SSOAR

Open Access Repository

Modellprojekt "Psychosoziale Beratung bei
pranataler Diagnostik": Zwischenbericht

Mayer-Lewis, Birgit; Rupp, Marina

Verdffentlichungsversion / Published Version
Zwischenbericht / interim report

Zur Verfiigung gestellt in Kooperation mit / provided in cooperation with:

SSG Sozialwissenschaften, USB Kéln

Empfohlene Zitierung / Suggested Citation:

Mayer-Lewis, B., & Rupp, M. (2007). Modellprojekt "Psychosoziale Beratung bei prdnataler Diagnostik":
Zwischenbericht. (ifb-Materialien, 1-2007). Bamberg: Staatsinstitut fur Familienforschung an der Universitat Bamberg

(ifb). https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-125412

Nutzungsbedingungen:

Dieser Text wird unter einer Deposit-Lizenz (Keine
Weiterverbreitung - keine Bearbeitung) zur Verfigung gestellt.
Gewéhrt wird ein nicht exklusives, nicht (Ubertragbares,
persénliches und beschrénktes Recht auf Nutzung dieses
Dokuments.  Dieses Dokument ist ausschlieSlich  fiir
den persénlichen, nicht-kommerziellen Gebrauch bestimmt.
Auf sémtlichen Kopien dieses Dokuments missen alle
Urheberrechtshinweise und sonstigen Hinweise auf gesetzlichen
Schutz beibehalten werden. Sie dlrfen dieses Dokument
nicht in irgendeiner Weise abéndern, noch dirfen Sie
dieses Dokument fiir &ffentliche oder kommerzielle Zwecke
vervielféltigen, offentlich ausstellen, auffiihren, vertreiben oder
anderweitig nutzen.

Mit der Verwendung dieses Dokuments erkennen Sie die
Nutzungsbedingungen an.

gesIs

Leibniz-Institut
fiir Sozialwissenschaften

Terms of use:

This document is made available under Deposit Licence (No
Redistribution - no modifications). We grant a non-exclusive, non-
transferable, individual and limited right to using this document.
This document is solely intended for your personal, non-
commercial use. All of the copies of this documents must retain
all copyright information and other information regarding legal
protection. You are not allowed to alter this document in any
way, to copy it for public or commercial purposes, to exhibit the
document in public, to perform, distribute or otherwise use the
document in public.

By using this particular document, you accept the above-stated
conditions of use.

Mitglied der

Leibniz-Gemeinschaft ;‘


http://www.ssoar.info
https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-125412

Modellprojekt ,,Psychosoziale Beratung bei pranataler
Diagnostik*®

- Zwischenbericht -

Dipl.-Heilpad. Birgit Mayer-Lewis
Dr. Marina Rupp

ifb - Materialien 1-2007

I |
’fb Staatsinstitut fir Familienforschung
an der Universitit Bamberg =



© 2007 Staatsinstitut fiir Familienforschung an der Universitdt Bamberg (ifb)
D-96045 Bamberg
Hausadresse: Heinrichsdamm 4, D-96047 Bamberg

Leiter: Prof. Dr. Hans-Peter Blossfeld
Tel.: (0951) 965 25 -0

Fax: (0951) 965 25 - 29

E-mail: sekretariat@ifb.uni-bamberg.de

Jeder Nachdruck und jede Vervielfdltigung - auch auszugsweise - bediirfen der ausdriickli-
chen Genehmigung des Staatsinstituts fiir Familienforschung an der Universitidt Bamberg.



Modellprojekt ,,Psychosoziale Beratung bei prénataler Diagnostik in Mittelfranken* - 3

Inhaltsverzeichnis
WS F= L [0 ] (0T U o] USSR 4
2. Gegenstand der UNTErSUCNUNG .......cuiiiiiiiii et 5
2.1. Grundverstindnis psychosozialer Beratung.............ccocveeiiiniiiiieniieriecieeee e 5
2.2. Aufgaben des ProJEKLES. ......cc.uiiiiiiiiiiieiieeit ettt ettt ees 8
2.3 PrOJEKILEAIM ..ottt ettt ettt et e e et e et e e nneenee 9
3. MethodisChes VOFGENEN .......cc.eciiiie et 10
3.1. Kooperation und KommuniKation .............cceecveriieiiieniieeiiienie e see e 11
3.2. MESSINSIIUMENTE .....veeiiiieeiiieeiieeeciieeeiieeeteeeeteeeeaeeeebeeessseeessseeesaseesssseessseeenssesensens 14
3.2.1.Dokumentation der Vernetzungsarbeit...........cccccveeeuveeriieerciieeciieeeiee e 14
3.2.2. Dokumentation der Beratungen.............cccveeveeriieriienieeeiiieie e 15
3.2.3. Qualitative Expertenbefragung...........cccccveeiiiriieniieiiecieeeeeeee e 15
4. ZWISCheNergebNISSE ........couiiiiiii s 16
4.1. Gestalt der BEratung...........cccveeiiiiiiiiiieiieeiieeie ettt esre e esreenseeennees 16
4.2 Beratun@SWiITKUNG .........cooiiiiiiiiiieeiieiie ettt ettt ettt et e e be e aae et e e saeeenbeesseeenseas 17
4.3 Strukturelle PrObICME ........c..eieuiieiiiiecieeceeee et 20
4.4. Inhaltliche Dilemmata............ccccooiiiiiiiiiiiiee e 20
5. AUSDIICK . 21

L O AU .ttt sttt ettt ettt ittt et et nnnnnnnnnnnnnnnn 23



4 . Zwischenbericht

1. Ausgangssituation

In unserer Gesellschaft werden alle Schwangeren, welche die drztliche Schwangerenvorsorge
nutzen, mit den Moglichkeiten der prianatalen Diagnostik konfrontiert.

Dies fiihrt dazu, dass ,,normale* Schwangerenvorsorge und prinatale Diagnostik sich kaum
mehr klar voneinander abgrenzen lassen (vgl. Kainer 2002, A-2545).

In der medizinischen Schwangerenvorsorge wird bereits im Rahmen der Erstuntersuchung
durch die Familien- bzw. Schwangerschaftsanamnese eine erste Einschétzung hinsichtlich be-
sonderer Risiken fiir die Schwangerschaft und den Schwangerschaftsverlauf gemacht. In die-
sem Zusammenhang findet auch eine erste Einschitzung des Risikos einer Fehlbildung beim
ungeborenen Kind statt. Damit werden viele Paare bereits zu Beginn der Schwangerschaft mit
Begriffen wie z.B. ,,Risikoschwangerschaft™ oder ,,Fehlbildungsrisiko* konfrontiert. Dies be-
wirkt, dass bei immer mehr werdenden Eltern bereits in der frithen Schwangerschaft Gefiihle
grofler Verunsicherung entstehen. Auf der Suche nach Sicherheit oder Unbesorgtheit sto3en
sie dann auf die Angebote der prinatalen Diagnostik.

Spatestens mit der zweiten Ultraschalluntersuchung, dem so genannten Fein- oder Fehl-
bildungsultraschall zwischen der 19. u. 22. Schwangerschaftswoche, wird Prinataldiagnostik
fiir fast alle schwangeren Frauen und ihre Partner zum Thema.

Héaufig werden dabei Anwendungen der Pridnataldiagnostik ohne konkreten medizinischen
Verdacht von schwangeren Frauen oder ihren Partnern selbst ,,zur Beruhigung ihrer Angste*
gewiinscht. Eine Untersuchung des Warschauer Mutter-Kind-Instituts hat festgestellt, dass die
Angst vor einem behinderten Kind ein gro8er Einflussfaktor bei der Entscheidung fiir prina-
taldiagnostische Untersuchungen ist (vgl. Brol 1998, S.74). Von den prinatal-diagnostischen
Untersuchungen wird erwartet, dass sie die Angste der Eltern mildern. Ubersehen wird dabei
héufig, dass vor, wihrend und nach den Untersuchungen weitere Fragen und Beunruhigungen
fiir die Eltern hinzukommen koénnen. Manche der prédnataldiagnostischen Untersuchungen,
wie z.B. der Triple-Test, konnen keine sichere Diagnose bringen und miissen bei Auffillig-
keiten durch weitere Untersuchungen ergiinzt werden.

Unabhéngig davon, ob auf den Wunsch der Eltern oder auf Empfehlung eines Arztes: das
Angebot und die Anwendung von Prénataldiagnostik rufen bei schwangeren Frauen und de-
ren Partnern viele unterschiedliche Fragen hervor. Zum Beispiel:

Soll ich/sollen wir diese Untersuchungen iiberhaupt machen lassen? Kann ich/kénnen wir
auch Nein sagen? Was kann diese Untersuchung fiir mich/uns tun? Was ist, wenn ,,Etwas*
festgestellt wird?

Spétestens bei der Beobachtung oder Vermutung von Auffilligkeiten konnen solche und an-
dere Fragen zu den Mdglichkeiten der Prinataldiagnostik fiir die Betroffenen extrem ernst
und zum groflen Teil auch sehr belastend werden.

Bei dem Versuch solche Fragen zu beantworten oder bei Entscheidungsherausforderungen
personliche Losungen zu finden, fiihlen sich viele Frauen und Ménner tiberfordert. Bereits vor
der Anwendung von Prénataldiagnostik, aber vor allem nach der Anwendung vertiefter Tests
konnen sich schwierige Entscheidungsfelder fiir schwangere Frauen und ihre Partner auftun.
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Die Fragen, welche sich durch die Komplexitidt der Methoden, Moglichkeiten und Grenzen
von préinataler Diagnostik auftun, unterscheiden sich von Schwangerschaftskonflikten anderer
Art gravierend und erfordern deshalb ein spezialisiertes, frithzeitiges, beratendes und infor-
mierendes Angebot flir schwangere Frauen und ihre Partner. Vor diesem Hintergrund bietet
ein Teil der Beratungsstellen fiir Schwangerschaftsfragen spezialisierte, psychosoziale Bera-
tung bei prénataler Diagnostik an.

2. Gegenstand der Untersuchung

Zur qualitativen Weiterentwicklung des psychosozialen Beratungsangebotes arbeiten im Mo-
dellprojekt ,,Psychosoziale Beratung bei prinataler Diagnostik in Mittelfranken* vier staatlich
anerkannte Beratungseinrichtungen aus Niirnberg, Erlangen und Ansbach unter der Leitung
von Frau Stockert, der koordinierenden Sozialpddagogin der Regierung von Mittelfranken zu-
sammen. Die wissenschaftliche Begleitung des Projektes hat das Staatsinstitut fiir Familien-
forschung an der Universitdt Bamberg libernommen. Die Aufgabe der wissenschaftlichen Be-
gleitung ist zum einen die Dokumentation der Beratung, um ein moglichst genaues Bild iiber
die Gestaltung psychosozialer Beratung bei prénataler Diagnostik und den Projektfortschrit-
ten zu erhalten. Zum anderen unterstiitzt und begleitet das ifb die Projektgruppe bei der Kon-
zepterstellung, der Offentlichkeitsarbeit und der Entwicklung von Kooperationsstrukturen.

2.1. Grundverstandnis psychosozialer Beratung

Psychosoziale Beratung zielt im Allgemeinen auf die Unterstiitzung von Personen, vor allem
in Krisen- und Entscheidungssituationen ab. Sie soll den Entscheidungsproze3 von Ratsu-
chenden unterstiitzend begleiten, eigenverantwortliches Handeln stirken und beim Finden
von Losungswegen in Problemlagen und schwierigen Situationen helfen.

Ziel der psychosozialen Beratung bei prinataler Diagnostik ist die Unterstiitzung und Beglei-
tung Schwangerer und ihrer Partner, die mit Fragen zur Prinataldiagnostik und deren Konse-
quenzen konfrontiert sind, um eine fiir alle Beteiligten verantwortungsvolle Entscheidung
treffen zu kdnnen.

Das Angebot psychosozialer Beratung bei prdnataler Diagnostik beinhaltet folgende Berei-
che:

e Information iiber aktuelle vorgeburtliche Untersuchungsmethoden, deren Grenzen, Mog-
lichkeiten und Konsequenzen

e  Unterstiitzung der Schwangeren bei der Entscheidung, ob und welche Untersuchung sie
im Rahmen der prénatalen Diagnostik durchfiihren lassen mdchte

e Begleitung der Schwangeren und ihres Partners im Entscheidungsprozef3

e Information iiber Kontakt und Austausch mit anderen Betroffenen bzw. Selbsthilfegrup-
pen

e Information tiber finanzielle und soziale Hilfen

e Begleitung in Abschieds- und Trauersituationen
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Die Zielsetzung und Aufgabe einer psychosozialen Beratung bei pranataler Diagnostik ist es,
schwangeren Frauen und ihren Partnern neben der von Arzten und Humangenetikern geleiste-
ten medizinischen Aufkldrungsarbeit ein zusitzliches, unabhingiges Beratungsangebot zu
bieten.

Dieses Beratungsangebot unterscheidet sich von anderen Beratungskontexten, wie z.B. dem
Angebot medizinischer Beratung, humangenetischer Beratung, Beratung durch Hebammen
oder der allgemeinen Schwangerenberatung trotz gemeinsamer Themen deutlich. Um diese
Unterschiede darzustellen, sollen im Folgenden priagnante Merkmale der unterschiedlichen
Beratungsangebote, insbesondere hinsichtlich des jeweiligen Beratungskontextes, beschrieben
werden:

a) pragnante Merkmale medizinischer Beratung

Medizinische Beratung findet zu unterschiedlichen Zeitpunkten statt.
Vor PND beinhaltet die medizinische Beratung vor allem

e Aufkldrung liber Anlass, Ziele und Risiko der Untersuchung

e Aufzeigen der Grenzen diagnostischer Mdglichkeiten und der Alternativen zur Nicht-
Inanspruchnahme

Nach PND beinhaltet die medizinische Beratung vor allem
e Aufkldrung iiber die Bedeutung des Befundes

e Aufklarung iiber mogliche Komplikationen, therapeutische Moglichkeiten und Hand-
lungsalternativen

Wenn man sich die hier nur verkiirzt dargestellten Inhalte von érztlicher Beratung genauer an-
sieht (vgl. Richtlinien zur Prinataldiagnostik der Bundesédrztekammer), stellt man fest, dass
inhaltlich zwar medizinische Aspekte der Beratung im Vordergrund stehen, aber deutlich
auch psychosoziale und ethische Aspekte als Inhalte der Beratung benannt werden. Die Tat-
sache, dass psychosoziale und ethische Aspekte als inhaltliche Standards der drztlichen Bera-
tung angegeben werden, weist darauf hin, wie wichtig und ernstzunehmend diese Aspekte fiir
die Beratung bei préanataler Diagnostik sind.

In der medizinischen Praxis zeigt sich aber, dass durch das spezifische Setting, in welchem
arztliche Beratung meist stattfindet, die Ausfiihrlichkeit der Beratung insbesondere hinsicht-
lich der psychosozialen und ethischen Aspekte leidet:

e  Meist steht den Arzten und Arztinnen nur eine relativ begrenzte Zeit fiir ihre Beratungs-
arbeit zur Verfiigung.

e Das Arzt-Patienten-Verhédltnis kann durch starre Rollenzuschreibungen oder spezielle
Erwartungshaltungen die Erorterung psychosozialer und ethischer Fragen erschweren.

e Die Verwendung medizinischer Fachsprache kann befremdend oder distanzierend auf die
Betroffenen wirken.
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b) pragnante Merkmale humangenetischer Beratung

Humangenetische Beratung ist vor allem bei besonderem Risiko von Erbkrankheiten vorge-
sehen. Humangenetische Beratung bietet

e Informationen iiber Diagnose und humangenetische Zusammenhénge
e Hilfe bei der Entscheidungsfindung hinsichtlich verschiedener Handlungsalternativen
e  Weitervermittlung an Institutionen und Verbénde

Die Anspriiche an die humangenetische Beratung sind gut mit den Anliegen der Beratung bei
pranataler Diagnostik vergleichbar. Allerdings stehen humangenetische Beratungsstellen
meist nur in groBen Stidten, v. a. in groferen Kliniken und spezialisierten Praxen, zur Verfii-
gung und sind deshalb fiir die Mehrzahl der schwangeren Frauen und ihre Partner eher schwer
zu erreichen. Die Beratung selbst beschréankt sich dabei meist auf nur einen oder zwei Termi-
ne, was nicht immer fiir alle ausreichend ist.

c) pragnante Merkmale bei der Beratung durch Hebammen

Der Fokus der Hebammenarbeit liegt vor allem auf Aspekten der Geburtsvorbereitung. Wéh-
rend der Schwangerschaft bieten Hebammen personliche Beratung zu Schwangerschaftsfra-
gen an, konnen Vorsorgeuntersuchungen gestalten und die schwangeren Frauen und ihre
Partner auf die Geburt vorbereiten.

Hebammen haben

e cine Ausbildung in der Geburtshilfe

e Einblick in das soziale Umfeld der schwangeren Frau

e Erfahrung im Umgang mit Schwangerschaftsfragen

e Erfahrung im Umgang mit Angsten in der Schwangerschaft

e Kontakt zu den schwangeren Frauen meist eher spiat im Verlauf der Schwangerschaft

Die Beratung durch Hebammen hat den grofen Vorteil, dass Hebammen meist schnell er-
reichbar sind und durch ihren hohen Anteil an Geh-Struktur in ihrer Arbeit hdufig auch Ein-
blick in das personliche Umfeld der schwangeren Frauen und ihrer Partner erhalten. Aller-
dings findet der Kontakt zwischen schwangeren Frauen und Hebammen meist erst eher spit
im Verlauf der Schwangerschaft statt und die Beratung bezieht sich thematisch vorwiegend
auf geburtsvorbereitende Aspekte. ,,Im allgemeinen geht der Entscheidungsproze hinsicht-
lich PND an den Hebammen bzw. Geburtsvorbereiterinnen vorbei, weil er in einer Phase der
Schwangerschaft ablduft, in der eine nicht-drztliche Schwangerschaftsbegleitung noch gar
nicht in Anspruch genommen wird*“ (Friedrich 1998, S.277).

d) pragnante Merkmale bei der Beratung durch die allgemeine Schwangerenberatung

Die allgemeine Schwangerenberatung bietet Unterstiitzung und Beratung bei allen Fragen, die
im Zusammenhang mit Schwangerschaft bestehen.

Die allgemeinen Schwangerenberatungsstellen

e arbeiten sozialpddagogisch und/oder psychologisch orientiert,
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e haben viel Erfahrung mit der Vermittlung sozialer Unterstiitzung und
e haben meist viel Erfahrung mit Konfliktberatung.

Die allgemeinen Schwangerenberatungsstellen werden meist im Zusammenhang mit Beratung
zu finanziellen Hilfen und/oder Schwangerschaftskonflikten anderer Art und Ursache — in der
Regel ohne direkten Zusammenhang mit Prénataldiagnostik — aufgesucht. Fiir Beraterinnen
der allgemeinen Schwangerenberatungsstellen stellt die Beratung im Zusammenhang mit Pri-
nataldiagnostik ein Spezialgebiet dar, fiir welches bisher nur wenig Fortbildungsangebote zur
Verfiigung stehen.

Zusammenfassung:

Wenn man die bestehenden Beratungsangebote betrachtet, dann stellt man fest, dass sie, trotz
relativ breit gefdacherter qualifizierter Beratungsangebote zur Unterstiitzung schwangerer
Frauen, keine frithzeitige und umfassende Unterstiitzung und Beratung hinsichtlich der spezi-
fischen Fragen, die im Zusammenhang mit Prénataldiagnostik auftreten kdnnen, leisten.

Die schwierigen Handlungs- und Entscheidungsanforderungen, die im Zusammenhang mit
pranataldiagnostischen Untersuchungen entstehen konnen, fordern aber genau ein solches
Angebot. Dieser Bedarf kann aufgrund der jeweiligen Rahmenbedingungen durch Arzte und
Arztinnen, humangenetische Institute, Hebammen oder die allgemeine Schwangerenberatung
nicht ausreichend abgedeckt werden.

Diese Liicke soll ein psychosoziales Beratungsangebot, welches addquate Unterstiitzung, Be-
gleitung und Beratung in durch Prinataldiagnostik hervorgebrachten Krisen- und Entschei-
dungssituationen anbietet, fiillen.

Die Komplexitit der Thematik von Prinataldiagnostik erfordert, dass schwangere Frauen von
Anfang an beratend und informierend begleitet werden.

Dazu ist ein

o frithzeitiges

e leicht zugingliches und flexibles

e neutrales

e beratendes, begleitendes und unterstiitzendes Beratungsangebot

zu allen Fragen im Zusammenhang mit Prinataldiagnostik notwendig.

2.2. Aufgaben des Projektes

Die Hauptthematik des Modellprojektes ist die qualitative Weiterentwicklung eines psycho-
sozialen Beartungsangebotes bei pranataler Diagnostik. Dabei ist es Aufgabe des Modellpro-
jektes, das Wissen um den Themenbereich der Prinataldiagnostik zu erweitern und die Ver-
netzung zwischen den Stellen, die bereits Beratung und Unterstiitzung fiir schwangere Frauen
und Familien mit Kindern anbieten, zu stirken. Aufgrund der multidimensionalen Fragen,
Unsicherheiten und Konflikte, die durch Themen der Prénataldiagnostik bei schwangeren
Frauen und ihren Partnern hervorgerufen werden, ist die Herstellung und Unterstiitzung von
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Kooperationen zwischen den verschiedenen Berufs- und Arbeitsfeldern dabei eine wichtige
Aufgabe.

Die Hauptaufgaben des Modellprojektes lassen sich in vier Punkten zusammenfassen:

e Die Verbesserung des Beratungs- und Betreuungsangebots fiir schwangere Frauen und
Paare durch Anreicherung mit spezialisiertem Fachwissen in Bezug auf Prénataldiagnos-
tik

e Autfbau einer nachhaltigen Kooperation mit dem Medizinbereich

e Vernetzung und nachhaltige Kooperation mit allen anderen relevanten Berufsgruppen
wie z.B. Hebammen, Geburtshilfe, Klinikseelsorge, Psychologen, Selbsthilfegruppen,
Behindertenhilfe, etc.

Langfristig: Transfer des Konzeptes auf andere Regionen

2.3. Projektteam

Fiir die qualitative Weiterentwicklung des psychosozialen Beratungsangebotes bei prinataler
Diagnostik arbeiten in diesem Modellprojekt vier unterschiedliche Beratungseinrichtungen
aus Niirnberg, Ansbach und Erlangen unter Leitung von Frau Stockert von der Regierung fiir
Mittelfranken mit wissenschaftlicher Begleitung durch das Staatsinstitut fiir Familienfor-
schung an der Universitdt Bamberg unter Leitung von Frau Dr. Rupp zusammen.
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Frau Stockert, koordinierende Sozialpiddago-
gin der Regierung von Mittelfranken

Frau Landgraf von der der Staatlich anerkann- 0
ten Beratungsstelle Donum Vitae Niirnberg donum V ”L 1e
Frau Zant-Braitmayer und Frau Dr. Kreisfeld 1|1
mfgz Emel].v[‘tlra! ailienplasung, Sevsalpidagogit + Senualberatung el

von der Staatlich anerkannten Beratungsstelle
profamilia Niirnberg

° uND Skp

Frau Allisat-Beck von der = lp
~

Staatlich anerkannten Beratungsstelle des Di- N

akonischen Werkes Ansbach : S . ]hre E a
Diakonie M

Frau Schaller von der (.v.

Staatlich anerkannten Beratungsstelle des
Landratsamtes Erlangen-Hdchstadt

Dr. Marina Rupp und Birgit Mayer-Lewis — G e o ”
. . - Staatsinstitut fur Familienforschung
vom Staatsinstitut fiir Familienforschung an an der Universitit Bamberg m

der Universitit Bamberg

3. Methodisches Vorgehen

Fiir die Dokumentation zur psychosozialen Beratung bei prénataler Diagnostik wurden vom
Staatsinstitut fiir Familienforschung (ifb) in Zusammenarbeit mit den Beraterinnen weit-
gehend standardisierte Erhebungsinstrumente entwickelt, mit denen der Beratungsverlauf do-
kumentiert und analysiert werden kann.

Hierbei wird zum einen der Beratungsverlauf durch die Beraterinnen ausfiihrlich dokumen-
tiert und zum anderen werden tiiber einen speziell entwickelten Feedbackbogen die Perspekti-
ven und Einschitzungen der Betroffenen erfasst. Zusétzlich wird es eine kleine qualitative
Erhebung als Expertenbefragung geben, in welcher Erfahrungen und Vorstellungen von mit
dem Projekt kooperierenden Arzten erfasst werden sollen.
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AuBerdem wird der Gesamtverlauf des Projektes sorgfiltig dokumentiert. In diesem Zusam-
menhang findet auch die Erfassung der Vernetzungs- und Kooperationsbemiihungen statt, da
diese als zentrale Faktoren fiir das Gelingen des Projektes erachtet werden.

3.1. Kooperation und Kommunikation

Die beteiligten Beraterinnen haben sich zum einen iiber Fortbildungen in den Themenbereich
der Prianataldiagnostik eingearbeitet, zum anderen in Kliniken, gynidkologischen Praxen und
humangenetischen Beratungsstellen mehrere Tage, zum Teil auch Wochen, hospitiert. Durch
diese Hospitationen konnten auch die ersten Kooperationen mit dem Medizinbereich aufge-
baut werden. Diese ermdglichten, dass die Beratungsstellen inzwischen an zwei groen Klini-
ken psychosoziale Beratung direkt vor Ort anbieten kdnnen. Durch diese Geh-Struktur der
Beratungsstellen wurde fiir viele Betroffene der Zugang zur Beratung erleichtert und der Aus-
tausch zwischen dem Medizinbereich und der Beratungsstelle gefordert.

Neben dem kontinuierlichen Austausch in den Kliniken vor Ort finden alle vier bis fiinf Mo-
nate spezielle Arbeitstreffen mit interessierten Arzten und Arztinnen aus den Kliniken und
unterschiedlichen Praxen statt, um die aktuelle Situation in der Prénataldiagnostik zu reflek-
tieren und gemeinsam an Verbesserungen hinsichtlich der Beratungssituation zu arbeiten.

In diesem Rahmen wurde gemeinsam mit niedergelassenen und an der Klinik titigen Arzten
und Arztinnen ein weiterer Baustein fiir das Beratungskonzept entwickelt. Dieses Konzept
verfolgt in Form eines pro-aktiven Ansatzes das Ziel, Klient(inn)en mdglichst frithzeitig tiber
das psychosoziale Beratungsangebot zu informieren und die psychosoziale Beratung gleich-
zeitig moglichst niedrigschwellig anzubieten. Die kooperierenden Arzte werden in Zukunft
eng mit den psychosozialen Beratungsstellen zusammenarbeiten und mit Hilfe des gemeinsam
entworfenen Informationsblattes ihre Klient(inn)en friihzeitig auf das Beratungsangebot hin-
weisen. Auf dem Informationsblatt befindet sich eine Einwilligungserkldrung, mit welcher die
Klient(inn)en dem Arzt erlauben konnen, dass er im Falle eines auffilligen Befundes die Be-
funddaten an eine Beratungsstelle weitergeben darf. Dabei wird die Beratungsstelle, an wel-
che die Befunddaten weitergegeben werden diirfen, von den Klient(inn)en selbst bestimmt.
Diese Beratungsstelle kann dann im Verlauf der nichsten Tage nach der Befunderhebung te-
lefonisch mit den betroffenen Personen in Kontakt treten und ein Beratungs- oder Unterstiit-
zungsangebot machen. Dieses pro-aktive Angebot soll vorerst fiir drei Monate eingesetzt
werden, um dann eine erste Evaluation der Methode machen zu konnen.

AuBerdem wird iiber Gesprachsrunden, 6ffentliche Veranstaltungen und andere Treffen der
Kontakt und Austausch mit unterschiedlichen Berufsgruppen wie Hebammen, Friihforderstel-
len, anderen Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen etc. gesucht.

In regelméBigen Arbeitstreffen und Supervisionen werden unterschiedliche Erfahrungen und
Probleme aus den Beratungssituationen reflektiert und diskutiert.

Wissenschaftlich begleitet und dokumentiert werden die Entwicklungen innerhalb des Mo-
dellprojektes durch das Staatsinstitut fiir Familienforschung in Bamberg. Um eine wissen-
schaftliche Dokumentation des Modellprojektes bestmoglich umzusetzen, nimmt das ifb auch



12 .

Zwischenbericht

an den regelmdfigen Arbeitsgruppentreffen konstruktiv teil und steht permanent als An-
sprechpartner fiir die Arbeitsgruppe zur Verfligung.

Ubersicht zu den unterschiedlichen Aktivititen:

Art der Aktivitat Daten Inhalte (verkirzt)
01.06.2004 | 15.02.2006 Konzeptentwicklung; Hospita-
Projekttreffen 07.10.2004 | 23.03.2006 | | tionserfahrungen;
- mar Projekttean - 25.11.2004 | 26.04.2006 Entw?rilFaltb;a“iz“@ P:akate’
21.07.2006 n w1?LPng er e;s;lr;s ru-
21.01.2005_[20.09.2006_|| T - ST P 1 LRSER

Lt

01.06.2005 | 26.01.2007 P . ’
Kooperationsplanungen;

20.07.2005 .

18.11.2005 Vorstellung des Projektes auf

— Fortbildungen und im Regional-
team; Erstellung von Pressemit-
.. teilungen, Offentlichkeitsarbeit;
Fortsetzung ... I.’.lanung und Vorbereitung der
Arztetreffen; Zukunftsplanung;
Supervisonsplanung; Ziele und
Probleme; etc.
Projekttreffen 30.11.2005 Projekt-Konzept-Vorstellung;
- Arztetreffen - 23.05.2006 Planur?g fiir Wege aktiver Ko-

23.10.2006 operation;

13.02. 2007 Entwicklung einer Empfeh-
lungspraxis; Weiterentwicklung
des Konzeptes: Entwurf des
pro-aktiven-Ansatzes; etc.

Projekttreffen 21.07.2006 Projektverl.auf; zukiinftige Ges-
taltung; Zeitrahmen
- Tréagertreffen -

Mit den Leiter und Leite-
rinnen der Beratungsstel-
len
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Zusitzliche themenbezo- || 16.09.2005 - Fallbesprechung
gene Projekttreffen 06.10.2005 - Fallbesprechung
26.04.2006 - Ethische und moralische Fra-
10.05.2006 gestellungen
29.09.2006 - BZGA Modell: Austausch in
Augsburg
- Thema Friihférderung (Einla-
dung der Friithforderstelle
Stadt Niirnberg)
2005-2006: Zur Sprache bringen verschie-

Supervisionen und Fallbe-
sprechungen

14 Supervisionstermine fiir
die Beraterinnen

dener Anliegen und Belastun-
gen aus der Beratungsarbeit

Vortrdge und Veranstal-
tungen

... Fortsetzung

05-08.04.2004
Fortbildungsseminar zur
psychosozialen Beratung
bei prénataler Diagnostik,
in Erlangen

Februar 2005, Konzeptvor-
stellung, Psychosomatische
Abteilung in Erlangen

Mairz 2005, Konzeptvor-
stellung beim Hebammen-
treffen in Roth

13.04.2005, Med. Fachta-

gung,
Frauenklinik Erlangen

Juli 2005, Konzeptvorstel-
lung beim Regionalteam
Niirnberg

08.04.2006

Fachtagung des Familien-
bund der Katholiken, des
Bayerischen Familienmi-

- Fortbildungsseminar des
Bayer. Staatsministeriums flir
Arbeit und Sozialordnung,
Familie und Frauen, Erlangen

- Psychosomatische Abteilung,
Kopftklinik, Erlangen

- Hebammentreffen im GA
Roth

- Medizinische Fachtagung zu
Fragen der prénatalen Dia-
gnostik, Universititsklinikum
Erlangen

- Vorstellung des Projektes im

Regionalteam, Niirnberg

- Fachtagung ,,Hauptsache ge-
sund - Elternschaft im Zeital-




14 . Zwischenbericht

nisteriums und der Univer- ter der (...) Pranataldiagnos-
sitdt Wiirzburg tik, Wiirzburg

10.05.2006 2006 - Vorstellung des Projektes bei
BZGA-Modell, Augsburg der BZGA-Gruppe Augsburg

- Fachtagung: Liebe, Schwan-
gerschaft, Konflikt und Lo6-

17.-19.11.2006, Fachta- sung — Erkundungen zur Psy-
gung der ISPPM in Heidel- chodynamik des Schwanger-
berg schaftskonflikts,

Heidelberg

3.2.  Messinstrumente

Die Dokumentation soll vor allem dazu dienen, ein moglichst genaues Bild iiber die Gestalt
und Gestaltung der psychosozialen Beratung bei prinataler Diagnostik zu erhalten und die fiir
gelingende Beratung notwendigen Rahmenbedingungen zu erfassen.

Die Dokumentation besteht deshalb aus drei Teilen:
a) Dokumentation der Vernetzungsarbeit
b) Dokumentation der Beratungen (inklusiv Riickmeldebogen der Betroffenen)

¢) Qualitative Expertenbefragung (Arzte und Arztinnen)

3.2.1. Dokumentation der Vernetzungsarbeit

Die Herstellung und Unterstiitzung von Kooperationen zwischen den verschiedenen Berufs-
gruppen und angrenzenden Arbeitsfeldern ist ein wichtiger Baustein fiir das Funktionieren des
Projektes und als Vorraussetzung fiir die Leistung qualitativ hochwertiger Beratung zu be-
trachten. Aus diesem Grund wird in diesem Projekt nicht nur die Beratungsarbeit selbst do-
kumentiert, sondern auch die fiir eine gelingende Beratung notwendige Vernetzungsarbeit er-
fasst.

Speziell fiir die Anfangsphase des Projektes wurde eine detaillierte Erfassung aller Kontakte
betrieben. In diesem Zusammenhang wurde u.a. dokumentiert, mit welchen Berufsgruppen
und Arbeitsfeldern (spezifische Arzte, Humangenetiker, Hebammen, familienunterstiitzende
Dienste, Einrichtungen der Behindertenhilfe, Selbsthilfegruppen, andere Schwangerschaftsbe-
ratungsstellen, andere Beratungsstellen, Verbdnde) Kontakt gesucht wurde und an welchen
Fortbildungen und Seminaren teilgenommen wurde. In der ersten Zeit des Projektes, der
Startphase, ist der zeitliche Aufwand, der fiir die Kontakt- und Kooperationspflege entstand,
nicht zu unterschitzen. Die Kooperations- und Vernetzungsbemiihungen wurden sowohl als
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Tatigkeitsbereiche (Wer hat sich mit wem vernetzt?) als auch Aufwandszeiten (Aktionszeiten,
Vor- und Nachbereitungszeiten, Fahrtzeiten) erfasst.

Im Jahr 2004 investierten die vier Beraterinnen insgesamt iiber 1000 Arbeitsstunden in Ko-
operationsbemiihungen und Vernetzungsarbeit.

Fiir das Jahr 2005 und 2006 zeichnet sich ein deutlich geringerer zeitlicher Aufwand fiir die
Pflege der entstandenen Beziehungen ab. Die Vernetzungs- und Kooperationsarbeit bean-
sprucht aber weiterhin einen bedeutenden zeitlichen Anteil der Projektarbeit.

3.2.2. Dokumentation der Beratungen

Die wichtigsten Instrumente fiir die Dokumentation der psychosozialen Beratung bei prianata-
ler Diagnostik sind die Erfassungsbdgen zu Gestaltung und Verlauf der Beratungssituationen.
Diese Erhebungsinstrumente wurden in Zusammenarbeit mit den Beratungseinrichtungen
entwickelt. Sie werden zur Dokumentation der Erstberatung, jeder Folgeberatung und auch
der einzelnen Kurzkontakte eingesetzt. Um die Dokumentation der Beratung zu erleichtern
wurde zusitzlich eine modifizierte Form der Erhebungsinstrumente entwickelt, die analog fiir
alle Beratungsschritte eingesetzt werden, wenn der Erstkontakt erst nach einer Fehlgeburt,
Totgeburt oder einem Schwangerschaftsabbruch im Zusammenhang mit Prinataldiagnostik
stattfindet.

AuBerdem wird bei der Dokumentation groer Wert auf die Perspektive der Ratsuchenden
und Betroffenen gelegt. Zur Abbildung ihrer Einschdtzungen und Erfahrungen wurde daher
ein Fragebogen entwickelt, der von den Beraterinnen an die Betroffenen weitergegeben wird.
Diese senden den ausgefiillten Fragebogen dann frei und anonym an das ifb. Die Auswertung
und Analyse dieser Informationen soll eine Einschitzung der Bedarfsgerechtigkeit der Bera-
tung ermoglichen und helfen, das Beratungsangebot zu optimieren und seine Bedeutung zu
eruieren.

3.2.3. Qualitative Expertenbefragung

Der Arzt oder die Arztin sind hiufig die ersten Kontaktpersonen schwangerer Frauen, wenn
es um Fragen der Prinataldiagnostik geht. Arztliches Handeln und rztliche Beratung im Be-
reich der Pranataldiagnostik unterliegen vollig anderen Rahmenbedingungen als die psycho-
soziale Beratung der Beratungsstellen. Mittels leitfadengestiitzter Interviews soll anhand einer
kleinen Stichprobe (n = 5 bis 7) die Beratungssituation von Arzten und Arztinnen erfasst und
Raum fiir ihre Kooperationsvorstellungen, Erwartungen, Probleme und Zukunftswiinsche ge-
geben werden. Ein spezielles Thema der Interviews wird auch die Handhabung des koopera-
tiv entwickelten pro-aktiven Ansatzes sein.

Die qualitative Erhebung soll im ersten Quartal 2007 stattfinden, sobald die ersten Erfahrun-
gen im Zusammenhang mit der pro-aktiven Vermittlung von Patientinnen an die Beratungs-
stellen vorliegen.
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4. Zwischenergebnisse

Im Folgenden wird eine erste Analyse der bisher erfassten Daten aus dem Modellprojekt vor-
gestellt.

4.1. Gestalt der Beratung

Bisher fanden im Rahmen des Modellprojektes ,,Psychosoziale Beratung bei pranataler Dia-
gnostik* 306 Beratungskontakte mit 110 Klient(inn)en bzw. Paaren statt (Stand Januar 2007).

e Nur einmal ist ein Mann alleine Ansprechpartner.
e In 36% der Beratungen waren beide Partner anwesend.

e  90% der Erstberatungen fanden personlich, und 10% telefonisch statt, wobei sich im Be-
ratungsverlauf (Folgeberatungen) die Anzahl der telefonischen Kontakte erhoht.

e Das Alter der Frauen liegt mit breiter Streuung zwischen 18 und 43 Jahren (mit nur einer
leichten Konzentration im Altersbereich Mitte Dreifig); bei den Partnern streut das Alter
zwischen 19 und 65 Jahren.

e Die Beratungen fanden zwischen der 7. und der 36. Schwangerschaftswoche statt, mit ei-
ner leichten Haufung der Falle um die 22. Schwangerschaftswoche.

e Bei der Hilfte der Frauen handelt es sich um keine Erstschwangerschaft und fast 75% der
Frauen gaben an, dass vor Eintritt der Schwangerschaft bzw. zum aktuellen Zeitpunkt ein
Kinderwunsch besteht. Von iiber 85% der Frauen und von fast 80% der Lebenspartner ist
bekannt, dass sie positiv auf die Schwangerschaft reagiert haben.

e Reproduktionsmedizinische Eingriffe fanden bei knapp 5% der beratenen Frauen statt.

e Der Beratungsbedarf kann als eher grof3 eingestuft werden, da mit hohen Schwankungen
im Mittel drei Gespriache pro Klientin bzw. Paar gefiihrt werden. Im Durchschnitt dauert
ein Gesprach eine Stunde.

e Die meisten Fille werden bisher vor Ort in den Kliniken erreicht, wobei mehr als 80%
der Beratungen erst nach einer prianataldiagnostischen Untersuchung stattfinden.

e Bei 80% der Betroffenen, welche das Beratungsangebot nach der Durchfiihrung von pré-
nataldiagnostischen Untersuchungen nutzten, lag ein auffalliger Befund vor.

Diese Ergebnisse konnen als Hinweis darauf verstanden werden, dass das Angebot der psy-
chosozialen Beratung bei pranataler Diagnostik von schwangeren Frauen unterschiedlichster
Altersklassen zu unterschiedlichsten Zeitpunkten im Schwangerschaftsverlauf angenommen
wird. Es kann also kein Zusammenhang festgestellt werden, dass sich vor allem bei dlteren
oder sehr jungen Frauen Beratungsbedarf bei Prénataldiagnostik abzeichnet, oder dass das
Angebot nur zu einem bestimmten Zeitpunkt im Verlauf der Schwangerschaft wahrgenom-
men wird. Ebenso von Bedeutung ist die Tatsache, dass es sich bei der groBen Mehrheit der
Félle um erwiinschte oder zumindest positiv angenommene Schwangerschaften handelt. So
sprachen auch iiber 75% der Frauen und tliber 65% der Ménner wihrend der Beratung von
»~lhrem Baby* oder ,,jhrem Kind®, knapp 5% der Betroffenen bezeichneten ihr Ungeborenes
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mit konkreten Namen oder Kosenamen und nur um die 10% der Betroffenen verwendeten
abstraktere Begriffe (wie z.B. der Fotus, ,,es”, die Schwangerschaft). Besonders brisant wird
diese Information im Zusammenhang mit der Tatsache, dass bei 80% der Betroffenen, welche
prénataldiagnostische Untersuchungen durchfiihren lie8en, ein auffilliger Befund vorlag und
statistische Berechnungen von Lenhard (2003) ergeben haben, dass im Zeitraum nach 1989
88% der Frauen nach einem positiven Befund eine Abtreibung durchfiihren lieen.

4.2  Beratungswirkung

Die Riickmeldungen , welche bisher von den schwangeren Frauen und teilweise auch von ih-
ren Partnern iiber die Beratung gegeben wurden, weisen auf eine positive und bestidrkende
Wirkung der Beratung hin. 96% der Antwortenden geben an, dass sie die Beratung als hilf-
reich empfanden.

Im Folgenden soll {iber Ausschnitte aus den Feedbackbdgen ein Einblick in die Betroffenen-
perspektive geben werden:

Auf die Frage, was hat sich fiir Sie durch die Beratung zum Thema Prinataldiagnostik verén-
dert bzw. Neues ergeben, wurden vor allem positiv stirkende Aspekte benannt.

Antwortbeispiele:

e ,,Dass jeder Tag mit meinem Sohn ein wertvoller Tag war, und dass Mutterliebe nicht mit
dem Tod endet.**

e ,,Meine Verunsicherung wurde mir genommen; Meinungsverstarkung, Selbstbewusst-
sein.**

e ,,Mutund Zuversicht.*
o ,,Furjeden Weg gibt es Hilfe, auch seelische Unterstiitzung.*
Personliche Anmerkungen der Befragten (Auszug aus den Feedbackbdgen):

e ,Uns Frauen, welche ihr Baby schon schweren Herzens "hergeben” mussten, brauchen
dringendst Personen wie diese Beraterin, die einen mit Herz, Verstandnis und Geduld
auffangt.*

e ,,Prima, dass es eine hilfreiche Anlaufstelle gibt, die wir sicher bei Bedarf weiter nutzen
werden.*

e ., Sehr gute und ausfuhrliche Informationen bekommen. Die Verunsicherung wurde ge-
nommen. Eine kompetente Beraterin ist auf meine personlichen Angste eingegangen. Als
ich die Beratungsstelle verlassen habe, konnte ich richtig aufatmen. Die Beratung hat
mir sehr geholfen.*

e ,,Die Beratung hat uns sehr dabei geholfen die Diagnose und den anschliefenden Ab-
bruch der Schwangerschaft zu verarbeiten. Die Beraterin war sehr einfiihlsam und ist auf
unsere Fragen und Probleme eingegangen. Vielen Dank!**
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e ,,Es war wichtig, dass auch ein Nichtmediziner uns gesagt hat, dass das Kind nicht le-
bensféahig ist. Und fiir mich den Satz formuliert hat: "lch bin schwanger, aber das Kind
ist nicht lebensfahig".

e ,,Sehr angenehm war die Tatsache, dass die Beratung in den Raumen der Klinik stattge-
funden hat. Auch die enge Abstimmung zwischen Arzt und Beratung war sehr positiv.*

Auf die Frage, was konkret wihrend der Beratung zum Thema Prénataldiagnostik am meisten
geholfen hat (Mehrfachnennungen moglich), wurden vorwiegend folgende Bereiche benannt:

e . die personliche und menschliche Unterstiitzung durch die Beratung in einer schwierigen
Lebenssituation®,

e . die Unterstutzung im Umgang mit den Anforderungen bei der Entscheidung fiir oder
gegen Pranataldiagnostik**

e . die Unterstutzung im Umgang mit den Anforderungen bei der Entscheidung fiir oder
gegen einen Schwangerschaftsabbruch*

Wenn man sich die Aussagen der Betroffenen nun im Vergleich mit der Dokumentation der
Beraterinnen ansieht, dann lassen sich diese Angaben erkléren.

In den Erfassungsbogen der Beraterinnen werden neben Angaben zu fritheren Schwanger-
schaften, bisherigem Schwangerschaftsverlauf, Kinderwunsch und anderem auch das Bera-
tungsanliegen, mit welchem die schwangeren Frauen und ihre Partner als erstes in die Bera-
tung kamen, dokumentiert. Hierbei wird beschrieben, welchen Beratungsanlass (offizielles
Anliegen) die Frauen und ihre Partner zuallererst in die Beratung einbrachten, und welche
Problematik sich wéihrend des Gespréches als besonders zentral darstellte.

In diesem Vergleich werden die Komplexitit des Themas und die besondere Bedeutung psy-
chosozialer Aspekte deutlich erkennbar.
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Offizielles Anliegen/Beratungsanlass

Zentrale Problematik, die sich wéahrend
des Gespréachs zeigte

Frau will Entscheidung fiir Fetozid noch
einmal durchsprechen

Die schwangere Frau fiihlt sich schuldig an
der Infektion, hat Schuldgefiihle, weil des-
halb ein Kind getdtet werden soll. Die Frau
hat Angst vor einer Frithgeburt, die vielleicht
noch vor dem geplanten Fetozid in der 32.
SSW stattfinden konnte.

Wartezeit bis zur Einleitung der Geburt (Ab-
bruch) wird als belastend empfunden.

Die schwangere Frau ist sich nicht sicher, ob
die Entscheidung fiir einen Abbruch richtig
ist; Partner sieht den Abbruch als einzige Lo-
sung.

Frau ist nach einem Fetozid wieder schwan-
ger; freut sich sehr; hat pathologischen Be-
fund der ersten Schwangerschaft (Fetozid)
vor sich liegen.

Uberlegt, welche PND durchgefiihrt werden
sollte; Vater des Kindes lebt mit anderer Frau

in Ehe zusammen; Beziehungskldrung mit
Partner wichtig.

Frau hat Angst vor Fetozid, fiihlt sich alleine.

Frau hat Heimweh; will in die Tiirkei zu ih-
ren Eltern; hat Tod ihres Bruders noch nicht
verarbeitet; Tod und Krankheit kommen in
dieser Familie ganz oft vor.

Frau ist ungewollt schwanger (trotz Pille),

hat erst sehr spét von der Schwangerschaft
erfahren, will das Kind nicht.

Muttermund geht auf; Angst vor Frithgeburt
und Behinderung.

Unsicherheit dariiber, ob eine Fruchtwasser-
untersuchung durchgefiihrt werden soll;
Angst vor Abgang.

Das Paar war sich uneinig dariiber, ob es
weitere Untersuchungen geben sollte; durch
das Abwigen der Fiir und Wider wurde ein
Gesprach zwischen den Eheleuten in Gang
gesetzt.

In diesem Vergleich zeigt sich, dass die Fragen zu Prianataldiagnostik zum grofB3en Teil weit in
die Bereiche Partnerschaft und Familie sowie Unsicherheits- und Angsterleben hineinrei-
chen. Die Problemthemen, die sich wihrend des Beratungsgespriaches zeigen, sind in hohem
Male psycho-soziale Themen.
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4.3  Strukturelle Probleme

Die Komplexitdt des Themas der Prénataldiagnostik erfordert fiir die beteiligten Fachkrifte
eine intensive Auseinandersetzung mit einem breiten Spektrum von Inhalten.

Dies bedeutet zum einen inhaltliche Vertiefung in die Diagnostikverfahren (diagnostische
Methoden, ihre Grenzen und Moéglichkeiten) und die Befundbedeutung (Krankheits- und Be-
hinderungsbilder, Lebensperspektiven, Behandlungsformen). Zum anderen beinhaltet es die
Vorbereitung und Pflege eines breiten Netzwerkes von Hilfs- und Unterstiitzungs-angeboten
(wie z.B. Vermittlung von anderen Hilfen wie Selbsthilfegruppen, Therapeuten, Arzte, Friih-
forderstellen, Behindertenverbénde, Bestattungsinstitute etc.). Diese Aufgaben erfordern eine
hohe fachliche Kompetenz, gute Recherchearbeiten und einen groBen zeitlichen Aufwand.

Im bisherigen Verlauf des Modellprojektes hat sich herausgestellt, dass die Erfiillung der Pro-
jektaufgaben fiir die Beraterinnen und die Beratungsstellen ein groBes strukturelles, insbeson-
dere zeitliches Problem darstellen. Die Beraterinnen haben neben der psycho-sozialen Bera-
tungsarbeit bei Pranataldiagnostik zum groften Teil noch andere Beratungsarbeit an den Be-
ratungsstellen zu leisten. Dadurch entsteht eine Doppelbelastung, welche nur doch hohes per-
sonliches Engagement der Beraterinnen zu bewiltigen ist. Ein Teil der Fortbildungs- und
Vernetzungsarbeit findet aullerhalb der Beschiftigungszeiten statt. Die Kliniken, an welchen
zurzeit regelmdBig psychosoziale Beratungsgespriche bei prédnataler Diagnostik angeboten
werden, haben bisher noch keine festen Rdumlichkeiten oder andere Ressourcen zur Verfi-
gung gestellt.

Auf Dauer kann eine psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik unter diesen Umstén-
den nicht geleistet werden.

4.4. Inhaltliche Dilemmata

Fiir alle Beteiligten sind die Fragen, welche bei der Anwendung von prinataler Diagnostik
entstehen konnen, eine grole Herausforderung. Die Entscheidungsfindung der schwangeren
Frau bzw. des Paares in diesem Prozess zu unterstiitzen, ist als zentrales Ziel der Beratung
ebenso wichtig, wie auch schwierig. Wenn Frauen oder Paare bereits klare Ziele vor Augen
haben, dann kann die Beratung Informationen {iber formale Vorginge, gesetzliche Grundla-
gen und Alternativen vermitteln und damit den objektiven (Wissens-)Bereich fiir den Ent-
scheidungsprozefles der Betroffenen erweitern. Das Aufzeigen von Alternativen und die Aus-
einandersetzung mit anderen Standpunkten spielen dabei fiir die personliche Absicherung der
Entscheidung eine besonders wichtige Rolle.

Sind aber die Ziele fiir die Frau oder das Paar selbst noch unklar — wie es hiufig nach dem
Erhalt eines auffilligen Befundes nach Pridnataldiagnostik zunichst der Fall ist —, so ist in
der Beratungssituation viel Einfiihlungs- und Deutungsvermdgen notwendig, um die Vorstel-
lungen der Betroffenen herausarbeiten zu kdnnen. Dabei stellen sich schwierige Fragen:

e Was erleben die Betroffenen als sinnvoll?

e Welche Ressourcen sind vorhanden? Welche Ressourcen wollen und konnen genutzt
werden?
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e  Wie kann das Prinzip der Nicht-Direktivitét (als absolut wertfreies Akzeptieren der Ein-
stellung des Gegeniibers) und das Prinzip des Informed Consent (als Einstellung, dass ei-
ne Entscheidung erst dann selbstbestimmt getroffen werden kann, wenn dem Entschei-
dungstriager genug Informationen und Alternativen bekannt sind) im richtigen Verhiltnis
angewandt werden?

e  Wann ist der richtige Zeitpunkt fiir das Offnen neuer Ridume, das Aufzeigen von Alterna-
tiven und die Konfrontation mit anderen Standpunkten?

Dies sind Fragen, die innerhalb des Modellprojektes immer wieder zur Sprache kommen und
von den Fachkriften als sehr anspruchsvoll und teilweise auch belastend erlebt werden. Fol-
gende Aussagen von Beraterinnen fassen diese Thematik als Gefiihle von Zwiespaltigkeit zu-
sammen:

e ,,Wir wollen den Frauen helfen, fur sich den richtigen Weg zu finden. Aber es geht dabei
um Entscheidungen, die man eigentlich nicht treffen kann!*

e  Esistein Gefuhl von Trauer. Trauer um das Dilemma.*
e . .Das macht mir trotzdem etwas aus!“

Diese Aussagen konnen als Hinweis darauf verstanden werden, dass bei der psychosozialen
Beratung im Kontext mit prinataler Diagnostik aufgrund der groBen Komplexitit des Themas
besonders hohe Anspriiche und Anforderungen an die Qualifikationen der Fachkréfte gestellt
werden.

Die Notlagen, die durch Konflikte im Themenbereich der Prénataldiagnostik entstehen, brau-
chen Rédume, in denen man ihnen gerecht werden kann. Deshalb miissen zum einen, neben der
Verfligbarkeit einer ausreichenden Anzahl von Stellen in diesem Arbeitsbereich, fiir die Fach-
kréfte passende Fort- und Ausbildungs- sowie ausreichende Supervisionsmoglichkeiten ange-
boten werden. Zum anderen miissen fiir die Betroffenen flexible und leicht zugédngliche Bera-
tungsangebote mit qualifizierten Beratern und Beraterinnen geschaffen werden. Nur dann
kann eine qualitativ hochwertige Beratung und Unterstiitzung der betroffenen Frauen und
Mainner gelingen.

5. Ausblick

Durch die Arbeitskreistreffen und Supervisionsmoglichkeiten im Modellprojekt konnten die
Beraterinnen ihre Fragestellungen, ihr Erleben und strukturelle sowie inhaltliche Probleme
der Beratung immer wieder zur Sprache bringen.

Im Verlauf des Modellprojektes hat sich dadurch zum Beispiel heraus gestellt, dass die Bera-
tung vor Ort an der Klinik, trotz der guten Annahme und der positiven Kooperationserfahrung
mit den Kliniken, aus Sicht der Beraterinnen kein optimales Setting darstellt. Das Beratungs-
setting in der Klinik ist durch folgende Merkmale charakterisiert:

Der groBite Teil der Beratungen in der Klinik findet direkt nach der Mitteilung eines auftalli-
gen pranataldiagnostischen Befundes statt. Zu diesem Zeitpunkt sind die Betroffenen teilwei-
se schwer traumatisiert und von den Informationen aus der drztlichen Beratung erschopft.
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Teilweise kommt es auch vor, dass Arzte ihre Patientinnen in die Beratung verweisen, ohne
darauf hinzuweisen, dass es sich um ein freiwilliges Angebot und keine Pflichtberatung han-
delt. Teils werden aus praktischen Erwigungen der Arzte auch nur die schwangeren Frauen
auf das Angebot der psychosozialen Beratung hingewiesen, die einen komplexen auffilligen
Befund haben. Fiir das Beratungsangebot ist es aber wichtig, dass die Nutzung des Angebotes
auf Freiwilligkeit basiert, denn die Beratung soll einen Reflexionsraum ohne direktive Ele-
mente darstellen. AuBlerdem ist es Ziel des Projektes, die psychosoziale Beratung nicht nur
nach der Anwendung von Prinataldiagnostik, sondern moglichst frihzeitig anzubieten.

Durch die Arbeitskreistreffen in Kooperation mit Arzten und Arztinnen aus den Kliniken und
Praxen konnte diese Problematik erkannt und ein weiteres Element fiir das Konzept zur psy-
chosozialen Beratung bei Prianataldiagnostik entwickelt werden: der pro-aktive Ansatz.

Dabei handelt es sich um ein Beratungskonzept, bei dem die enge Kooperation zwischen dem
Medizinbereich und der psychosozialen Beratung eine besondere Rolle spielt.

Ein Informationsblatt, auf welchem das Beratungsangebot vorgestellt wird, soll jeder
schwangeren Frau noch vor jeglicher Anwendung prénataldiagnostischer Untersuchungen
von den Arzten und Arztinnen vorgestellt werden. Die Frauen und Minner, welche an einem
Beratungsangebot interessiert sind, konnen durch ihre Unterschrift dem Arzt erlauben, im Fal-
le eines auffilligen Befundes, Daten, welche die Schwangerschaft betreffen, an eine von ih-
nen gewdhlte Beratungsstelle weiterzugeben. Der Arzt wird dann das Interesse zur Beratung
an die gewihlte Beratungsstelle weitergeben und fiir diese bei medizinischen Fragen als An-
sprechpartner zur Verfiigung stehen. Die Beratungsstelle kann mit Hilfe der Information aus
der Klinik oder Praxis mit den interessierten Frauen und Mannern in Kontakt treten und ihnen
thr Angebot genauer vorstellen. Dadurch kann sich die édrztliche und psychosoziale Beratung
besser ergédnzen und zeitlich auch etwas entzerrt werden. Gleichzeitig wird der Zugang zur
Beratung sehr niedrigschwellig gehalten, und der Beratungsort (Klinik, Beratungsstelle,
Wohnung, sonstiger Treffpunkt) sowie der Beratungszeitpunkt konnen von den Betroffenen
nach Bedarf gewahlt werden.

Die intensive Vernetzungsarbeit und die gute Kooperation zwischen unterschiedlichen Be-
rufsgruppen haben es bisher ermdglicht, die Komplexitit des Themas Prénataldiagnostik gut
zu erfassen und das Beratungsangebot weiter zu verbessern.

Auch wenn dieser Prozess sicherlich noch lange nicht abgeschlossen sein wird, so zeigt sich
in den bisherigen Beratungsverldufen dennoch deutlich, dass die Einbeziehung der psychoso-
zialen Umgebung und Erfahrungen der Individuen fiir das Gelingen von Entscheidungs- und
Handlungsprozessen von groBter Bedeutung ist. Denn der Verlauf von Schwangerschaft ,,
(...) wird nicht allein durch somatische Bedingungen geprégt, sondern ebenso durch psycho-
soziale* (Schindler 1992, S.VII). In diesem Sinne spielt die psychosoziale Beratung bei pré-
nataler Diagnostik eine auBBerordentlich wichtige Rolle.

Um das Beratungskonzept aber langfristig tragfahig zu machen, miissen neben der weiteren
Vertiefung von Kooperationsstrukturen vor allem die strukturellen Probleme gelost werden.
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