwiegenden Erkrankung oder Behinderung des Kindes
besteht zumeist eine unaufldsliche Spannung zwischen den Lebensinteressen der
Mutter/der Eltern und jenen des Kindes. Welche Diagnosen rechtfertigen fur die
Arztin bzw. den Arzt einen spaten Schwangerschaftsabbruch, welche nicht?

Entscheidungsprinzipien

Im Sinne der Patientenautonomie liegt die Entscheidungshoheit in solchen Dilemma-
situationen bei der Schwangeren. Die Frau soll/muss fur sich und stellvertretend fur das
Kind entscheiden.

Die ethische Anforderung an die Gestaltung des arztlichen Beratungsprozesses besteht
daher darin, die Ablaufe so zu gestalten, dass die Frau zu einer informierten, selbst
bestimmten Entscheidung finden kann, die den eigenen Wertvorstellungen entspricht.

Dem Selbstbestimmungsrecht der Frau steht die Freitheit der Arztin/des Arztes gegen-
uber,dem Behandlungswunsch der Frau nachzukommen oder diesem aus fachlichen oder
ethischen Griinden nicht zu entsprechen (z.B. erwiinschte Interruptio bei geringfligiger
Fehlbildung oder nach dem Erreichen der Lebensfahigkeit des Kindes).In letzterem Fall wird
die Arztin/der Arzt mit der Frau weitere Optionen erwagen (z.B. Bedenkzeit, Zweitmeinung
einholen, etc))



Ethische Anforderungen an den arztlichen Beratungsprozess

1.

Personliche Meinungsbildung unterstutzen, Zeitdruck vermeiden: Die Frau soll be-
reits vor Eintritt der Schwangerschaft, spatestens zu Beginn der Schwangerschaft
darauf hingewiesen werden, dass sie bis zur 12. SSW eine Entscheidung tber die Inan-
spruchnahme erweiterter pranataler Diagnostik treffen muss. Die Arztin/der Arzt
muss ausfuhrliche und verstandliche Informationen Uber PND zu einem Zeitpunkt
anbieten, zu dem noch kein Entscheidungsdruck besteht. Es ist die Entscheidung der
Frau,in welcher Tiefe sie sich mit den angebotenen Informationen auseinander setzt.

Individuelle Beratung: Das Angebot ist der personlichen Situation der Schwangeren
anzupassen (Besondere Indikationen, familiare Belastungen, Risikoprofil und Wert-
haltungen der Schwangeren). Bei einem unreflektierten Screening aller Schwangeren
besteht die Gefahr, dass die Entscheidungsautonomie der Frau missachtet wird
und ihre Interessen zugunsten eines System-Interesses, einer Fremdbestimmung
zurucktreten mussen.

Zweiseitige Information: Schwangere sind nicht nur dartber zu informieren, dass
unauffallige Ergebnisse nicht-invasiver Diagnostik Beruhigung und (relative) Sicher-
heit bringen konnen. Bereits vor dem Erst-Trimester-Test mussen Schwangere wissen,
dass sie potentiell vor die Entscheidung Uber eine invasive Malinahme und in der
Folge Uber einen Schwangerschaftsabbruch gestellt werden kénnen. Diese Infor-
mation ist den Frauen zuzumuten. Nur dann konnen sie informiert Uber den Einstieg
in die erweiterte PND entscheiden.

Recht auf Nicht-Wissen: Die Frauen sind auf ihr Recht hinzuweisen, also auf die
Moglichkeit eine bestimmte diagnostische MaBnahme abzulehnen, wenn sie z.B.
durch einen moglichen pathologischen Befund nicht in eine Konfliktsituationen
geraten will. Das Bedurfnis des Arztes nach moglichst hoher medizinischer und
rechtlicher Sicherheit darf dieses Recht nicht unterlaufen. Umgekehrt ist es aus
ethischen und rechtlichen Griinden erforderlich, die Frau auf mogliche Folgen ihres
Verzichts aufmerksam zu machen und dies zu dokumentieren. Die Dokumentation ist
haftungsrechtlich besonders relevant.

Nicht direktive Beratung. Beratende Arztinnen sollten:

ihre eigenen Werte in Bezug auf Krankheit und Behinderung reflektieren (Wie wirkt
meine Haltung auf die Frau?)

keine Entscheidungsempfehlungen geben, sondern der Frau dabei helfen, ihre eigene
Entscheidung zu finden

auf ihre Sprache achten und suggestive Formulierungen vermeiden (Spreche ich von
LRisiko“ oder von ,Wahrscheinlichkeit“?)

Fakten und die Wertung von Fakten unterscheiden (,Trisomie 21 ist ein Faktum,
,schwere Behinderung" eine Wertung)

ihr Kommunikationsverhalten trainieren
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6. In der Uberforderung unterstiitzen: Die Mitteilung einer schwerwiegenden Diagno-
se versetzt die Mutter/das Paar zumeist in eine Ausnahmesituation, in einen psychi-
schen Schockzustand. In dieser Situation konnen ad hoc keine langfristig tragbaren
Entscheidungen getroffen werden. Die Gefahr der Fremdbestimmung ist grolé. Gefor-
dert sind daher:

- die Einhaltung eines angemessenen Zeitfensters zur Verarbeitung der Diagnose.
Keine sofortige Indikationsstellung.

Keine Entscheidungen im Schockzustand. Entschleunigung statt Beschleunigung des
Prozesses.

Dringende Empfehlung psychosozialer Beratung (In der Krise ist Krisenintervention
Voraussetzung fur Entscheidungsfahigkeit)

Beim Zweitgesprach Besprechung moglicher Handlungsvarianten. Respekt fur die
Praferenz der Schwangeren, sofern medizinisch zu verantworten (z.B. Kind austragen
und sterben lassen vs. Fetozid/Interruptio)

4.2. Psychosoziale Beratung

Arztliche Aufklarung und psychosoziale Beratung

Arztliche Information und Aufkldrung hat zum Ziel, medizinisch relevante Fakten
verstandlich zu vermitteln und der Frau eine informierte Entscheidung zu ermoglichen.
Im Rahmen der Pranataldiagnostik stoft die sachorientierte Aufklarung jedoch haufig
an Grenzen. Komplexe Inhalte, Probleme des Verstehens, psychische Krisen durch
belastende Diagnosen und Zeitdruck konnen die Moglichkeit der Frau, selbst bestimmte
und bewusste Entscheidungen zu treffen, kurzfristig stark einschranken. In solchen
Uberforderungssituationen besteht die Gefahr, dass eine sachliche arztliche Empfehlung
direktiv wirkt und die Frau ihre ,Entscheidung”im Nachhinein als fremdbestimmt erlebt.
Die Beratung wird sich daher vor allem auf die psychische Stabilisierung der Frau und auf
die Starkung ihrer Entscheidungsfahigkeit ausrichten.

Erganzend zur arztlichen Beratung kann die psychosoziale Beratung sowohl die Frau
als auch die Arztin/den Arzt bei komplexen Entscheidungssituationen entlasten. Sie
bietet der schwangeren Frau methodische Hilfestellung dafur an, die Bedeutung von
Informationen fur das eigene Leben zu erfassen, Handlungsalternativen zu erkennen
und zu Entscheidungen zu finden, die mit dem eigenen Lebensentwurf Ubereinstimmen.
Psychosoziale Beratung, Ubersetzt” arztliche Informationen in den Verstehenshorizont der
Frau und entschleunigt Entscheidungsprozesse. Sie stutzt die Frau emotional und tragt
dazu bei, dass weit reichende Entscheidungen nicht unbewusst oder im Schockzustand,
sondern reflektiert getroffen werden. Dies verbessert die Prognose fur die Frau belastenden
Entscheidungen positiv zu verarbeiten.



Indikationen fiir psychosoziale Beratung

Psychosoziale Beratung soll der Frau/dem Paar in folgenden Situationen angeboten werden:

Informationswunsch zu nicht-medizinischen Aspekten der Pranataldiagnostik
Ambivalenzen und Unsicherheiten der Schwangeren

(z.B.erweiterte Diagnostik ja/nein, Abbruch ja/nein),

Konflikte des Paares im Hinblick auf die anstehenden Entscheidungen
Delegation wichtiger Entscheidungen an den Arzt

(,Was wirden Sie an meiner Stelle tun?*)

kulturell oder sprachlich bedingten Verstandnisproblemen

erkennbare psychische (Vor-)Belastung der Frau

Psychosoziale Beratung ist aktiv zu empfehlen bei
Mitteilung ,positiver” Diagnosen
spaten Schwangerschaftsabbriichen
Entscheidung, ein Kind mit einer Fehlbildung auszutragen

Organisatorische Empfehlungen
Fur die Arztin/den Arzt wirk die psychosoziale Beratung vor allem dann entlastend, wenn
mit qualifizierten Beratungsstellen — unabhangig von Einzelfdllen — eine organisierte
Kooperation entwickelt wird. Elemente davon sind:

Auswahl einer fachliche qualifizierten Beratungsstelle

Personliche Kenntnis der Partner, Aufbau einer Vertrauensbeziehung

Entwicklung eines gemeinsamen Beratungsverstandnisses

Organisation der Abldufe: Zuweisung von Patientinnen, gegenseitige Information,

Dokumentation

Qualitatssicherung: periodische Reflexion gemeinsamer Fallgeschichten

4.3. Rechtliche Aspekte

Die Erwartungen von Schwangeren und der Gesellschaft an die vorgeburtliche Diagnostik
werden immer hoher. Ihre Moglichkeiten werden im Hinblick auf die Sicherheit von
Ergebnissen zunehmend Uberschatzt, so dass ein Versagen immer weniger akzeptiert
wird. Dies fuhrt haufig zu Haftungsansprichen und nicht selten zu gerichtlichen Aus-
einandersetzungen. Im Vordergrund stehen dabei zwei Vorwurfe: erkennbare Fehlbil-
dungen Ubersehen zu haben oder die Schwangere mangelhaft aufgeklart und beraten zu
haben. Bei einem schuldhaften Verhalten des Arztes/der Arztin konnen beide Elternteile
Schadenersatzanspriche gegen ihn geltend machen, insbesondere den Ersatz ihres ge-
samten Unterhalts- und Pflegeaufwandes fur ein behindert oder krank geborenes Kind.

Die Einhaltung der voliegenden Beratungsempfehlung reduziert das Haftungsrisiko
der Arztin/des Artzes, kann diese jedoch nicht vollig ausschlieRBen. Im Hinblick auf die
Vermeidung von Haftungsansprichen ist Folgendes zu empfehlen: 4
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Auftragsklarung

Klaren Sie moglichst genau, ,was die Frau Uberhaupt wissen mochte und was nicht bzw.
welche Diagnoseangebote der Arzt bzw. das Krankenhaus anbieten konnen (und wollen).
Auf diese Weise wird der Inhalt der geschuldeten DiagnosemafRnahmen erst konkretisiert.
Bleibt dies offen, erfolgt diese Prazisierung erst im Nachhinein durch eine "hypothetische
Auslegung’” des Behandlungsvertrags durch die im Streitfall befassten Gerichte.”

Erldutern Sie den Unterschied zwischen der Basisdiagnostik (US-Screening von gesun-
den Schwangeren ohne erkennbare Risken) und der erweiterten Diagnostik im Sinn
der gezielten Suche nach Fehlbildungen. Die Basisdiagnostik darf von der Frau nicht als
erweiterte Fehlbildungsdiagnostik missverstanden werden, auch wenn groRere Ano-
malien (z.B. Anenzephalus, Amelie mehrerer Gliedmafen, Anomalie der Fruchtwasser-
menge, etc.) erkannt werden konnen und erkannt werden mussen.

Durch die explizite Aufklarung tber den Unterschied ,Basisdiagnostik” und ,erweiterte
Fehlbildungsdiagnostik“ und eine entsprechende (dokumentierte!) Entscheidung der
Frau werden — rechtlich — die unterschiedlichen Anspriche im Behandlungsvertrag
dokumentiert. Entscheidet sich die Schwangere fur die Nicht-Inanspruchnahme der
erweiterten Fehlbildungsdiagnostik, muss sie von vornherein akzeptieren, dass weniger
augenfallige Befunde auch von sorgfaltig arbeitenden Experten im Einzelfall durch die
technisch-methodischen Grenzen des Ultraschalls nicht erkannt werden kénnen.

Ubereinstimmung mit dem Willen der Schwangeren herstellen

Die Schwangere ,kann indizierte Diagnosemalinahmen und darztliche Empfehlungen
ohne weiteres ablehnen, andererseits durch explizite Nachfrage auch weitergehende und
‘unlbliche” Verfahren durch ihre Einwilligung legitimieren (solange die MalBnahme nicht
kontraindiziert ist).“ ©

Bei diagnostischen Schwierigkeiten

Konnen bei der Untersuchung bestimmte Strukturen nicht gesehen werden, ist dies
der Frau mitzuteilen. Die Frau ist wieder einzubestellen. Bleiben Befunde unklar, ist ein
erfahrener Arzt beizuziehen bzw. die Frau an ein spezialisiertes Zentrum zu Uberweisen.

4 Die rechtlichen Ausfuhrungen orientieren sich an: Univ. Prof. DDr. Christian Kopetzki: ,Rechtsgutachten zu
juristischen Aspekten einer von einer medizinischen Fachgesellschaft herausgegebenen Richtlinie fir die arztliche
Beratung von Schwangeren im Rahmen der Pranataldiagnostik”, Wien, 2009.

5 Ebd.S.50

© Ebd.S.48



Bei Verdacht oder Diagnose einer Fehlbildung

Nehmen Sie sich bei Hinweisen auf mogliche Fehlbildungen ausreichend Zeit fur das
Gesprach mit der Frau. Informieren Sie die Frau ausfuhrlich Uber die medizinischen Fakten
und Szenarien. Sprechen Sie mit ihr auch Uber ihre personliche Befindlichkeit und Uber
mogliche Unterstitzungen im Krisenfall. Ein vertrauensvolles Arzt-Patientin-Gesprach
ist eine bewahrte Moglichkeit zur Vermeidung von Klagen. Dies erfordert den hierfur
angemessenen Zeitaufwand.

Wenn ein Verdacht auf mogliche Fehlbildungen oder Anomalien des Fetus gegeben ist,
ist die Schwangere zur erweiterten Fehlbildungsdiagnostik an eine fetalmedizinisch
spezialisierte Einrichtung zuzuweisen. Die Schwangere ist deutlich und unmissver-
standlich Gber mogliche Folgen aufzuklaren, wenn sie diese Abklarung nicht vornehmen
lasst. Ob die Frau die Uberweisung befolgt, bleibt ausschlieRlich ihre Entscheidung. Der
Arzt haftet nie flrdas tatsachliche Verhalten der Frau,sondernimmer nur fur Aufklarungs-
und Beratungsfehler.

Bei Diagnosen ist vollstandig und wahrheitsgemaf tber die Art, Schwere und das Ausmaf?
derdrohenden Schadigung des Kindes sowie tber mogliche Belastungen, die sich aus dem
Leben mit dem behinderten Kind ergeben konnen, zu informieren. Das ,Verschweigen
oder die schonende Verharmlosung von Informationen mit Rlcksicht auf die psychische
Verfassung der Frau kann... als Beratungsfehler gewertet werden. Davor ist dringend ab-
zuraten™. Die Offenlegung der diagnostischen Tatsachen und die damit verbunden psy-
chischen Belastungen stellen jedoch aus juristischer Sicht keinen Behandlungsfehler dar.

Auf die Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs ist hinzuweisen. Der OGH hat je-
doch 2007 festgestellt, dass Arzte zur Vermeidung von Schadenersatzanspriichen ,weder
zu Uberoffensiver Pranataldidagnostik noch zur Beratung in Richtung Schwangerschafts-
abbruch verpflichtet”® seien. Vielmehr steht es dem Arzt frei, die Frau auch ,konstruktiv
lebenserhaltend” in Richtung einer Fortsetzung der Schwangerschaft zu beraten. Aller-
dings ist mit grofSter Sorgfalt darauf zu achten, dass die drohende Behinderung nicht ver-
zerrt oder verharmlosend dargestellt wird. Es empfiehlt sich jedenfalls Zurlckhaltung mit
Einschatzungen, ob eine bestimmte Fehlbildung ,bewaltigbar” sei, weil dies von vielen
individuellen Faktoren in der Lebenssituation der Frau abhdngt, die die Arztin/der Arzt
selten verlasslich einschatzen kann.

Information und Aufklarung

Aufklarung ist ein Recht der Schwangeren und ,wird von den Gerichten als Bringschuld
des Arztes angesehen“. ,Die Aufklarung und Beratung muss jedenfalls auch in
einem personlichen Gesprach..erfolgen.”® Schriftliche Unterlagen sind als Checkliste,
Gedachtnisstltze und Dokumentationsmaterial zweckmaRig.

7 Gutachten Kopetzki, S.52+61

# OHG 2007,50b 148/07 (,Klagenfurter Fall*)
9 Gutachten Kopetzki, S.51

© Gutachten Kopetzki, S.51
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,Im Zweifel (also mangels abweichender Entscheidungen der Frau) muss der Arzt
davon ausgehen, dass die Pranataldiagnostik jedenfalls auch das Ziel verfolgen muss,
Entwicklungsstorungen und Missbildungen des Kindes zu ermitteln und die Frau richtig
und vollstandig dartiber zu informieren (auch um den Preis psychischer Belastung).””

Dokumentation

Zur Uberragenden Bedeutung der Dokumentation in der Pranataldiagnostik erlautert
Univ. Prof. DDr. Christian Kopetzki in seinem Gutachten: ,..Denn fur die Position im
gerichtlichen Verfahren kommt es nicht primar darauf an, was “wirklich” stattgefunden
hat, sondern was sich gegentber dem Gericht beweisen lasst. Da die Judikatur auf dem
Standpunkt steht, dass nicht dokumentierte MaBnahmen ....auch nicht erfolgt sind, kann
jeder Dokumentationsfehler zu einer Art “Beweisnotstand” fiihren. Dies gilt sowoh! fur
die Frage, welche Untersuchungen der Arzt vorgenommen hat bzw. welche Befunde er
erhoben hat, als auch fur die Fragen einer ausreichenden Aufklarung und Beratung.”?

Dokumentieren Sie empfohlene und durchgefihrte diagnostische Malknahmen sowie
die Aufklarung und Beratung umfassend. ,Eine pauschale Dokumentation, wonach die
Schwangere ,aufgeklart® worden ist, genligt nicht, weil es im Zweifelsfall meist um die
Frage geht, ob die Frau gerade Uber einen bestimmten Umstand aufgeklart wurde oder
nichts. Diesen Beweis kann man realistisch nur im Wege einer moglichst detaillierten
Dokumentation fihren. Daflrr ist das standardisierte Formular (siehe Anhang) zu
empfehlen.

Der Dokumentation der Aufklarung kommt dabei besondere Relevanz zu, weil ,nach der
Rechtsprechung den Arzt bzw. die Krankenanstalt die Beweislast flr eine zureichende
Aufklarung trifft (wahrend der Behandlungs- und Diagnosefehler prinzipiell vom Klager
bewiesen werden muss).

Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
ARZTEKAMMER FUR VORARLBERG

" Univ. Prof. DDr. Christian Kopetzki: ,Rechtsgutachten zu juristischen Aspekten einer von einer medizinischen
Fachgesellschaft herausgegebenen Richtlinie fur die arztliche Beratung von Schwangeren im Rahmen der
Pranataldiagnostik®, Wien, 2009, S.5.50

2 Ebd.S.44

3 Ebd.

* Ebd



Information uber mogliche Untersuchungen
wahrend der Schwangerschaft

Basis: Mutter-Kind-Pass

Der Mutter-Kind-Pass sieht funf Untersuchungen wahrend der Schwangerschaft vor. Sie
dienen dazu, die gesundheitliche Entwicklung der schwangeren Frau und des Kindes zu
beobachten und zu sichern. Sie werden von lhrer Krankenkasse bezahlt und sind Voraus-
setzungdafir,dass Sie das volle Kinderbetreuungsgeld erhalten. Im Mutter-Kind-Pass sind
zwei (ab 2010: drei) Ultraschall-Untersuchungen enthalten, die Sie kostenlos in Anspruch
nehmen kénnen (aber nicht mussen). Auf Wunsch konnen Sie bei jedem Arztbesuch
weitere Ultraschall-Untersuchungen auf eigene Kosten durchfihren lassen.

Erweiterte Untersuchungen: Pranataldiagnostik

Zusatzlich zum Mutter-Kind-Pass sind erweiterte Untersuchungen moglich, mit denen
eventuelle Fehlbildungen beim Kind erkannt bzw. ausgeschlossen werden sollen (Prana-
taldiagnostik; pranatal = vorgeburtlich). Wenn im Rahmen der Mutter-Kind-Pass-Unter-
suchungen keine Hinweise flr Fehlbildungen vorhanden sind, werden diese erweiterten
Untersuchungen nur auf lhren ausdricklichen Wunsch durchgefuhrt. Die Kosten fur
diese Untersuchungen werden nicht von der Krankenkasse ubernommen.

Welche Untersuchungen Sie in Anspruch nehmen, ist allein Ihre Entscheidung. Bitte lesen
Sie die folgenden Informationen durch. Ich werde Sie beim nachsten Besuch fragen, welche
Untersuchungen Sie winschen. Dann konnen wir auch Ihre offenen Fragen klaren.

Welche Untersuchungen sind im
Mutter-Kind-Pass enthalten, welche nicht?

1. Der Basis-Ultraschall des Mutter-Kind-Passes
beantwortet folgende Fragen:

7.—9.Schwangerschaftswoche (geplant ab 2010 im Mutter-Kind-Pass)
+ Bestatigung der Schwangerschaft.
« Ausschluss einer Schwangerschaft aufSerhalb der Gebarmutter
- Ist ein Kind oder sind mehrere Kinder vorhanden?
18.-22. Schwangerschaftswoche:
- Wie alt ist die Schwangerschaft? Wachst das Kind normal?
+ Wieviel Fruchtwasser ist vorhanden? Wo liegt die Plazenta (Mutterkuchen)?
- Ist die Form des Fotus unauffallig? (Ausschluss von groReren Fehlbildungen)
30.-34. Schwangerschaftswoche
+ Wachst das Kind normal? Wieviel Fruchtwasser ist vorhanden?
+ Wo liegt die Plazenta (Mutterkuchen)? Wie liegt das Kind?
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Diese Untersuchungen dienen der allgemeinen Gesundheitsvorsorge und nicht primar
dem Erkennen von Fehlbildungen. Der erfahrene Arzt wird zwar grof3ere Fehlbildungen
entdecken. Weniger auffallige Fehlbildungen konnen jedoch durch die Grenzen der Ultra-
schall-Methode nicht immer erkannt werden. Daher gibt es erganzend ein erweitertes
Untersuchungsangebot.

2. Erweiterte Untersuchungen (Pranataldiagnostik)

Erweiterte Untersuchungen haben das Ziel, Fehlbildungen oder Erkrankungen des Kindes
auszuschlieBen bzw. zu entdecken. Diese Untersuchungen erfolgen bei unauffalligem
Verlauf der Schwangerschaft nur auf Wunsch der schwangeren Frau.

Erweiterte Untersuchungen in der 11.-14. Schwangerschaftswoche

In einem zweistufigen Verfahren kénnen bestimmte genetische Abweichungen (z.B.

Trisomie 21 = Down Syndrom) und eine Reihe von Fehlbildungen erkannt werden:
Im ersten Schritt wird die Wahrscheinlichkeit fur eine genetische Abweichung
ermittelt. Der Arzt/die Arztin kann dies ohne Eingriff aufgrund des Alters der Mutter
und bestimmter Hinweise im Ultraschall (Nackentransparenz) berechnen. Wird zu-
satzlich das Blut der Mutter untersucht, ist das Ergebnis noch etwas genauer.
Das Ergebnis ist eine Wahrscheinlichkeitszahl, keine Diagnose, die eine sichere Aus-
sage zulasst. Eine Wahrscheinlichkeit von 1: 700 bedeutet z.B,, dass von 700 Frauen
mit diesem Ergebnis 699 ein nicht betroffenes Kind bekommen werden und eine Frau
ein Kind mit einer genetischen Abweichung (z.B. Down-Syndrom). Ist dieses Ergebnis
far die Mutter ausreichend, erfolgt keine weitere Untersuchung.
Will die Mutter jedoch mit Sicherheit bestimmte genetisch bedingte Behinderungen
des Kindes ausschlieRRen, ist im zweiten Schritt eine Punktion des Mutterkuchens (ab
der 1. Woche) oder des Fruchtwassers (ab der 16. Woche) notwendig.

Erweiterte Untersuchungen ab der 20.-23. Schwangerschaftswoche

In dieser Zeit konnen die Organe des Kindes mit Ultraschall besonders gut beobachtet
werden. Beim Organscreening (Feindiagnostik) werden das Gehirn, das Gesicht, die Wir-
belsaule, der Brustkorb mit Herz und Lunge, die Bauchwand und die Bauchorgane, die
Nieren, die Blase und der Knochenbau sorgfaltig untersucht. Eventuell vorhandene Hin-
weise auf Fehlbildungen oder genetische Abweichungen (Chromosomenfehler) konnen
mit hoher Wahrscheinlichkeit erkannt werden.

Haufig gestellt Fragen

Was ist, pranatale Diagnostik“?

Damit sind Untersuchungen des Kindes vor der Geburt (pranatal = vorgeburtlich) ge-
meint. Die wichtigste Untersuchungsmethode ist der Ultraschall. Aber auch die Ent-
nahme von Fruchtwasser oder von Zellen des Mutterkuchens und die Untersuchung des
mutterlichen Blutes lassen Rickschisse auf die Entwicklung des Kindes zu. Meist wird
,Pranataldiagnostik”im Sinn von ,Fehlbildungsdiagnostik” verwendet.
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Wozu Pranataldiagnostik?

Viele Schwangere fluhlen sich durch unauffallige Untersuchungsergebnisse beruhigt.
Wird ein Problem entdeckt, bekommen Sie dadurch wichtige Entscheidungsgrundlagen:
Sie konnen sich z.B. auf die Geburt eines betroffenen Kindes vorbereiten. Die Arzte konnen
den fur das Kind glinstigsten Geburtszeitpunkt planen. Die Geburt kann in einem spe-
ziellen Krankenhaus durchgefuhrt werden, damit das Kind rasch durch Spezialisten be-
treut werden kann. Manchmal kann eine Therapie wahrend der Schwangerschaft den
Gesundheitszustand entscheidend verbessern. In manchen Fallen bleibt jedoch nur die
Entscheidung, ob Sie das Kind auch mit seiner Fehlbildung annehmen wollen oder ob Sie
die Schwangerschaft abbrechen wollen.

Hat die Pranataldiagnostik auch Nachteile?

Frauen konnen durch die Frage:, Was wirde ich machen,wenn eine Fehlbildung entdeckt wird?"
verunsichert werden. Das positive Erleben der Schwangerschaft kann durch die gezielte Suche
nach Fehlbildungen gestort und die Mutter-Kind-Beziehung belastet werden.Wenn tatsachlich
Fehlbildungen entdeckt werden, kdnnen Frauen/Paare vor schwierige Entscheidungen gestellt
werden. Die Frage ,Schwangerschaftsabbruch ja oder nein” kann sehr belastend sein.

Wie haufig sind Fehlbildungen und genetische Abweichungen?

Ca. 96 von 100 Kindern kommen gesund zur Welt. Allerdings besteht bei Frauen in jedem
Alter die Moglichkeit, ein Kind mit einer Fehlbildung oder mit einer genetischen Abwei-
chung zur Welt zu bringen. Bei1von 100 Kindern ist mit groeren Fehlbildungen zu rechnen.

Wie sicher konnen Fehlbildungen entdeckt werden?

Ein erfahrener Untersucher kann mit einem guten Ultraschallgerat sehr viele Fehlbildun-
gen erkennen. Aber der Ultraschall hat seine Grenzen: Auch bei guten Geraten, grofSter
Sorgfalt und erfahrenen Arzten kdnnen Fehlbildungen unentdeckt bleiben. Dies kann z.B.
der Fall sein, wenn die Lage des Kindes oder die mutterliche Bauchdecke fur die Diagnose
ungunstig sind. Ein unauffalliger Ultraschallbefund bedeutet daher eine hohe Wahr-
scheinlichkeit, aber keine absolute Sicherheit, dass mit Ihrem Kind alles in Ordnung ist.

Was ist Ultraschall?

Schallwellen, die der Mensch nicht horen kann, werden vom Korper der schwangeren Frau
und des werdenden Kindes reflektiert und auf einem Bildschirm sichtbar gemacht. Diese
Bilder von Ihrem Kind sind fur den Arzt/die Arztin sehr aufschlussreich. Nach heutigem
Wissensstand ist der Ultraschall firdie Schwangere und ihrwerdendes Kind nicht schadlich.

Welche Diagnosemoglichkeiten gibt es noch?

Eine Diagnose bestimmter genetischer Abweichungen (z.B. Down-Syndrom) ist nur durch
einen Eingriff moglich, bei dem der Arzt mit einer dinnen Nadel durch die Bauchdecke
der Frau Fruchtwasser oder Gewebe des Mutterkuchens entnimmt. Eine solche Punktion
hat ein Risiko von ca.1% eine Fehlgeburt auszuldsen. Bitte beachten Sie: Viele genetische
Abweichungen konnen zwar festgestellt werden, nicht jedoch ihr Schweregrad. Ob das
betroffene Kind nur leicht, mittel oder schwer behindert sein wird, kann nicht immer
voraus gesagt werden. Zudem werden nur die haufigsten genetischen Abweichungen
abgeklart, sehr seltene Abweichungen jedoch nicht.



Fachgruppe Gynakologie
und Geburtshilfe
ARZTEKAMMER FUR VORARLBERG

Garantiert die Pranataldiagnostik, dass ich ein gesundes Kind bekomme?

Nein, keine Untersuchung kann ein gesundes Kind garantieren. Viele Fehlbildungen und
Entwicklungsstorungen kann man zwar entdecken, aber nicht behandeln. Es kommt auch
vor, dass Krankheiten und Fehlbildungen trotz Untersuchung nicht erkannt werden.

Muss ich die erweiterte Diagnostik machen lassen?
Nein, das bleibt allein Ihre Entscheidung. Sie kdnnen auch Ihr Recht auf Nicht-Wissen in
Anspruch nehmen und auf die Pranataldiagnostik verzichten.

Warum kann mein Arzt nicht fiir mich entscheiden, welche Untersuchungen ich machen soll?
Weil das keine medizinische Frage ist, sondern eine Frage Ihrer personlichen Lebensein-
stellung. Nur Sie selbst kdnnen z.B. beantworten, wie viel Sicherheit Sie bezlglich der
Entwicklung lhres Kindes benotigen oder ob Sie ein behindertes Kind annehmen kénnten
oder nicht.

Wo finde ich Unterstltzung fiir meine Entscheidung ,,Pranataldiagnostik ja oder nein“?
Selbstverstandlich beantwortet Ihr Arzt/Ihre Arztin beim nachsten Arztbesuch gerne Ihre
offenen Fragen. Sprechen Sie in der Zwischenzeit mit Ihrem Partner oder mit anderen Ver-
trauenspersonen. Auch eine vertiefte Auseinandersetzung mit dem Thema kann helfen.
Wenn Sie noch genauer Bescheid wissen wollen, empfehlen wir Ihnen die Broschure ,Pra-
natale Diagnostik —Was? Wie? Wozu?“ und die Internetseite www.pranatal-info.at. In der
Broschure finden Sie zudem Schwangerenberatungsstellen, die Sie dabei unterstitzen
konnen, eine fur Sie gute Entscheidung zu finden.

lhre Entscheidung?

Teilen Sie uns bitte mit, welche Untersuchungen Sie in Anspruch nehmen wollen:

(] Ich winsche ausschlieRlich die im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen Untersuchungen
(] Ichwiinsche bei jedem Arztbesuch eine Ultraschalluntersuchung des Kindes

[ ] Ich wiinsche erweiterte Untersuchungen (Pranataldiagnostik)

Raum fur zusatzliche Anmerkungen:

Name, Datum, Unterschrift Name, Datum, Unterschrift
Patientin Arzt/Arztin



mit Schwerpunkt Pranataldiagnostik

Beratungsstelle schwanger.li
Bahnhofstralie 18

6800 Feldkirch

0810-003344
www.schwanger.li

Institut fiir Sozialdienste
Familienberatungsstelle Bregenz
St.-Anna-Stral3e 2

6900 Bregenz

Tel 05574-42890
www.ifs.at

Institut fir Sozialdienste
Familienberatungsstelle Dornbirn
Kirchgasse 4b

6850 Dornbirn

Tel 05572-21331

www.ifs.at

Institut fur Sozialdienste
Familienberatungsstelle Feldkirch
SchieRstatte 14

6800 Feldkirch

Tel. 05522-75902

www.ifs.at

Ehe- und Familienzentrum

der Katholischen Kirche Vorarlberg
Herrengasse 4

6800 Feldkirch

Tel. 05522-82072

www.efz.at
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