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Problematik der genetischen Beratung in der Prénataldiagnostik

In den letzten 30 Jahren ist es durch den medizinischen Fortschritt zu einer zunehmenden
Intensivierung der Schwangerschaftsvorsorge gekommen. Die Méglichkeit diese neuen medi-
zinischen Techniken in Anspruch zu nehmen, wird von vielen Schwangeren als duBerst ambi-
valent erlebt, ermdglichen sie doch zum einen, die vermeintliche Gewissheit zu erlangen, dass
mit dem Kind ,alles in Ordnung" ist.

Auf der anderen Seite steht aber das Bedrohliche der Pranataldiagnostik, da auch Aussagen
uber das Vorliegen von Fehlbildungen gemacht werden kénnen. Genetische Beratung bei
pranataler Feststellung einer schwerwiegenden genetisch bedingten Fehlbildung oder Erkran-
kung stellt ein besonderes Dilemma dar, da zwar die Diagnoseméglichkeiten gegeben sind,
doch nur in relativ wenigen Féllen eine Therapie von schweren, angeborenen Fehlbildungen
oder genetischen Erkrankungen mdglich ist. Als allseits geforderter Standard der genetischen
Beratung gilt seit langem das Prinzip der ,Nichtdirektivitat", dem sich 97,2 % der deutschen
Humangenetiker/innen verpflichtet fiihlen. Grundsétzlich unméglich ist, anzunehmen, dass es
eine Neutralitat der Berater geben kdnnte, da sie sich mit ihrem erfahrungsbezogenen Wissen
und auch mit ihren Werthaltungen in den Prozess der Beratung einbringen. Wolff und Jung
(1994) pladieren deshalb dafiir, den Begriff der Nichtdirektivitat aufzugeben und durch Erfah-
rungsorientiertheit zu ersetzen und damit Beratervariable zu benennen, die bereits von dem
Psychiater Carl Rogers (1942) und anderen benannt wurden und die eine ,gute" Beratung
ausmachen. Dazu gehdren insbesondere die positive Wertschatzung und das Verstehen der
Klienten aus deren eigener Realitdt heraus, Empathie sowie Authentizitit und personliche
Transparenz des Therapeuten, statt eines Zuriickziehens hinter die schiitzende Professionali-
tat. Ziel des Beraters mit einer so verstandenen Nichtdirektivitat ist die Selbstexploration des
Klienten und Hilfestellung dabei durch den Berater.

Anhand eines Rollenspiels mit Fallvorgabe und anschlieBender Diskussion sollte diese spezielle
Problematik verdeutlicht werden.

Trotz der zahlreichen 6ffentlichen Diskussionen, die sich mit dem Thema der Pranataldiagnos-
tik (PND) beschaftigen, haben sich nur fiinf Frauen fiir diese Arbeitsgruppe entschieden. Drei
der Teilnehmerinnen stehen in unmittelbarem Kontakt zu Frauen/Paaren, die Pranataldiagnos-
tik oder reproduktive MaBnahmen bei Kinderwunsch in Anspruch genommen haben: zwei
Gynékologinnen, eine Arztin in einer IVF/ICSI-Praxis, sowie zwei Frauen von Pro Familia, die
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noch nicht allzu zahlreiche Beratungsgesprache im Kontext PND durchgefiihrt haben. Bereits
in der Vorstellungsrunde wird deutlich, dass alle Teilnehmerinnen den Umgang mit Frau-
en/Paaren in der PD als ambivalent empfinden. Dies gilt insbesondere dann, wenn ein ,auffal-
liger” Befund erhoben wird.

Die Gynédkologin, die zahlreiche Ultraschalluntersuchungen durchfiihrt, schildert im Folgenden
eine Ultraschalluntersuchung, bei der das Paar zusammen mit dem 4-jahrigen erstgeborenen
Kind anwesend sind. Es wird eine 5 mm Nackenfalte bei dem Ungeborenen im Ultraschall
festgestellt, die ein Hinweiszeichen fiir eine Chromosomenveranderung beim Feten sein kann.
Wie kann ein solcher ,auffalliger” Befund vermittelt werden? Die Anspannung der Gynakolo-
gin wahrend des Schallens ist fiir das Paar offenkundig und erzeugt, anstelle der vom Paar
erwarteten Beruhigung, Angste. Die Anwesenheit des Kindes erschwert die Situation zusétz-
lich. Keine Schwangere erwartet einen ,auffilligen” Befund. Dies macht auch den Umgang mit
der oben geschilderten Situation schwierig. Das Paar befindet sich nach Mitteilung des ,auffal-
ligen” Befundes in einer Schocksituation. In dieser Phase sind fiir die betroffenen Paare in
aller Regel die weiteren Handlungsoptionen unklar und miissen von der Beraterin aktiv im
Beratungsgesprach thematisiert werden, ohne direktiv zu sein.

Vermitteln, dass fiir Entscheidungen Zeit ist

In der Arbeitsgruppe wird diskutiert, dass es in dieser angespannten Situation, zunachst sehr
wichtig ist, dem Paar zu vermitteln, dass sie fiir weitere Entscheidungen Zeit haben, Zeit um
eine weitere professionelle gyndkologische Meinung einzuholen, Zeit mit Verwandten, Freun-
den und auch mit professionellen Berater/innen zu sprechen. Wichtig ist, dass Kontakte fir
weijtere Hilfsangebote vermittelt werden, da es erfahrungsgemaB vielen Paaren in dieser
Schocksituation nicht moglich ist, sich weitergehende Hilfestellung zu holen. In dem geschil-
derten Fall entscheiden sich die Eltern fiir die Durchfithrung einer Fruchtwasseruntersuchung,
die nach 14 Tagen einen unauffalligen Befund erbringt und die angespannte Situation entlas-
tet. Dennoch bleibt ein gewisses MaB an Beunruhigung, dass sowohl das Paar als auch die
betreuende Gynékologin empfindet. Letztere fasst dies in der Arbeitsgruppe mit den Worten
zusammen: ,Ich glaube, ich habe der Frau nicht Gutes angetan.” Gemeint ist, dass Pranatal-
diagnostik grundsatzlich beim Erheben eines auffalligen Befundes mit der Verunsicherung der
Frau/des Paares einhergeht und das Gefiihl der ,guten Hoffnung” in den Hintergrund tritt.

Dennoch bleibt festzustellen, dass die Akzeptanz und die Inanspruchnahme von PND zu-
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nimmt. In diesem Zusammenhang wird in der Runde eine Wortmeldung aus dem Plenum am
Vormittag diskutiert, die in etwa folgenden Wortlaut hat: ,wir haben bereits vor 15 Jahren vor
den Folgen der PND gewarnt, warum ist es so gekommen, wie es gekommen ist?” Gemeint
war die Ausweitung von PND und deren Inanspruchnahme von vielen Schwangeren. Eine der
Hauptgriinde mag darin liegen, dass gerade Ultraschalldiagnostik bei tiber 90% aller Schwan-
geren einen ,Normal”-befund erhebt und damit erheblich zur Beruhigung beitrégt. In einer
Befragung der Soziologin Irmgard Nippert von 1995 ergab sich folgendes Bild der Aussagen
von Frauen zur PND: ,Durch die Méglichkeit der PND kénnen heute mehr Frauen die Schwan-
gerschaft in Ruhe genieBen.": 92,6% Zustimmung. ,Im Nachhinein bin ich froh, dass ich die
PND habe machen lassen.": 98,1% Zustimmung.

Respekt vor dem Selbstbestimmungsrecht, dem Gleichheitsgrundsatz der Vertrau-
lichkeit, umfassende Aufklarung und das Recht auf Nichtwissen

Aufgrund des Dilemmas, dass bei prénataler Feststellung einer schwerwiegenden genetisch
bedingten Fehlbildung oder Erkrankung zwar die Diagnosemdglichkeiten gegeben sind, doch
nur in relativ wenigen Féllen eine Therapie von schweren, angeborenen Fehlbildungen oder
genetischen Erkrankungen méglich ist, ist es unverzichtbar, dass im Beratungsprozess die
folgenden, von der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik in ihrem Positionspapier formu-
lierten Prinzipien Geltung haben miissen: Respektierung des Selbstbestimmungsrechtes, Res-
pektierung des Gleichheitsgrundsatzes und der Vertraulichkeit, Respektierung des Rechtes auf
umfassende Aufklarung, Wahrung des Rechtes auf Nichtwissen, Wahrung des ,informed con-
sent", Wahrung der Schweigepflicht und des Datenschutzes, Wahrung der Freiwilligkeit und
aktive Forderung der Autonomie der Ratsuchenden im Beratungsprozess.
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