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Von der Hoffnung zum Anspruch
auf ein gesundes Kind

Werdende Eltern wünschen sich einen un-
komplizierten Schwangerschaftsverlauf, eine
problemlose Geburt und ein gesundes Baby.
Blieb den Eltern früher keine andere Wahl,
als „guter Hoffnung“ zu sein und die „Mög-
lichkeit des Guten“ zu erwarten, so haben
sich die Erwartungen infolge der Fortschritte
der modernen Pränatalmedizin, der Geburts-
hilfe und der neonatologischen Intensiv-
medizin gewandelt. Die Schwangeren wie-
gen sich zunehmend in der illusionären Si-
cherheit von uneingeschränkter medizini-
scher Kontrolle über Schwangerschaft und
Geburt und somit von der „Machbarkeit eines
gesunden Kindes“. An die Stelle von Hoff-
nungen treten sukzessive (Rechts-) Ansprü-
che auf eine glückliche Schwangerschaft
und auf ein gesundes Kind [1].

Das ärztliche Dilemma in der
Risikoaufklärung und Beratungs-
situation
Die Forderung nach einer „Schwanger-
schaft mit Garantieschein“ [2] setzt auch
die betreuenden MedizinerInnen unter zu-
nehmenden Erfolgsdruck. Können die elter-
lichen Erwartungen nicht bestätigt werden,
weil Risiken oder Auffälligkeiten bestehen,
so geraten die betreuenden ÄrztInnen in
eine schwere Konfliktsituation. In dreifa-
cher Hinsicht stehen sie vor einem Dilem-
ma: juristisch, medizinisch, psychologisch:

■■■■■ Juristisch können die Ansprüche, die einer-
seits aus der ärztlichen Aufklärungspflicht
(§ 51 Abs. 1 des Ärztegesetzes) und ande-
rerseits aus dem Patientenrecht auf die
Mitteilung umfassender medizinischer
Information in schonungsvoller Art so-
wie auf Zustimmung und Verweigerung
der Behandlung (KAG; Patientencharta
BGBJ I 1999/195) erwachsen, die Be-
handlerInnen in einen schweren Entschei-
dungskonflikt führen. Ein rechtliches
Dilemma ist generiert, denn: Wie kann
die Information über eine mögliche Be-
hinderung zugleich schonungsvoll und
umfassend sein? Und welchen Ansprü-
chen soll man den Vorrang geben, wenn
eine Patientin keine Aufklärung über
mögliche Risiken und deren Abklärung
will: dem Recht auf Selbstbestimmung
oder der Aufklärungspflicht?

■■■■■ Medizinisch erwachsen Konflikte aus der
Tatsache, daß diagnostische Verfahren, be-
sonders Screeningverfahren, nicht immer
eindeutig (100 %) gesicherte Befunde er-
geben können. Bei der Empfehlung zu
einer weiteren pränataldiagnostischen
Abklärung oder der Mitteilung eines auf-
fälligen Befundes muß daher immer die
Sensitivität und Spezifität des prä- und
postnatalen Diagnoseverfahrens berück-
sichtigt und somit die Wahrscheinlich-
keit eines falsch positiven oder negativen
Ergebnisses in Kauf genommen und
kommuniziert werden.
Im Falle einer invasiven pränataldiagno-
stischen Maßnahme ist zusätzlich das Fehl-
geburtsrisiko in die Überlegungen einzu-
beziehen, das bei einer Amniozentese bei
zirka 1 % [3] und bei einer Chordozentese
zwischen 1 und 5 % liegt [4]. Hinzu
kommt, daß die diagnostischen Möglich-
keiten in vielen Bereichen besser sind als
die therapeutischen und die Validität der
Prognosen für den Langzeitverlauf bei
vielen Störungen gering ist. In diesen Fäl-
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len können nur vage Aussagen über pro-
spektive Risiken, jedoch keine konkreten
Angaben über die weitere Entwicklung
des Kindes getroffen werden.
Besonders schwierig wird die Situation
für die ÄrztInnen, wenn sich die Eltern
anhand der ärztlichen Aufklärung für
oder gegen weitere pränataldiagnostische
Untersuchungen, Therapien oder sogar
einen Schwangerschaftsabbruch entschei-
den müssen. Hier erfordert es ein diffe-
renziertes Abwägen der erwarteten Bene-
fits gegenüber den Risiken, was aufgrund
der erwähnten Unsicherheiten und the-
rapeutischen Limitierungen in ein ärzt-
liches Beratungsdilemma führen kann.

■■■■■ Psychologisch sind invasive, aber auch
noninvasive pränatale Untersuchungen
per se für die Schwangeren mit Angst-
und Streßerleben verbunden [5, 6]. Die
Schwangeren haben Angst vor der
Schmerzhaftigkeit der Untersuchung, vor
einer Verletzung des Ungeborenen und
Sorge bezüglich der zu erwartenden Er-
gebnisse.
Sind die Befunde unauffällig, tragen sie
zur Entspannung, Sicherheit und Beruhi-
gung der werdenden Mütter bei [5, 6].
Auffällige Screeningbefunde hingegen
wirken sich gravierend auf das Schwan-
gerschaftserleben aus. Bis zur Sicherung
des Befundes kommt es – zumindest pas-
sager – zu einer emotionalen Distanzie-
rung zum Kind, einer „Schwangerschaft
auf Probe“ [7–9]. Unwillkürlich müssen
sich die werdenden Mütter (und Väter) der
konflikthaften Auseinandersetzung mit ei-
nem möglichen Schwangerschaftsabbruch
im Falle einer Behinderung stellen.
Die emotionale Dynamik (Angst/Streß/
Distanzierung versus Beruhigung/Entspan-
nung/Beziehung), die pränatale Unter-
suchungen bei der Frau auslösen, stellen
die ÄrztInnen vor ein psychologisches Di-
lemma: Einerseits sollen sie über Risiken
oder Auffälligkeiten aufklären und weite-
re Untersuchungsschritte einleiten, ande-
rerseits sollen sie das psychische Wohlbe-
finden der Frau und den Aufbau der Mut-
ter-Kind-Beziehung unterstützen.

Diagnose „Behinderung“ –
emotionale Bedeutung und
Anforderungen an die Eltern

Muß den Eltern definitiv mitgeteilt werden,
daß aufgrund der Untersuchungsergeb-
nisse eine Behinderung ihres Kindes zu er-
warten ist, wird dadurch unwillkürlich eine

traumatische Krise ausgelöst. Die unmit-
telbaren emotionalen Reaktionen der Eltern auf
die Diagnosemitteilung sind heterogen und
umfassen ein weites Spektrum, das Schock,
Angst, Streß, Verzweiflung, Verleugnung,
Wut und Schuldgefühle umfassen kann
[10].

Die weitere Verarbeitung der definitiven
Diagnose erfolgt in folgenden Stufen, die
nicht notwendigerweise kontinuierlich auf-
einanderfolgen [11]:
■■■■■ Schock und Verleugnung
■■■■■ Ärger und Schuld
■■■■■ Ängstlichkeit
■■■■■ Trauer und Depression
■■■■■ Erlangen eines neuen Gleichgewichts

Elterliche Erfahrung mit
Diagnosegesprächen

Wie bereits angeführt, erleben Eltern wie
ÄrztInnen Diagnosegespräche als belasten-
de Situation. Während sich Eltern zumeist
in einem emotionalen Ausnahmezustand
befinden, sind die ÄrztInnen mit der Aufga-
be konfrontiert, einerseits sachliche Infor-
mationen zur Diagnose, zu notwendigen
Behandlungen, aber auch zu deren Neben-
und Folgewirkungen zu vermitteln und sich
andererseits empathisch auf die emotiona-
le Situation der Eltern einzulassen. Oft
wird jedoch nicht berücksichtigt, daß sich
Eltern während eines Diagnosegespräches
in einem ganz besonderen emotional-ko-
gnitiven Zustand befinden. Fast immer be-
stehen hoch angstbesetzte Erwartungen
und Befürchtungen sowie eine hohes psycho-
physiologisches Erregungsniveau. Dadurch
wird die Fähigkeit, zuzuhören, zu verstehen
und zu behalten, eingeschränkt bis hin zur
Verdrängung der hoch angstbesetzten In-
halte. Unterschiedliche intellektuelle und
kulturelle Aspekte führen häufig dazu, daß
die erhaltenen Informationen zwar aufge-
nommen, jedoch nicht hinreichend ver-
standen werden. Verstärkt wird dies noch
durch die Komplexität und Kompliziertheit
medizinischer Informationen und die mög-
lichen, oft weitreichenden medizinischen,
sozialen und persönlichen Konsequenzen,
die sich aus einer Diagnose und den damit
verbundenen Behandlungen ergeben können.
All diese Aspekte be- oder verhindern im un-
günstigen Fall die Auseinandersetzung mit
der erhaltenen medizinischen Information.
Hinzu kommt, daß Kommunikationsbedürf-
nisse von Eltern und ÄrztInnen häufig aus-
einanderklaffen. So konnten Strauss et al.
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[12] in einer Untersuchung an 100 Eltern
von Kindern mit Lippen-Kiefer-Gaumen-
spalte sehr eindrücklich zeigen, daß die elter-
lichen Bedürfnisse nach persönlichen Ge-
sprächsmöglichkeiten weitaus größer sind
als das Angebot durch ÄrztInnen.

Ganz allgemein zeigen Untersuchungen,
die sich mit elterlichen Erfahrungen mit
Diagnosegesprächen beschäftigen, sehr he-
terogene Ergebnisse. Die Zufriedenheit der
Eltern mit dem ärztlichen Gespräch scheint
dabei stark von der Person, die das Ge-
spräch führt, abzuhängen und liegt in Un-
tersuchungen im pädiatrischen Bereich
zwischen 32 und 96 % [13–15]. Wichtig er-
scheint, daß in den Augen der Eltern die
emotionale Qualität des Gespräches (Sensi-
tivität des Arztes, Zeit für Fragen, Ausdruck
von Gefühlen) die Zufriedenheit oft stärker
bestimmt als der objektivierbare Informa-
tionsgehalt [10]. Eltern wünschen sich Zeit
und Raum für ihre persönlichen Anliegen
und Sorgen [12–14].

Als Kritikpunkte aus Sicht der Eltern
werden vor allem unverständliche Erklä-
rungen oder ein zu geringes Maß an medi-
zinischer Information angeführt. So berich-
ten zwischen 20 und 45 % der Eltern von
Frühgeborenen beispielsweise, daß die me-
dizinische Fachterminologie für sie oft un-
verständlich war und sie sich häufig nicht
adäquat über mögliche Folgeschäden der
Frühgeburt informiert fühlten [13–15].
Jedlicka-Köhler [16] konnte in ihrer Unter-
suchung mit Eltern von Kindern mit zysti-
scher Fibrose zeigen, daß über 30 % der
Eltern weniger als 50 % der Informationen
aus dem Diagnosegespräch verstanden hat-
ten und über 50 % der Eltern sich ver-
ständlichere Ausdrücke wünschten.

Empfehlungen für Diagnose-
mitteilungen

Da Diagnosemitteilungen am Beginn der
Auseinandersetzung mit einer Erkrankung
oder einer Behinderung stehen, kommt
diesen eine besondere Bedeutung zu. Neben
dem Herstellen einer vertrauensvollen Be-
ziehung bewähren sich gewisse Rahmenbe-
dingungen und bestimmte Aspekte der Ge-
sprächsführung, um ein intellektuelles und
emotionales Verständnis zu ermöglichen:

Diagnosegespräche sollten in ruhiger At-
mosphäre ohne Unterbrechungen erfolgen.
Das gezielte Einberufen beider Elternteile

und ein ausreichender Zeitrahmen für die
Diagnosemitteilung unterstreichen die Wer-
tigkeit dieser Gespräche. Da, wie bereits
angeführt, die Informationsaufnahme im
ersten Schock oft nur bedingt möglich ist,
sind mehrere Gesprächstermine anzustre-
ben. Ein kontinuierlicher Ansprechpartner,
der empathisch auf die Eltern zugeht, zu
Fragen auffordert und auch die Möglich-
keit zum Ausdruck von Gefühlen geben
kann, hilft den Betroffenen, eine Diagnose-
mitteilung zu bewältigen. Es bewährt sich,
Diagnosegespräche gemeinsam mit Psycho-
logInnen und Krankenschwestern zu füh-
ren. Dadurch liegt die Last der Gesprächs-
führung nicht alleine bei den ÄrztInnen,
und es kann besser auf die Reaktionen und
Bedürfnisse der Eltern eingegangen wer-
den. Auch weitere Angebote psychologi-
scher/psychotherapeutischer Unterstützung
zur Aufarbeitung der Diagnose, zur Ent-
scheidungsfindung und zur Planung wei-
terer Handlungsschritte werden als positiv
erlebt.

Auftretende Reaktionen der Eltern, die
von Aggression gegenüber den ÄrztInnen
bis hin zu Schuldzuweisungen und zur Ver-
leugnung reichen können, dienen als
Schutz und sollten respektiert und nicht
als Vorwurf verstanden werden. Bestehende
Hoffnungen dürfen nicht völlig zerstört
werden. Nicht immer gibt es Hoffnung auf
Heilung, aber die Hoffnung auf eine Linde-
rung oder einen verbesserten Umgang mit
der Situation hilft, solche Situationen zu
bewältigen.

In der Informationsvermittlung selbst ist
vor allem auf die Verständlichkeit der In-
halte zu achten. Diese hängt von folgenden
Faktoren ab [17]:
■■■■■ Informationsmenge: Je größer die Men-

ge an Informationen und je größer die
Angst der Eltern, desto weniger wird be-
halten. Generell scheinen sich Betroffe-
ne nur an die Hälfte der erhaltenen In-
formationen zu erinnern. Daher sollten
wichtige Informationen zuerst vorgetra-
gen und anfangs auf spezielle Details ver-
zichtet werden. Bedeutsame Aspekte
sollten wiederholt und die Informatio-
nen explizit zugeordnet werden.

■■■■■ Klarheit der Informationen: Je spezifi-
scher und eindeutiger die erhaltenen In-
formationen bewertet werden, desto hö-
her ist der Erinnerungsgehalt.

■■■■■ Informationsarten: Je bedrohlicher die
Informationen sind, desto schneller wer-
den sie wieder vergessen. Die Verwendung
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von Bildern oder schriftlichem Zusatz-
material kann helfen, die Informations-
vermittlung zu optimieren.

■■■■■ Schwierigkeitsgrad: Die Information muß
dem Verständnisniveau der Betroffenen
angepaßt werden. Von Vorteil sind kur-
ze, verständliche Sätze und der Verzicht
auf Fremdwörter und Fachterminologie.
Rückfragen an die Betroffenen helfen zu
klären, ob die Informationen auch wirk-
lich verstanden und behalten werden
konnten. Auch hilft es häufig, wenn die
ÄrztInnen sich an eine bestimmte for-
male Struktur der Aufklärung halten.

All dies erfordert Übung in der Gesprächs-
führung, die Möglichkeit zum Austausch
mit KollegInnen und zur Selbstreflexion
wie auch die Akzeptanz von Gefühlen der
Hilflosigkeit. Nur so ist es auch auf längere
Sicht möglich, den immer wieder schwieri-
gen Weg der Mitteilung von traurigen, schwer-
wiegenden, schwierigen Informationen, der
immer für Betroffene und ÄrztInnen bela-
stend, aber notwendig ist, zu bewältigen.
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