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Beratung in der pranatalen Diagnostik:
Eine Nationalfondsstudie liber Entscheid-

unterstutzungssysteme

D. C. Hiirlimann®, R. Baumann-Hoblzle

Schwangerschaften werden heutzutage medizinisch intensiv betreut. Zum
Angebot in der Pranatalen Diagnostik gehoren technische Hilfsmittel wie
Ultraschall und ein vielfiltiges Testangebot. Die Entscheidung betreffend der
Inanspruchnahme eines Tests stellt eine schwangere Frau und ihren Partner
vor eine komplexe Situation.

Mit dem hier beschriebenen Projekt soll der Beratung im prédnatalen
Screening und in der Diagnostik! mehr Gewicht verliehen werden. Im Rahmen
eines Nationalfondsprojektes soll die auf das spezifische Problemfeld der vor-
geburtlichen Untersuchung ausgerichtete Beratung untersucht und analysiert
werden. Ein von einem interdisziplinidren Fachgremium erstellter Leitfaden im
Sinne eines Beratungsinstrumentes wird evaluiert.

Das evaluierte und allenfalls angepasste Beratungsinstrument wird anschlies-
send in der drztlichen Praxis in einem moglichst breiten Rahmen eingesetzt.

Zur Teilnahme an der geplanten Evaluation des Leitfadens werden prakti-
zierende Arztinnen und Arzte, welche Schwangerschaftsbegleitungen machen,
gesucht. Die Evaluation umfasst zwei Analysen des Beratungsprozesses, eine
vor der Einfiihrung des Leitfadens und eine danach. Die Einfithrung geschieht
mittels einer Schulung der teilnehmenden Arztinnen und Arzte, durchgefiihrt
durch die Frauenspitiler Basel und Ziirich (SGGG-Fortbildungspunkte sind
beantragt).

a Interessenverbindungen: National-
fondsprogramm NFP 51, Gruppe
Genetik unter der Leitung von
Prof. Dr. med. Hansjakob Miiller.

Problemstellung und Zielsetzung

Mit dem zunehmenden wissenschaftlichen Fort-
schritt in der Medizin, speziell in der Genetik,
gelangt eine Arztin / ein Arzt im Bereich des pri-
natalen Screenings und der Diagnostik an eine
nicht unproblematische Doppelfunktion, wenn
sie/er sowohl Entscheidangebot wie auch Ent-
scheidvollzug vereinen. Die kiirzlich aktuell
gewordenen Haftpflichtfdlle in verschiedenen
europdischen Staaten dokumentieren leider die
Unsicherheit auch auf drztlicher Seite. Ein Bera-
tungsinstrument soll einer Arztin oder einem
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Begriffsabgrenzung: Wihrend das
préanatale Screening angewandt
wird, um eine Risikosituation in
der Schwangerschaft zu erkennen,
dient die prdanatale Diagnostik
dazu, eine offensichtliche Risiko-
konstellation wie das Alter der
Schwangeren oder ein fritheres
Kind mit Down-Syndrom abzu-
kldren.
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Arzt in diesem Zusammenhang Sicherheit ver-
mitteln. Fir die schwangere Frau oder das Paar
liegt die Schwierigkeit einerseits darin, dass der
Entscheid nicht nur das eigene Leben betrifft
und soziale Folgen hat, sondern auch das Be-
wusstsein in einer Gesellschaft veraindern kann
und von ihm gepréigt ist. Anderseits erfolgt ein
solcher Entscheid meist unter Zeitdruck, Ent-
scheidunsicherheit und einer Entscheidambiva-
lenz. Die Absicht der nicht-direktiven Beratung
ist es, dass die Patientin oder das Paar zu einem
informierten Entscheid gelangen kann, mit dem
sie/es noch Jahre leben kann. Dem Risikoaspekt
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wird sowohl von seiten der Patientin oder des
Paares wie auch von drztlicher Seite Rechnung
getragen. Das Schwergewicht der Untersuchung
liegt bei den Arztinnen und Arzten, wenngleich
Patientinnen auch involviert sein werden.

Obwohl im Bereich der medizinischen Lite-
ratur einiges zum Thema Prinatale Diagnostik
publiziert wurde, ist der Stand der Literatur zum
Thema Beratung und psychologischer Ent-
scheidprozess noch diirftig. Es bestehen einige
kurze Studien, in welchen die psychologischen
Implikationen bei der Untersuchung spezifi-
scher Genmutationen (z.B. Chorea Huntington)
mitbehandelt werden. In der Schweiz wurde
1997 eine Studie zu den quantitativen Angaben
tiber pranatale Diagnostik gemacht, die psycho-
logischen Auswirkungen sind in der Schweiz
allerdings noch weitgehend unerforscht. Da die
Publikationen des englischen Kulturraums nicht
bedingungslos auf Deutschschweizer Patienten
angewendet werden konnen, ist die Realisierung
unseres Projektes notig und sinnvoll. 2001
wurde auf Auftrag des Zentrums fiir Technolo-
giefolgenabschidtzung und des Bundesamtes fiir
Sozialversicherungen eine Studie zu den psycho-
sozialen Aspekten in der Ultraschalluntersuchung
publiziert. Diese Studie liefert Empfehlungen
und kann als Ausgangsbasis fiir unsere Studie,
welche verschiedene prédnatale Testmethoden
einbezieht, betrachtet werden.

Zur Situation der Beratung
in der prinatalen Diagnostik

Ein erster Kontakt mit dem Untersuchungs-
umfeld in Form von explorativen Interviews mit
Fachexperten und -expertinnen hat die nachfol-
genden Rahmenbedingungen fiir die Beratung
der prdnatalen Diagnostik im drztlichen Setting
aufgezeigt. Bei der Auswahl der Interviewpartner
wurde darauf geachtet, dass moglichst viele Ex-
pertengruppen zur Sprache kamen (Arztinnen,
Arzte, Patientinnen, praktizierende Gynikolo-
gen, Spitaldrzte, Berater von Schwangerschafts-
beratungen, Arzte verschiedener Regionen und
hierarchischer Ebenen).
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Zwischen den Beratungen in einer Univer-
sitdtsklinik (Poliklinik) und der Beratung in
einer gynakologischen Praxis bestehen er-
wartungsgemadss Unterschiede im Patienten-
gut einerseits, aber auch im Vertrauensver-
hiltnis zwischen Arztin/Arzt und Patientin
anderseits. Ein praktischer Arzt oder eine
Arztin kennt eine Patientin héufig bereits
jahrelang, bevor diese schwanger wird.
Beratungen finden in einem eng begrenzten
zeitlichen Rahmen und iiberdies tiber ver-
schiedene Wochen verteilt und damit frag-
mentiert statt.

Da das Angebot an Methoden der pranata-
len Diagnostik, welche standardmdssig von
einem Arzt oder einer Arztin angeboten wer-
den, unterschiedlich ist (z.B. ist der AFP-Plus-
Test standardmdssig oder nur auf ausdriick-
lichen Wunsch im Angebot), sind auch die
Beratungsbediirfnisse vom Inhalt her unter-
schiedlich.

Fine feinfithlige Kommunikation wird von
verschiedenen Seiten her immer wieder als
sehr wichtig erachtet. Wichtig scheint diese
insbesondere bei der Interpretation von Ultra-
schallbildern, der Besprechung von Tester-
gebnissen und bei Fragen seitens der Frauen.
Neben dem Sprachgebrauch verlangt auch
der Umgang mit dem Testergebnis von einem
Berater viel Fingerspitzengefiihl und Zeit.
Der Umgang mit einem allfillig positiven
Resultat muss bereits vor dem Test bedacht
werden. Ist ein erster Test positiv, kann sich
eine Frau wdhrend der ganzen Schwanger-
schaft Sorgen machen, auch wenn die nach-
folgenden Tests negativ sind. Fin positives
Ergebnis ldsst gewisse Frauen kaum mehr los.
Dies ist deshalb bedenkenswert, da ein Test
falsch-positive Resultate aufzeigen kann (z. B.
im Triple-Test sind von 100 positiven Resul-
taten fiir Trisomie 21 deren 98 falsch-positiv).
Anderseits bedeutet ein positives Testergebnis,
wenn es auch in verschiedenen Untersu-
chungen bestitigt wurde, noch nicht auto-
matisch, dass die Schwangerschaft abge-
brochen wird.

Schulungen und Kompetenzerwerb in Bera-
tungen finden bei Arztinnen und Arzten
kaum statt, sind hingegen von zahlreichen
Arztinnen und Arzten erwiinscht.

Eine optimale Beratung muss aufgrund der
erwahnten Sachzwénge zeitsparend durch-
gefiihrt werden konnen.

Das subjektive Empfinden in der Schwanger-
schaft ist stark geprdgt von korperlichen
Beschwerden wie Unwohlsein, Miidigkeit,
Energielosigkeit, hormonellen Umstellungen
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und der Ubernahme der Verantwortung fiir
das Kind (Rauchen, Alkohol usw.). Auf der
andern Seite ist die Freude tiber das Kind sehr
gross. Fiir die pranatale Diagnostik und die
Herausforderung der Entscheidung dartiber
scheint bei einigen schwangeren Frauen bei-
nahe kein Raum tibrigzubleiben.

- Zum Ultraschallbild: Gelegentlich wird dar-
auf ausgewichen, da es fiir einen Arzt oder
eine Arztin dankbarer sein kann als Beratung,
nicht nur aus finanziellen Griinden. Ein Bild
stellt etwas dar, eine Patientin sieht ihr Kind
darauf. Ausserdem ist es beruhigend, alle
Beine und Arme zu sehen. Anderseits kann
ein Ultraschallbild traumatisierend wirken,
da ein Kind «unfertig» aussieht und ein
Ultraschallbild fiir Laien schwierig zu inter-
pretieren ist.

— Die Beratung zur pranatalen Diagnostik wird
mehrheitlich Frauen gegeniiber erteilt, selten
ist ihr Lebenspartner anwesend, wenn kein
spezifisches Verdachtsmoment vorliegt. Da
viele Paare sich vor einer Schwangerschaft
nicht stark mit dem Thema pridnatale Dia-
gnostik und Behinderung beschiftigen,
konnte man folgern, dass der Entscheid,
pranatale Diagnostik in Anspruch zu neh-
men oder nicht, grosstenteils von der Frau
gefdllt wird, manchmal nach einer Diskus-
sion mit ihrem Partner zu Hause zwischen
zwei Konsultationen bei der Arztin oder beim
Arzt.

- Der Informationsgehalt von Broschiiren und
Dokumentationen ist verbesserungsfahig.
Ein einheitlicher Einsatz von Dokumenta-
tionen ist deshalb sinnvoll, da schwangere
Frauen untereinander einen Austausch pfle-
gen.

- Ein Stufenkonzept der Informationsvermitt-
lung scheint sinnvoll. Damit kann dem un-
terschiedlichen Wissensstand und -bediirfnis
Rechnung getragen werden.

Der Leitfaden und seine Einfiihrung

Um Handeln unter Unsicherheit zu unterstiit-
zen, braucht man Methoden der Entscheidfin-
dung, und das konnen Unterstiitzungssysteme
wie Heuristiken sein. Ein von einem interdiszi-
plindren Fachgremium zusammengestellter Be-
ratungsleitfaden der prdnatalen Diagnostik fiir
Arztinnen und Arzte zur Begleitung der schwan-
geren Frau und ihres Partners wird in der drztli-
chen Praxis implementiert und begleitet, sofern
die Analyse des Beratungsprozesses die Notwen-
digkeit hierfiir aufzeigt. Dieses Beratungsinstru-
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Abbildung 1

ment wurde mit verschiedensten Berufsgruppen
unter der Leitung des Vereins Ganzheitliche Be-
ratung und kritische Information zu pranataler
Diagnostik, Dr. theol. Ruth Baumann-Holzle, Dr.
med. Suzanne Braga und Prof. Dr. med. Roland
Zimmermann erarbeitet und an zwei Tagungen
besprochen. Die Einfiihrung wird von einer
Schulung durch die beiden medizinischen Zen-
tren in Basel und Ziirich (Dr. med. Sevgi Tercanli
und Dr. med. Judit P6k) begleitet.

Die Evaluation des Leitfadens erfolgt inner-
halb einer Dissertation am Psychologischen
Institut der Universitdt Ziirich. Das Projekt ist
ausserdem Teil eines interdisziplindren National-
fondsprojekts, das im Nationalfondsprogramm
51 «Integration und Ausschluss» im Bereich Ge-
netik stattfindet. Es werden regelmassig Kollo-
quien fiir den Austausch der Forschungsresultate
durchgefiihrt. Die Leitung der Gruppe obliegt
Prof. Hansjakob Miiller, Leiter der Abteilung
Medizinische Genetik, UKBB, Departement der
Klinisch-Biologischen Wissenschaften, Univer-
sitdt Basel.

Der zu evaluierende Leitfaden ist vorwiegend
medizinisch geprdgt und beinhaltet die Implika-
tionen aus der gidngigen Rechtssprechung in
der Schweiz. Inwieweit psychologische Aspekte
zusdtzlich integriert werden miissen, wird die
geplante Evaluation und die Analyse des Bera-
tungsprozesses zeigen. Ziel des Projektes ist nicht
die Frage nach dem medizinisch Machbaren oder
dem ethisch-moralisch Sinnvollen, sondern viel-
mehr nach den psychologischen Prozessen der
Beratung und Entscheidung.

Daneben erfolgt die Umsetzung und prakti-
sche Anwendung des Leitfadens innerhalb eines
Paketes von drei Massnahmen, ndmlich mit

Untersuchungsdesign zur Evaluation des Beratungsleitfadens.
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einem zum Beratungsinstrument abgestimmten
Film und einer Broschiire fiir das zu beratende
Paar (Herausgeber: Verein Ganzheitliche Bera-
tung und kritische Information zu pranataler Dia-
gnostik). Mit den Verantwortlichen dieses Dreier-
Pakets, Dr. med. Suzanne Braga, Dr. theol. Ruth
Baumann-Holzle und Prof. Dr. med. Roland Zim-
mermann, wird intensiv zusammengearbeitet.

Evaluation des Leitfadens

Die verbreitete Logik in der Einfiihrung eines
Modells oder Leitfadens, die dem Schema «Ein-
filhrung - Evaluation - Praxis» folgt, wird in
diesem Projekt erweitert, indem man den Eva-
luationsanspruch nicht als abschliessendes sum-
matives, sondern vielmehr als formatives Ge-
schehen betrachtet. Da ein solches Beratungs-
instrument nur Sinn macht, wenn ein Bediirfnis
der Anwender und Nutzniesser besteht, wird der
Beratungsprozess in einer Vorevaluation zuerst
dahingehend untersucht. Das Projekt beinhaltet
neben der Analyse des Beratungsprozesses eine
Beurteilung der Konzeption, Umsetzung, Ausge-
staltung und des Nutzens des Leitfadens sowie
der begleitenden Schulung. Man muss davon
ausgehen, dass der Stand des Wissens zu einer
Verdnderung des pridnatalen Screenings und der
Diagnostik fiihrt. Deshalb muss ein solcher Leit-
faden und die Schulung von Fachpersonen die
Entwicklung im pranatalen Screening und in der
Diagnostik laufend integrieren und widerspie-
geln konnen.

Das Untersuchungsdesign

Wihrend einer Erhebung der Ist-Situation (vor
der Finfiihrung des Beratungsinstrumentes in
Form des Leitfadens) wird der Beratungsprozess
analysiert und es wird der Frage nachgegangen,
wie die Akzeptanz eines solchen Leitfadens per
se bei den Arzten und Arztinnen ist. Aus diesen
Punkten ergibt sich dann die Notwendigkeit fiir
die Einfithrung eines Leitfadens, indem anhand
zuvor definierter Kriterien der Beratungsprozess
analysiert wird. Nach der allfdlligen Finfiihrung
des Leitfadens fokussiert das Projekt auf die
Frage, wie hilfreich der Leitfaden bei der Ent-
scheidfindung empfunden wird, und beschiftigt
sich mit den psychologischen Auswirkungen der
begleitenden Schulung und des Leitfadens. Die
Verdnderung des Arzt-Patientinnen-Verhiltnis-
ses ist im Rahmen des Entscheidfindungsprozes-
ses von besonderem Interesse. Die Einfiihrung
des Beratungsinstrumentes erfolgt mittels Schu-
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lung bei den Arztinnen und Arzten. Neben der
Schulung von Beratungskompetenz wird der
Leitfaden so praxisnah eingefiihrt.

Die Untersuchung wird bei niedergelassenen
Arztinnen und Arzten in Gynékologie und All-
gemeinmedizin? sowie deren Patientinnen durch-
gefiihrt. Der Leitfaden wird zuerst in der Region
Zirich eingefiihrt. Ein halbes Jahr spiter erfolgt
die Einfithrung in der Region Basel. Dazu kon-
nen die Erfahrungen von der Einfilhrung in
Zirich ausgewertet und der Leitfaden sowie des-
sen Einfiihrung optimiert werden. Die Poliklinik
des Departements Frauenheilkunde im Univer-
sitdtsspital Zirich, USZ (Prof. Dr. med. R. Zim-
mermann, Dr. med. J. P6k), rekrutiert in enger
Zusammenarbeit mit Denise Hiirlimann die Arz-
tinnen und Arzte in der Region Ziirich und tiber-
nimmt deren Schulung.

Das Ziel der Evaluation ist es einerseits, nach
der Untersuchung iiber die Notwendigkeit eines
Instrumentes die Beratung zuerst ohne und dann
mittels Leitfaden zu beschreiben, und anderseits,
Ergebnisse und Entwicklungen laufend in die
Schulung und den Leitfaden integrieren zu kon-
nen (formativer Aspekt).

Als testmethodisch besonders wertvoll kann
die Moglichkeit der Vorevaluation vor Einfiih-
rung der Schulung und des Leitfadens angesehen
werden. Die Implikationen eines entscheidun-
terstiitzenden Beratungsinstrumentes und der
Schulung von Arztinnen und Arzten kénnen
dementsprechend eruiert werden.

Methoden der Analyse
des Beratungsprozesses

Das Ziel einer Beratung ist, dass eine schwangere
Frau und ihr Partner einen informierten Ent-
scheid beziiglich der Inanspruchnahme von
moglichen Tests und Untersuchungen in der
prianatalen Diagnostik fassen konnen. Diese
Beratung soll zuerst vor der Einfithrung des
Frameworks zur Entscheidunterstiitzung (d.h.
des Leitfadens) und anschliessend nochmals
analysiert werden. Damit ist ein Vorher-Nach-
her-Vergleich maglich.

Der Gegenstand der Analyse der Beratung ist
es, die Auswirkungen, welche das Framework auf
die Beratung hat, erfassen zu konnen. Wir gehen
von folgenden Auswirkungen aus:

Ethik

- Standardisierung des Beratungsprozesses;

- Unsicherheit auf seiten der Arztinnen/Arzte
und Patientinnen reduzieren;

- Straffung des Beratungsprozesses;

— Beratung im Sinne der nicht-direktiven Bera-
tung ermoglichen;

— Unterstiitzung des psychologischen Ent-
scheidprozesses auf seiten der Patientinnen.

Mit der Analyse der Beratung sollen nicht simt-
liche Aspekte einer Arzt-Patienten-Beziehung,
sondern vielmehr die Interventionsmethodik
des Frameworks abgedeckt werden.
Die Analyse muss dabei Aussagen machen
iiber:
- die Dynamik der Beratung;
— den Prozess der Beratung;
- die Vermittlung von Wissenselementen sei-
tens der Arztin / des Arztes;
- den Umgang mit psychologischen Konstruk-
ten auf seiten der Arztinnen/Arzte und Pa-
tientinnen.

Aus der Analyse der Beratungssituation im Rah-
men der explorativen Interviews, der Interven-
tionsmethodik und den obengenannten Punk-
ten ist ersichtlich, dass es keine Methode der
Wahl geben wird. Die Analyse der Beratung wird
durch einen Methodenmix vorgenommen. Die-
ser wird sowohl einzelfallspezifische Instru-
mente wie auch Instrumente zur Erfassung der
allgemeinen Beratungssituation umfassen.

Die Instrumente werden ausserdem der
hohen Sensitivitit des Themas und dem Patien-
tinnenschutz gerecht und garantieren die mog-
lichst grosse Offenheit der Untersuchungsteil-
nehmer.

Weiteres Vorgehen

In den kommenden Wochen erfolgt die Rekru-
tierung der teilnehmenden Arztinnen und Arzte
durch die Frauenklinik in Ziirich. Im Friihjahr
2004 wird die erste Analyse des Beratungspro-
zesses bei diesen Teilnehmern stattfinden. Die
Einfithrung des Leitfadens wird im Rahmen
einer Schulung im Mai 2004 in Ziirich erfolgen.
Im Anschluss daran wird die zweite Analyse bei
den gleichen Teilnehmenden durchgefiihrt.
Mitte Jahr wird der Prozess in Basel gestartet. Im
nédchsten Jahr erfolgt die Dokumentation der
Studie.
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Bedeutung der Untersuchung

Wissenschaftliche Bedeutung

Erforschung psychologischer Aspekte im
Entscheidprozess in einer aus psychologi-
scher Sicht herausfordernden Situation: Zeit-
druck, Unsicherheit und tiber eigenes Leben
hinausgehender Entscheidraum.
Finzigartiger Beitrag zum Thema der psycho-
logischen Aspekte in der Beratung im pri-
natalen Screening und in der Diagnostik tiber
verschiedene Testangebote hinweg.
Psychologischer Beitrag zum sehr aktuellen
Thema Genetik und Umgang mit dem Thema
aus psychologischer Sicht.

Evaluation durch eine unabhingige dritte
Partei (Abteilung fiir Angewandte Psycholo-
gie der Universitét Ziirich), welche in der Ent-
wicklung des Beratungsinstrumentes nicht
involviert war, garantiert eine unabhéngige
Analyse.

Soziale und 6konomische Bedeutung

Dem Aspekt der Beratung soll mehr Gewicht
verliehen werden. Die Debatte um die Lega-
lisierung des Schwangerschaftsabbruchs hat
jingst aufgezeigt, dass das Bediirfnis hierfiir
besteht.

Effizienter und strukturierter Ablauf in den
Beratungsgesprachen.

Sicherheitsaspekt fiir die Arztinnen und
Arzte dank eines strukturierten Vorgehens
(vgl. Haftpflichtfalle).

Erstellung und Evaluation eines Schulungs-
moduls fiir Arztinnen und Arzte, welches auf
verschiedene Fachbereiche angewendet wer-
den kann.

Ethik

Das Projekt soll zur Wertfreiheit in der Ent-
scheidung verhelfen.

Psychologischer Beitrag zum Thema Integra-
tion und Ausgrenzung in der Genetik.

Das Know-how aus der Evaluation des Leit-
fadens fliesst in die geplanten Evaluationen
der beiden andern Instrumente, der Bro-
schiire fiir die Patientinnen und ihre Partner
sowie des Films, ein.
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