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Im Jahr 2004 hat die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung eine reprasentative Befragung
Schwangerer zur Pranatal diognostik durchgefihrt. Trotz intensiver |nanspruchnahme prénatal diagnostischer
Angebote ist der Informationsstand der Frauen niedrig und ihr Verhaltnis dazu ambivalent, wie die im letzten
Jahr erstmals veroffentlichte Studie zeigt.

In den letzten Jahren ist sowohl das Angebot an Préanataldiagnostik (PND) als auch die Nachfrage auf Seiten
der werdenden Eltern stetig angestiegen. PND scheint inzwischen fester Bestandteil der
Schwangerenversorgung zu sein. Zunehmend wird sie nicht nur Frauen mit erhohtem Risiko fur die Geburt
eines kranken oder behinderten Kindes angeboten, sondern allen Schwangeren, unabhangig von ihrem Alter
und anderen Risikofaktoren. Dabel gerét oft aus dem Blick, dass der PND immer auch schwerwiegende
Entscheidungskonflikte folgen kdnnen, etwa wenn Eltern den Abbruch einer erwtinschten Schwangerschaft
aufgrund eines Befundes in Erwégung ziehen. Zudem erschwert die rasante technische Weiterentwicklung
der Diagnoseverfahren den Schwangeren die Einschétzung der Angemessenheit verschiedener Methoden.
Auch bei der Deutung der Befunde sind die Frauen — inshesondere wenn es sich um eine statistische
Risikoeinschatzung handelt — meist auf Fachleute angewiesen. Das ist eine besondere Herausforderung an die
kommunikative Kompetenz der medizinischen Schwangerschaftsbegleitung, der Arztinnen, Arzte,
Hebammen und Praxishilfen. Die Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklérung (BZgA) entwickelt Medien
und Mal3nahmen, um Frauen eine informierte Entscheidung fur oder gegen PND zu erméglichen und
Fachleute bei der Beratung Schwangerer zu unterstiitzen. Grundlagen fur die Medien- und

M al3nahmenentwicklung sind wissenschaftliche Erkenntnisse, die aus Expertisen, wissenschaftlichen Studien
und Evaluationen gewonnen werden. Um mehr tber den Informationsstand der Schwangeren, tber ihre
Einstellungen gegentiber PND und Uber die Bewertung der &rztlichen Beratung und Behandlung zu erfahren,
hat die BZgA eine représentative Befragung Schwangerer beauftragt.

Methode

Bei turnusméaldigen Befragungen von 30.000 Haushalten wurde 2003 und 2004 in drei Wellen eine
Screening-Frage nach schwangeren Haushaltsmitgliedern gestellt.(2) In circa 2 Prozent der Haushalte befand
sich eine Schwangere, die auch den voraussichtlichen Geburtstermin angeben konnte. Diese Frauen wurden
zwischen Januar und Oktober 2004 gezielt ab der 20. Woche ihrer Schwangerschaft angeschrieben und um
die Beantwortung eines umfangrei chen Fragebogens gebeten. Die Antwortbereitschaft war sehr grof3. 791
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rucklaufende Fragebogen wurden insgesamt ausgewertet. Davon stammen 559 von Schwangeren in der 20.
bis 40. Schwangerschaftswoche (SSW) und 16 von Frauen, deren Schwangerschaft nach der 13. SSW endete.
Diese Stichprobe ist hinsichtlich mehrerer Kriterien reprasentativ fur die Gesamtheit der Schwangeren in
Deutschland, zum Beispiel hinsichtlich der Region, in der sie leben, des Alters, des Antells der Erst- und
Mehrgebarenden und des Anteils berufstétiger Frauen. Feststellen 1&sst sich jedoch ein Mittel schichtbias(3):
Frauen, die schlechter ausgebildet sind, haben den Fragebogen seltener beantwortet. Nicht berticksichtigt
wurden in dieser Untersuchung Migrantinnen.

I nanspruchnahme von PND

85 Prozent der Frauen, die in der 20. bis 40. SSW schwanger waren und Frauen, die ihr Kind nach der 13.
SSW verloren haben, lief3en bereits mindestens eine definitiv pranatal diagnostische Mal3nahme durchfUhren.
Die am haufigsten genutzte Diagnosemethode ist der Ultraschall: Uber 70 Prozent der Frauen hatten
zusétzlich zu den drei in den Mutterschaftsrichtlinien empfohlenen Ultraschalluntersuchungen mindestens
eine weitere zum Ausschluss von Fehlbildungen. Uber 40 Prozent der Schwangeren lief¥en die Transparenz
der Nackenfalte beim Ungeborenen messen und 29 Prozent haben den Ersttrimester-Test durchfihren lassen.
Mehr as ein Drittel der Schwangeren gibt an, dass die Arztin oder der Arzt zur Abschétzung des Risikos
verschiedene Blutwerte untersucht hat (Triple-Test). Seltener wurden invasive Diagnoseverfahrenin
Anspruch genommen: Fruchtwasser wurde bei 11,5 Prozent der Schwangeren entnommen,
Chorionzottengewebe bei 3,3 Prozent. Nur 15 Prozent der Frauen haben ganz auf PND verzichtet.
Pranataldiagnostik und Altersrisiko Mit dem Alter der Mutter steigt das statistische Risiko fir eine
Chromosomenauffélligkeit beim Ungeborenen (zum Beispiel Trisomie 21). Deshalb wird die

pranatal diagnostische Untersuchung des Ungeborenen insbesondere bei Frauen mit erhdhtem Altersrisiko,
das heif3t Frauen ab 35, in den Mutterschaftsrichtlinien empfohlen.(4) Inwieweit, interessierte uns, richtet
sich die tatsachliche Inanspruchnahme von PND heute noch nach dem erhdhten Risiko aufgrund des Alters
der Frau? Wie sieht der Zusammenhang zwischen Alter und Inanspruchnahme bei Verfahren aus, die speziell
zur Entdeckung von Chromosomenanomalien eingesetzt werden? Zur Entdeckung von
Chromosomenanomalien werden invasive V erfahren (insbesondere Amniozentese und Chorionzottenbiopsi€)
und nicht-invasive Verfahren (insbesondere die Nackenfaltenmessung, der Ersttrimester-Test und der Triple-
Test) eingesetzt. Die Befragungsergebnisse zeigen deutlich, dass die Amniozentese insbesondere von Frauen
ab 35 Jahren in Anspruch genommen wird. So haben nur etwa 6 Prozent der unter 35-Jahrigen Fruchtwasser
entnehmen lassen. Bel den 35- bis 39-Jahrigen war esfast ein Drittel der Schwangeren, bei den tGber 39-
Jahrigen sogar 44 Prozent. Das Alter spielt also auch gegenwaértig noch eine wichtige Rolle bei der
Entscheidung fur oder gegen die Inanspruchnahme einer invasiven Untersuchungsmethode. Je hoher das
Alter der Schwangeren, umso eher entscheidet sie sich fir eine Amniozentese. Genau umgekehrt ist es aber
bei den nicht-invasiven Verfahren, die ebenfalls zur Entdeckung von Chromosomenauffélligkeiten eingesetzt
werden. Den Triple-Test lassen zum Beispiel eher junge Schwangere durchfiihren: So gaben 45 Prozent der
18- bis 24-jahrigen Frauen an, die Untersuchung in Anspruch genommen zu haben, aber nur 26 Prozent der
35- bis 39-jahrigen und lediglich 13 Prozent der dltesten Schwangerengruppe. Das Altersrisiko entscheidet
heute also nicht mehr dartber, ob PND zur Entdeckung von Chromosomenanomalien Uberhaupt eingesetzt
wird. Schwangere jeden Alters werden inzwischen mit PND konfrontiert. Das Alter spielt jedoch eine Rolle
bei der Wahl des pranatal diagnostischen Verfahrens: Wahrend jingere Schwangere eine nicht-invasive
Untersuchung bevorzugen beziehungswei se bevorzugt angeboten bekommen, lassen Frauen Uber 34 héufig
eine Amniozentese durchfihren.

Informiertheit der Schwangeren

Da PND nahezu allen Schwangeren — unabhéngig vom Altersrisiko — angeboten wird, stellt sich die Frage:
Inwieweit setzen sich Frauen mit Sinn, Zweck, Methoden und mdglichen Konsequenzen der PND
auseinander? Wie gut sind sie informiert? Ein Indikator fur den Informationsstand ist die Kenntnis des
Begriffs ,, Préanataldiagnostik”. Die Probandinnen wurden zu Beginn des Interviews gefragt, ob sie wissen,



was der Begriff bedeutet. Drei Viertel der Frauen bejahten diese Frage. 25 Prozent sagten, dass sie diesen
Begriff beziehungswei se seine Bedeutung nicht kennen. Je hoher der Bildungsabschluss, desto grofer ist der
Anteil der Frauen, die die Frage nach der Kenntnis des Begriffs bejahen: Wahrend nur 44 Prozent der
ehemaligen Hauptschilerinnen behaupten, ,, Pranataldiagnostik” zu kennen, tun dies 70 Prozent der
Schwangeren mit Real schulabschluss und 92 Prozent der Frauen mit Abitur. Um nachzuprifen, ob die
Aussagen der Schwangeren, die angaben, den Begriff zu kennen, verlasslich sind, wurden sie gebeten, PND
in kurzen Worten zu definieren. Dabel wurde deutlich, dass viele Frauen etwas Fal sches unter dem Begriff
verstehen: Von den Frauen, die den Versuch einer Definition unternahmen, haben fast 40 Prozent den Begriff
entweder falsch umschrieben oder mit ,,weil3 nicht* geantwortet. Besonders haufig wurde PND mit der
allgemeinen Schwangerenvorsorge in der frauenérztlichen Praxis verwechselt. Dieses Ergebnisist — anders
als die Behauptung, den Begriff zu kennen — kaum abhangig von der sozialen Lage: Frauen mit hdherem
Bildungsabschluss und Einkommen, die den Begriff zu verstehen glauben, haben ihn nahezu genauso oft
falsch definiert wie Frauen mit niedrigerem Bildungsabschluss und geringem Einkommen. Wir kdnnen in
Anbetracht dieser Ergebnisse davon ausgehen, dass etwa die Halfte der Frauen, die zwischen der 20. und 40.
Woche schwanger sind, den Begriff ,, Pranataldiagnostik” entweder Gberhaupt nicht kennen oder etwas
Falsches darunter verstehen.(5) Diesist umso erstaunlicher als die Frauen alle zwischen der 20. und 40.
Woche schwanger sind, sich also bereits in einem fortgeschrittenen Schwangerschaftsstadium befinden und
die pranatal diagnostischen Maldnahmen bereits durchfihren lief3en. Obwohl 85 Prozent die Inanspruchnahme
mindestens einer definitiv pranatal diagnostischen Mal3nahme auf dem Fragebogen angekreuzt haben, konnte
etwa die Halfte der Frauen die eingangs gestellte Frage nach der Kenntnis des Begriffs nicht oder nicht
korrekt beantworten. Das st ein Hinweis darauf, dass die |nanspruchnahme von PND zwar unter den
Schwangeren, unabhangig vom Altersrisiko, sehr weit verbreitet ist, dass aber der Informationsstand
insgesamt — gemessen an dem Stellenwert, den PND in der Schwangerschaft einnimmt — eher gering ist.
Dennoch auf3ern nur wenige Befragte Bedarf nach zusétzlichen Informationen: Nur 18 Prozent der Frauen
sagen, sie héatten sich zu Beginn ihrer Schwangerschaft mehr Informationen tiber PND gewinscht.

Ambivalenzen im Zusammenhang mit PND

PND ist ein Thema, das mit durchaus ambivalenten Gefiihlen verbunden ist. Ein Drittel der Frauen, die
angaben, sich vor oder wahrend der Schwangerschaft dartiber informiert zu haben, fihlte sich aufgrund der
erhaltenen Informationen ,, beruhigt”. Dem stehen jedoch fast 20 Prozent der Frauen gegenuber, die nach
eigenen Aussagen eher beunruhigt oder verunsichert waren. Dass Informationen zur PND ambivalente
Gefuihle ausl6sen konnen, bestétigt sich auch bel der Zustimmung zu verschiedenen, sich teillweise
widersprechenden Aussagen Uber vorgeburtliche Untersuchungen: So geben 82 Prozent der Schwangeren
und Frauen, dieihr Kind nach der 13. SSW verloren haben, an, dass PND zur Entlastung fuhrt, ,,weil esdie
Sorge vor einer Erkrankung des Kindes nehmen kann®. In der Zustimmung zu dieser Aussage kommt eine
grundsétzlich positive Wirkung der PND auf das Schwangerschaftserleben zum Ausdruck. Demgegenuber
stimmen aber 62 Prozent der Frauen (auch)(6) der Aussage zu, dass PND die Frauen sehr stark belastet, ,, weil
sie Entscheidungen Uber Leben oder Tod ihres ungeborenen Kindes féllen missen. Viele Schwangere fiihlen
sich im Zusammenhang mit vorgeburtlichen Untersuchungen also sowohl entlastet als auch belastet: entlastet
durch die Aussicht auf eine Bestétigung der Gesundheit des Ungeborenen, belastet durch das Risiko der
Entdeckung einer Beeintréchtigung. Informationen Gber PND |6sen, anders als zum Beispiel Informationen
zum Schwangerschaftsverlauf oder zur Entwicklung des Kindes im Multterleib, (auch) negative Gefiihle bei
den werdenden M ttern aus. PND wird hoch ambivalent erlebt. Der Umgang mit PND wird fir viele
Schwangere noch zusétzlich dadurch erschwert, dass aufgrund der rasch voranschreitenden technischen
Entwicklung immer neue Diagnoseverfahren angeboten werden. Oftmals kann der Laie kaum noch
nachvollziehen, wie die Arztin oder der Arzt zu einem Befund gekommen ist. Noch groRere Schwierigkeiten
bereitet vielen werdenden Eltern die Interpretation der Untersuchungsergebnisse und die Einschétzung der

K onsequenzen. Beides, sowohl das ambivalente Erleben von PND al's auch die komplexen medizinisch
technischen Aspekte der Diagnoseverfahren, erschweren die Auseinandersetzung mit der Thematik. Obwohl
es eine starke Nachfrage nach PND auf Seiten der werdenden Eltern gibt, obwohl auch Schwangeren ohne
erhohtes Risiko PND immer héaufiger von den Arztinnen und Arzten angeboten wird, sie also fester



Bestandteil der heutigen Schwangerenversorgung ist, féllt es Frauen schwer, sich angemessen mit der
Thematik auseinanderzusetzen. Aus diesem Grund ist der Informationsstand der Schwangeren eher niedrig.

Beratung durch Arztinnen und Arzte

Die Befragungsergebnisse zeigen, dass Schwangere bei dem schwierigen und ambivalent erlebten Thema
PND dazu neigen, die Entscheidung, ob sie sie in Anspruch nehmen oder nicht, an Fachleute zu delegieren.
Uber die Halfte der Schwangeren sagt, dass die Arztin oder der Arzt , sehr starken” oder , starken® Einfluss
auf die Entscheidung zur Durchfiihrung von PND hatte. Damit sind Gynakologinnen und Gynakologen
ahnlich einflussreich wie die Partner der schwangeren Frauen beziglich einer Entscheidung fir oder gegen
PND. Kaum eine Rolle spielen hierbei Freunde oder Verwandte oder Mitarbeiterinnen einer psychosozialen
Beratungsstelle. Ein Viertel der Schwangeren, die PND in Anspruch genommen haben, hat sich nach eigenen
Aussagen dafur entschieden, ,, weil meine Arztin/mein Arzt es so wollte". Interessant ist der Vergleich mit
den Schwangeren, die keine PND in Anspruch genommen haben: Von diesen Frauen sagen nur 3 Prozent,
dass sie auf Empfehlung der Arztin beziehungsweise des Arztes auf PND verzichtet haben. Diese Ergebnisse
weisen darauf hin, dass Gynakol oginnen und Gynéakologen die Frauen eher dahin gehend beraten, PND
durchfihren zu lassen. Selten wird ein Verzicht empfohlen.

Arztliche Beratung vor Durchfiihrung von PND

Uns interessierte die Bewertung verschiedener Aspekte der Informationsvermittiung in der gynakologischen
Praxis durch die Schwangeren. Wo liegen die Stérken, wo die Schwéchen der arztlichen Beratung zu PND?
Die Frauen, die PND durchfthren lief3en, wurden nach der Ausfihrlichkeit und Verstandlichkeit der
arztlichen Beratung gefragt, die sie vor der Diagnostik von der Gynékologin oder dem Gynakol ogen erhalten
hatten. Die Fragen orientierten sich an den Beratungsinhalten, die in den Mutterschaftsrichtlinien empfohlen
werden, wie etwa Aufklarung Gber den ,, Anlass der Untersuchung” oder das ,, Ziel der Untersuchung”. Die
Antworten der Schwangeren wurden zum einen auf die nicht-invasiven, zum anderen auf die invasiven
Untersuchungsmethoden bezogen und getrennt ausgewertet. Als Beispiel mdchte ich hier die Ergebnisse fur
die Beratung vor Durchfiihrung einer invasiven Untersuchung ansprechen. Schwangere wurden vor der
Durchfiihrung einer invasiven Untersuchung nach eigener Einschéatzung recht ausfuhrlich Gber das Ziel der
Untersuchung, Uber die statistische Risikoeinschétzung und Uber den Anlass der Untersuchung aufgeklért:
Zwischen 59 Prozent und 66 Prozent gaben an, ausfthrliche oder sehr ausfihrliche Informationen erhalten zu
haben. Weniger gehaltvoll waren die &rztlichen Informationen zur Sicherheit des Untersuchungsergebnisses,
den Grenzen der Untersuchungsmoglichkeiten beziehungswei se nicht erfassbaren Stérungen oder zu Art und
Schweregrad mdglicher/ vermuteter Storungen. Noch weniger ausfihrlich falt die Beratung — aus Sicht der
Schwangeren — zu Themen aus, die nicht origindr im medizinischen Zusténdigkeitsbereich liegen, aber
dennoch in der Situation der Schwangeren von grof3er Bedeutung sein kdnnen: Ein hoher Anteil der
Schwangeren erhielt keine oder sehr wenige Informationen tiber das psychische und ethische
Konfliktpotenzial bei Vorliegen einer Behinderung des Kindes (37 Prozent tGberhaupt nicht), oder Gber
Alternativen zur pranatalen Diagnostik. Die Hélfte der Schwangeren wurde ,, iberhaupt nicht Gber die
Moglichkeit der Inanspruchnahme einer weiterfihrenden psychosozialen Beratung aufgeklért.

Beratung nach auffalligem oder pathologischem Befund

Nach Mitteilung des Ergebnisses der Untersuchung sind Arztinnen und Arzte die ersten Ansprechpartner fiir
die Schwangeren. 27 Frauen (5 Prozent) haben in unserer Untersuchung einen ,,aufféaligen” oder
»pathologischen® Befund erhalten.7 Diese Frauen wurden um eine Beurteilung der &rztlichen Beratung zu
verschiedenen Themen gebeten, die angesichts ihrer Situation von Bedeutung sind. Die Frauen &uf3erten sich
sehr zwiespéltig Uber die Beratung durch die Arztin beziehungsweise den Arzt.(8) Gut wird die Beratung
Uber die Art und die moglichen Ursachen der Entwicklungsstérung oder Anlage fir eine Erkrankung
beurteilt: 70 Prozent der Frauen aul3erten sich positiv. Auch mit den arztlichen Informationen zur



Fortfuhrung der Schwangerschaft oder M 6glichkeit eines Abbruchs und mit Informationen zu arztlichen
Therapiemdglichkeiten waren die Frauen zufrieden. Demgegentiber fanden sie die Beratung hinsichtlich der
moglichen Folgen fir sie selbst und ihre Familie Uberwiegend ,, schlecht” (16 Prozent) oder ,,eher schlecht”
(36 Prozent). Noch negativer fiel das Urteil Gber die Beratung zur Moglichkeit der VVorbereitung auf ein

L eben mit einem behinderten oder kranken Kind aus: 71 Prozent der Frauen fanden sie schlecht (,, sehr
schlecht” bis, eher schlecht*). Fast durchweg unzufrieden waren die Befragten mit der Beratung zur
Inanspruchnahme weiterfihrender Hilfen und der Vermittlung von Kontaktméglichkeiten zu gleichartig
Betroffenen und Selbsthilfegruppen: 40 beziehungsweise sogar 44 Prozent wahlten das Attribut ,, sehr
schlecht”. Zufrieden waren die Frauen mit der Beratung zu Themen, die definitiv in den medizinischen
Bereich falen. Defizite gibt es aus Sicht der Frauen, die einen auffélligen pranatal diagnostischen Befund
hatten, auch hier hinsichtlich der Beratung bei Themen, die Uber das M edizinische hinausreichen.

Eine Herausforderung fir die Beratung

Die Beratung vor Durchfihrung von PND oder die Beratung der Schwangeren nach einem auffalligen oder
pathol ogischen Befund ist eine grol3e Herausforderung an die kommunikative Kompetenz des
gynéakologischen Personals. Arztinnen und Arzte beraten eher dahin gehend, PND durchfiihren zu lassen.
Defizite in der arztlichen Beratung werden insbesondere bei Inhalten sichtbar, die nicht eindeutig in den
arztlichen Zustandigkeitsbereich fallen. Hier bietet die psychosoziale Beratung eine sinnvolle Erganzung.

Ful3noten

1. Dieser Beitrag wurde 2007 im Mabuse-Verlag publiziert und erscheint hier in leicht veranderter und
gekUrzter Fassung.

2. DieHaushalte sind Mitglieder des TNS ACCESS Panels. Ein ACCESS Panel besteht aus einem Pool

von Adressen befragungsbereiter Haushalte. Die Adressen sind Uber alle Gemeinden des

Bundesgebiets gestreut und somit regional représentativ.

Bias: Neigung, Schrage (d. Red.)

M utterschaftsrichtlinien des Bundesausschusses fur Arzte und Krankenkassen: Fassung vom 10.

Dezember 1985, zuletzt geéndert am 24. Mérz 2003, S. 31

5. 25 Prozent der Schwangeren gaben an, den Begriff nicht zu kennen. VVon den anderen 75 Prozent

verstand etwa ein Drittel etwas Falsches unter PND. Das ist zusammen etwa die Hélfte der Befragten.

Dabei muss beachtet werden, dass es sich bel den Probandinnen in dieser Studie um Frauen handelt,

die im Mittel besser ausgebildet sind als der Durchschnitt der schwangeren Bevdlkerung in

Deutschland. Aul3erdem verfiigen alle Befragten Uber sehr gute Deutschkenntnisse. Esist

wahrscheinlich, dass der Informationsstand in der Bevolkerung noch deutlich schlechter ist.

M ehrfachantworten waren moglich.

Esist wahrscheinlich, dass viele Frauen mit auffalligem oder pathol ogischem Befund den Fragebogen

nicht beantwortet haben. Sie sind deshalb in der Untersuchung unterreprésentiert.

8. Danur 27 Frauen einen auffalligen beziehungswei se pathol ogischen Befund erhielten, kdnnen die
Ergebnisse nur als Hinweise gewertet werden.
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