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1. Einfiihrung

Im Marz 2005 grindeten die drei Verbande DONUM VITAE in Bayern e. V., der Le-
benshilfe Landesverband Bayern e. V. und der Landesverband Bayern fir Kérper- und
Mehrfachbehinderte e. V. gemeinsam das Praxisprojekt ,,Unter anderen Umstanden
schwanger”. Das Projekt setzte sich zum Ziel, ein interdisziplinares Beratungsnetz-
werk aufzubauen, um die Beratung bei Préanataldiagnostik (PND) zu verbessern. Ein
besonderer Schwerpunkt der Projektarbeit lag darin, neben dem bayernweiten Auf-
bau eines niedrigschwelligen und bedarfsgerechten Beratungsangebotes bei PND
vor allem Unterstltzungsangebote fur Eltern und Familien zu gestalten, die ein Kind
mit Behinderung erwarten oder nach der Geburt eines behinderten Kindes eine
weitere Schwangerschaft planen. Die ersten drei Jahre der Projektarbeit wurden
von der Aktion Mensch, ihre zweijahrige Weiterflihrung im Rahmen eines Modell-
projektes durch das Bayerische Staatsministerium flr Arbeit und Sozialordnung,
Familie und Frauen gefordert. Wahrend der zweiten Forderphase wurde das Mo-
dellprojekt zwei Jahre durch das Staatsinstitut fir Familienforschung an der Univer-
sitat Bamberg wissenschaftlich begleitet. In dieser Zeit arbeiteten bayernweit Fach-
krafte aus 18 staatlich anerkannten Beratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen
von DONUM VITAE Bayern sowie zwei Fachkrafte der Beratungsstelle flr natlrli-
che Geburt und Elternsein e. V. in Mlnchen an dem Ausbau des psychosozialen
Beratungsangebotes und den hierflr notwendigen Vernetzungen. Im vorliegenden
Bericht werden die Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitung dargestellt.
Grundlagen zum Aufgabengebiet der psychosozialen Beratung sowie den notwen-
digen Voraussetzungen fir den Aufbau gelingender Netzwerke und Strukturen werden
in diesem Report allerdings nur verkUrzt dargestellt, da sie bereits in den parallel zur
Projektarbeit entwickelten Handlungsempfehlungen, dem Best-Practice-Leitfaden’,
ausfuhrlich beschrieben wurden.

1.1 Ausgangssituation

Im Verlauf der letzten dreil3ig Jahre hat sich die Pranataldiagnostik immer mehr von
einer Spezial- zu einer Routineuntersuchung entwickelt. Als die Pranataldiagnostik
1976 in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen aufgenommen wurde,
war ihre Indikation noch auf wenige Aspekte wie z. B. ein erhdhtes , familiares Ri-
siko” oder die Altersindikation beschrankt. Sie sollte nur innerhalb eines ausfihrlichen
Beratungsangebotes erfolgen, welches neben den medizinischen auch ethische
und psychosoziale Aspekte einbeziehen sowie sowohl vor als auch nach der Inan-
spruchnahme von PND angeboten werden sollte. Der Anteil der Schwangeren, die

1 Mayer-Lewis, B. (2010a): , Best-Practice-Leitfaden: Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik”. ifb-Materialien 3-2010
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pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch nehmen, ist seitdem kontinu-
ierlich gestiegen. Die begleitende Beratung beschrankte sich dabei jedoch zuneh-
mend allein auf medizinische Aspekte. Heute sind pranatale Untersuchungen zum
Ausschluss von Fehlbildungen und genetischen Auffélligkeiten bereits zur Routine
der medizinischen Schwangerenvorsorge geworden. Auch werden immer mehr
Schwangerschaften als Risikoschwangerschaften? eingestuft. Dadurch ist in vielen
Fallen eine Indikation fUr die Anwendung von pranataldiagnostischen Untersuchun-
gen, die Uber die normale Schwangerenvorsorge hinausgehen, gegeben. Eine Ver-
quickung der arztlichen Schwangerenbetreuung und Fehlbildungsdiagnostik sowie
immer haufiger auch der genetischen Diagnostik findet zunehmend statt. Verfahren
und Begrifflichkeiten wie zum Beispiel ,,Vorsorgeuntersuchung”, , Friherkennung”
und ,, Diagnostik” sind fur die schwangeren Frauen und Paare oft nicht klar vonein-
ander zu unterscheiden. Viele Schwangere tendieren dazu, moglichst umfassend
Angebote in Anspruch zu nehmen, die bereits wahrend der Schwangerschaft Aus-
sagen Uber den Gesundheitszustand und die Entwicklung des Kindes machen kon-
nen.

Wie kam es zu dieser Entwicklung? Zum einen ist sie bedingt durch die rasanten
Fortschritte im Bereich der Medizintechnik, die in den letzten Jahrzehnten die Mog-
lichkeiten in den vorgeburtlichen Diagnoseverfahren deutlich erweitert haben. Zum
anderen haben die im Rahmen der Pranataldiagnostik entstandenen neuen Hand-
lungsmdglichkeiten aus verschiedenen Grinden zu einer rapiden Steigerung der
Anwendung von PND gefthrt (vgl. Nippert, Neitzel 2007: 762):

e die angebotsinduzierte Ausweitung der Inanspruchnahme durch die Moglichkeit
niedrigschwelliger Routinediagnostika (z. B. Nackenédemdiagnostik oder Mes-
sung mutterlicher Serumparameter)

e die verstarkte arztliche Empfehlung der Inanspruchnahme von PND fUr alle Risiko-
schwangere um haftungsrechtliche Rickgriffe auf die Person des Arztes bzw.
der Arztin abzuwenden

e die gesteigerte Nachfrage auch von Schwangeren ohne Indikation

Diese Entwicklung wird von einer hohen Komplexitat begleitet, die neben ethischen
und rechtlichen Fragen auch psychosoziale, psychosomatische und kulturhistori-
sche Aspekte umfasst. Die Neuerungen im Kontext der Pranataldiagnostik finden
dabei in direktem Zusammenhang mit Veranderungen in der Gesellschaft statt. Ein-
erseits beeinflusst die moderne Medizintechnik gesellschaftliche Entwicklungen,
andererseits entspringen die Ziele moderner Forschung gesellschaftlichen Bedarfs-
lagen. So fuhrt die Verfligbarkeit préanataldiagnostischer Untersuchungsmethoden

2 70-80 % aller Schwangerschaften in Deutschland werden als Risikoschwangerschaften eingestuft [vgl. Deutscher Bundestag (Hrsg.)
(2002): Enquete-Kommission Recht und Ethik der modernen Medizin: 83; Herbst 2007: 17]
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zu sozialen Erwartungen der Gesellschaft an das Verhalten des Individuums (vgl.
Nippert, Neitzel 2007: 765), wahrend gesellschaftliche Bewegungen wie z. B. das
Recht auf Selbstbestimmung und individualisierte Lebens- und Familienplanung
medizintechnische ,,Machbarkeit” und den Fortschritt in der biomedizinischen For-
schung fordern und fordern. Die in diesem Spannungsfeld stattfindenden Verande-
rungen bringen neben erweiterten Handlungsspielrdumen fir Gesellschaft und Indi-
viduum auch Handlungsherausforderungen und Verunsicherungen, sowohl fir die
im Bereich der Pranataldiagnostik tatigen Fachkréafte als auch fir die schwangeren
Frauen und Paare mit sich. Durch die starke Dynamik in der Entwicklung pranataldi-
agnostischer Untersuchungsmaoglichkeiten und einer gleichzeitig mangelnden Ab-
stimmung mit der Entwicklung darauf bezogener therapeutischer Moglichkeiten
fehlen gesellschaftliche und individuelle Bewaltigungsressourcen, um die im Kon-
text der Pranataldiagnostik entstehenden Anforderungen gut bewaltigen zu kon-
nen. Auf diese Situation hat inzwischen auch der Deutsche Bundestag reagiert,
indem er durch die Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes (SchKG) und
dem neuen Gendiagnostikgesetz die Notwendigkeit und Bedeutung einer umfas-
senden Beratung im Kontext der Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersu-
chungen herausstellt.

1.2 Gesetzliche Grundlagen der Beratung bei Pranataldiagnostik

Die rechtlichen Grundlagen fir die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik
finden sich im Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG), im Strafgesetzbuch
(StGB) sowie im Bayerischen Schwangerenberatungsgesetz (BaySchwBerG). DarU-
ber hinaus ergeben sich auch aus dem neuen Gendiagnostikgesetz (GenDG) Kon-
sequenzen, die im Zusammenhang mit der Beratung bei Pranataldiagnostik zu be-
denken sind.

¢ Das Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG) regelt neben der verpflichten-
den Beratung in einem Schwangerschaftskonflikt den Anspruch auf psychosozi-
ale Beratung im Kontext von Sexualaufklarung, Verhitung und Familienplanung
sowie in allen eine Schwangerschaft betreffenden Fragen. Als Grundlage zur Be-
ratung im Kontext pranataler Diagnostik dient vor allem 82 des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes. Darin wird bestimmt, dass jede Frau und jeder Mann ,,in
allen eine Schwangerschaft unmittelbar oder mittelbar berlihrenden Fragen” (82
Abs.1 SchKG) einen Rechtsanspruch auf Beratung hat. Dieser Rechtsanspruch
ist umfassend und beinhaltet auch das Recht auf Information und Beratung vor,
wahrend und nach der Durchfliihrung pranataldiagnostischer Untersuchungen,
Uber Hilfsmoglichkeiten fir behinderte Menschen und ihre Familien vor und nach
der Geburt, Uber Methoden zur Durchfihrung eines Schwangerschaftsabbruchs
und seine maglichen physischen und psychischen Folgen sowie Uber Losungs-
moglichkeiten psychosozialer Konflikte. Dariber hinaus gehdrt zum Beratungsan-
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spruch ,,auch die Nachbetreuung nach einem Schwangerschaftsabbruch oder
nach der Geburt des Kindes” (§2 Abs.3 SchKG).

Seit 1. Januar 2010 traten Anderungen im Schwangerschaftskonfliktgesetz in
Kraft, welche in Zukunft ausfihrliche Information, mehr Beratung sowie eine Be-
denkzeit fir Schwangere, die ein moglicherweise behindertes Kind erwarten, si-
cherstellen sollen®. FUr die Beratungsarbeit bei PND bringt dabei vor allem die
neue Regelung in 82a zu , Aufkldrung und Beratung in besonderen Féllen” recht-
liche Veranderungen. Sowohl bei der Mitteilung eines auffalligen Befundes als
auch bei der schriftlichen Feststellung tber die Voraussetzungen des §218a Abs.
2 StGB hat der jeweilige Arzt/die jeweilige Arztin nicht nur selbst die Schwangere
zu beraten, sondern sie auch tber den Anspruch auf weitere und vertiefende
psychosoziale Beratung nach 82 SchKG zu informieren und im Einvernehmen mit
der Schwangeren bei Bedarf Kontakt zu Beratungsstellen nach 83 SchKG zu ver-
mitteln. Je nach Befund ist der Arzt bzw. die Arztin dariiber hinaus verpflichtet,
entsprechende Facharzte hinzuzuziehen. Zwischen der Mitteilung des Befundes
und der schriftlichen Feststellung Uber die Voraussetzungen des §218a Abs. 2
StGB mussen in Zukunft mindestens drei Tage liegen. Die Teilnahme an oder
auch der Verzicht auf Beratung der Schwangeren muss durch den die Indikation
feststellenden Arzt bzw. die Arztin dokumentiert werden.

Das Gendiagnostikgesetz (GenDG), welches stufenweise seit 1. Februar 2010
in Kraft getreten ist, regelt die Voraussetzungen fiir genetische Untersuchungen
zum Schutz der menschlichen Wirde, um Benachteiligungen auf Grund geneti-
scher Eigenschaften zu verhindern (vgl. 81 GenDG). Das Gesetz gilt auch fir ge-
netische Untersuchungen, die bei Embryonen und Féten wahrend der Schwan-
gerschaft durchgeflhrt werden [vgl. 82 (1) GenDG] sowie flr die vorgeburtliche
Risikoabklarung, mit welcher die Wahrscheinlichkeit flr das Vorliegen bestimm-
ter genetischer Erkrankungen ermittelt wird [vgl. 83 (1b), (3) GenDG]. In 815
GenDG wird bestimmt, dass die schwangere Frau vor einer vorgeburtlichen ge-
netischen Untersuchung und nach dem Vorliegen des Untersuchungsergebnis-
ses erganzend zur arztlichen Beratung auf den Beratungsanspruch nach 82 des
Schwangerschaftskonfliktgesetz hinzuweisen ist. Bei jeglicher Pranataldiagnostik
mit genetischer Ausrichtung muss also auf das Angebot der Schwangerschafts-
beratung aufmerksam gemacht werden.

§218a des Strafgesetzbuchs (StGB) regelt die Durchfiihrung von Schwanger-
schaftsabbrichen bei medizinischer Indikation. Unter Rlickbezug auf §218a Abs.
2 kann ein Schwangerschaftsabbruch bei medizinischer Indikation auch Uber die
zwolfte Schwangerschaftswoche hinaus straffrei durchgefihrt werden und gilt
als nicht rechtswidrig.

3 Die seit Januar 2010 geltenden Anderungen im Schwangerschaftskonfliktgesetz sowie das stufenweise Inkrafttreten des Gendiagnos-
tikgesetzes waren wahrend der Dokumentationsphase des Modellprojektes noch nicht giiltig.
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e Das Bayerische Schwangerenberatungsgesetz (BaySchwBerG) dient dem
Schutz des ungeborenen Lebens und der Sorge fur die schwangere Frau, wes-
halb es ,, Bewusstseinsbildung und Aufklarung fir Frauen und Ménner”, ,, Bera-
tung fir werdende Miitter und Véater” sowie ,, Schwangerschaftskonfliktberatung
und Vermittlung von Hilfen” sicherstellt (Art.1 BaySchwBerQG). Es wird darin fest-
geschrieben, dass die Gewahrleistung eines pluralen wohnortnahen Beratungs-
angebotes eine dffentliche Aufgabe ist und dem Staat, den Landkreisen und
kreisfreien Gemeinden obliegt [vgl. Art.3 (1) BaySchwBerG]. Das Beratungsange-
bot wird von den staatlich anerkannten Beratungsstellen flir Schwangerschafts-
fragen sichergestellt [vgl. Art.3(2) BaySchwBerG]J.

2. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik

Um die zentralen Aspekte der psychosozialen Beratung darzustellen, wird zuerst
ein Blick auf die aktuelle Situation schwangerer Frauen, Manner und Paare im Kon-
text der Pranataldiagnostik geworfen. Dabei werden wichtige Fragestellungen und
Themen vor, wahrend und nach einer Schwangerschaft betrachtet. Daran anschlie-
Rend werden der Aufgabenbereich der psychosozialen Beratung sowie besonders
wichtige Ziele und Inhalte der Beratung beschrieben.

2.1 Die Situation schwangerer Frauen und Paare

Die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen ist fir viele Frauen
und Paare wahrend einer Schwangerschaft selbstverstandlich geworden. Eltern
mochten so friih wie mdglich Gewissheit dartber erhalten, dass es ihrem Kind gut
geht und es sich normal entwickelt. Sie gehen davon aus, dass mit Hilfe der Prana-
taldiagnostik mogliche Gesundheitsrisiken und kindliche Fehlbildungen bereits
wahrend der Schwangerschaft festgestellt bzw. ausgeschlossen werden kénnen.
Laut einer reprasentativen Untersuchung der BZgA (2006: 32) nimmt der GroRteil
aller Schwangeren in Deutschland (85 %) vorgeburtliche Untersuchungen in An-
spruch, welche Uber die in den Mutterschaftsrichtlinien empfohlene ,,normale”
medizinische Vorsorge hinausgehen. Darlber hinaus stellt die Studie fest, dass der
Informationsstand der Frauen Uber den Sinn, Zweck, die Methoden und maglichen
Konsequenzen der Pranataldiagnostik meist jedoch sehr gering ist (vgl. BZgA 2006:
39). Informationen Gber PND werden von den schwangeren Frauen und Paaren
eher selten aktiv eingefordert und eher ambivalent erlebt. Die meisten Frauen wen-
den sich im Verlauf der Schwangerschaft bevorzugt positiv besetzten und beruhi-
genden Themen zu und vermeiden aus Selbstschutz eine Auseinandersetzung mit
negativen und belastenden Aspekten, zu welchen insbesondere die Auseinander-
setzung mit den mdglichen Konsequenzen der PND zu zahlen ist (vgl. ebd.: 40).
Allerdings zeigt sich, dass diese Verhaltensstrategie fur die Mehrheit nicht zu der
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erhofften Beruhigung flihrt, denn 62 % der Frauen, welche Pranataldiagnostik in
Anspruch nehmen, geben an, dass sie sich durch das Risiko der Entdeckung einer
Auffalligkeit sehr stark belastet flhlen (vgl. ebd.: 41). Nach Inanspruchnahme préana-
taldiagnostischer Untersuchungen tauchen fur die betroffenen Frauen und Paare
also haufig weitere Fragen auf, die zu Beunruhigungen und Sorgen flihren. Auch
beschreiben die Untersuchungsergebnisse nicht immer eine klare Diagnose und
nur selten ist eine sichere Prognose Uber die zuklnftige Entwicklung, das Ausmalf3
oder den Umfang einer Erkrankung bzw. Behinderung des ungeborenen Kindes
maoglich.

Aufgrund der hohen Selbstverstandlichkeit in der Nutzung pranataldiagnostischer
Angebote missen bedarfsgerechte Informationsangebote gestaltet werden, wel-
che schwangere Frauen ausreichend Uber die Verfahren, Methoden, Zielsetzungen,
Risiken und Konsequenzen der Pranataldiagnostik aufklaren. Idealerweise sollten
diese Angebote so gestaltet sein, dass sie von den Frauen und Paaren positiv wahr-
genommen werden, ohne das Schwangerschaftserleben zuséatzlich zu belasten.
Denn wahrend einer Schwangerschaft missen Frauen und Paare bereits zahlreiche
Adaptionsleistungen erbringen. Schwangerschaft ist eine Art , Ubergangszeit”, in
welcher meist eine Neuorientierung, z. B. hinsichtlich der Familienbeziehungen, der
beruflichen Perspektiven, des Wohnraumes etc., erforderlich wird. Zahlreiche Stu-
dien berichten, dass die Zeit der Schwangerschaft eine dul3erst sensible Lebens-
phase ist, die haufig mit psychischer Labilitat und Verletzlichkeit der Frau einhergeht.
Nach Wurmser (2007) kann davon ausgegangen werden, dass 25 % aller Frauen
wahrend der Schwangerschaft ibermaRigen Stress, Angste oder Depressionen er-
leben. Aus diesem Zusammenhang ist das Konzept von ,, Schwangerschaft als
Krise” entstanden (Wimmer-Puchinger 1992, Gloger-Tippelt 1988, Wagner 2004).
Fast jede Schwangere erlebt im Verlauf der Schwangerschaft Veranderungen ihres
Befindens. Die Schwangerschaft ist als ein Anpassungsprozess zu verstehen, der
von der Schwangeren und ihrem Partner zahlreiche Adaptionsleistungen einfordert
(vgl. Neises, Rauchfuss 2005: 3).

. Hinter dem scheinbar alltaglichen Ereignis, in anderen Umstédnden zu sein, verbirgt
sich ein psychisch bedeutsamer Wendepunkt, ,a point of no return’. Durch die
Schwangerschaft wird eine Umgestaltung der inneren Welt in Gang gesetzt, und
zwar unabhédngig davon, ob die Schwangerschaft tatsachlich zur Entbindung eines
lebenden Babys fiihrt oder ein spontaner Abortus, ein Schwangerschaftsabbruch
oder eine Totgeburt erfolgt.” (Diem-Wille 2004:130)

In dieser sensiblen Lebensphase finden zahlreiche Neuorientierungen statt und
die Themen der medizinischen Schwangerenvorsorge und Pranataldiagnostik sind
in diesem Kontext zu verorten. Das Informationsinteresse der Frauen und Paare,
ihre Fragen und Konflikte im Kontext der Pranataldiagnostik sind immer nur im Zu-
sammenhang ihres gesamten Schwangerschaftserlebens und ihrer familiaren Situ-
ation zu verstehen. Wichtige Themen bilden dabei folgende Fragestellungen, welche
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entlang der verschiedenen Zeitpunkte hinsichtlich der Inanspruchnahme von PND
unterschieden werden konnen:

e Wichtige Aspekte vor PND

¢+ \Was wissen die Frauen, Manner und Paare bereits Uber die Maglichkeiten,
Grenzen, Risiken und moglichen Konsequenzen der Pranataldiagnostik und
welche zuséatzlichen Informationen sind als Entscheidungsgrundlage fir sie
wichtig?

+ Welche Erwartungen haben Frauen bzw. Paare an die Pranataldiagnostik?
Inwiefern kdnnen diese Erwartungen erfillt werden?

¢+ Haben die Partner ahnliche Vorstellungen im Kontext ihrer Erwartungen und
Anspriche an die Pranataldiagnostik oder unterscheiden sie sich?

+\Von wem wuinschen sich Frauen, Manner und Paare Information Uber Themen
der Pranataldiagnostik? \Wem vertrauen sie?

+ Welche pranataldiagnostischen Untersuchungen werden von ihrem betreuen-
den Gynéakologen / ihrer betreuenden Gynakologin empfohlen, welche Unter-
suchungen sind fir die Frau bzw. das Paar von Bedeutung?

+ Welche Motivation steckt hinter der Inanspruchnahme oder Ablehnung
pranataldiagnostischer Untersuchungen?

¢ Wichtige Aspekte wahrend PND
(d. h., bedeutende Themen in der Zeit zwischen mehreren pranataldiagnosti-
schen Untersuchungen und wahrend der Zeit des Wartens auf den Befund.)

+ Welche Fragen haben sich hinsichtlich der Inanspruchnahme oder in Bezug
auf die Konsequenzen von pranataldiagnostischen Untersuchungen neu erge-
ben oder sind bisher unbeantwortet geblieben?

+ Welche Herausforderungen kénnen sich fur die schwangere Frau bzw. das
Paar aufgrund des Untersuchungsergebnisses ergeben und welche Hand-
lungsoptionen stehen offen?

+ Welche Geflhle tauchen auf?
¢+ Welche Form der Unterstitzung wiinschen sich die Betroffenen?

¢+ An wen konnen sich die Frauen und Paare mit ihren Fragen, Sorgen oder
Angsten wenden? Welche Personen, Einrichtungen und Unterstitzungs-
angebote sind fur ihre Entlastung von Bedeutung?
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+ Welche Bedeutung haben in dieser Lebensphase die Partner flreinander? Wie
wird der Partner bzw. die Partnerin erlebt? Und was wird vom ihm bzw. ihr er-
wartet?

+ Welche Bedeutung hat das familiare Umfeld?

e Wichtige Aspekte nach PND

(d. h., bedeutende Themen schwangerer Frauen und Paare nach dem Bekannt-
werden des Befundes.)

Ist der Befund unauffallig, stellen sich neben groRRer Erleichterung moglicher-
weise trotzdem viele Fragen:

+ Wie kdnnen Geflhlskonflikte und Ambivalenzen, die vor und wéahrend der
Inanspruchnahme von PND entstanden sind, gelingend verarbeitet werden?

+ Welche Angste und Verunsicherungen hinsichtlich des weiteren Verlaufs der
Schwangerschaft, der Geburt und der Kindesentwicklung bestehen weiterhin?

+ Wie kann eine gedankliche Infragestellung der Existenz des Kindes verarbeitet
werden und eine gute Beziehung zum ungeborenen Kind aufgebaut werden?

+ Welche Aspekte sind wichtig, um die Mutter- bzw. Eltern-Kind-Bindung und
die familiaren Beziehungen zu starken?

Ist der Befund auffallig, sind mdglicherweise existenzielle Entscheidungen zu
treffen:

+ Welche Aspekte sind fur die betroffenen Eltern bei der Mitteilung eines
auffalligen Befundes besonders wichtig?

+ Wie konnen betroffene Eltern in einer emotional schwierigen und unter Um-
standen traumatisierenden Situation ausreichend Uber den Befund und die
damit zusammenhangenden Handlungsoptionen (therapeutische Mdaglichkei-
ten, Grenzen des medizinisch Machbaren, Konsequenzen im Falle der Fortset-
zung bzw. des Abbruchs der Schwangerschaft) informiert und beraten
werden?

+ An welche Personen und Institutionen kénnen sich Betroffene wenden, wenn
sie Orientierungshilfen in einer Entscheidungssituation oder Unterstlitzung in
der Verarbeitung ihrer Erfahrungen bendtigen? Welche Angebote sind niedrig-
schwellig erreichbar?

+ Wie kann sichergestellt werden, dass eine zu treffende Entscheidung langfris-
tig als die richtige Entscheidung getragen werden kann?
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+ Welche Familienmitglieder sollten oder kénnen in den Entscheidungs- und
Verarbeitungsprozess einbezogen werden? Auf welche Art und Weise konnen

Familienmitglieder beteiligt werden?
+ Wie kénnen mogliche Differenzen zwischen den Partnern bewaltigt werden?

+Wo finden die Betroffenen ausreichend Ressourcen, um die aktuelle Situation
maoglichst gut bewaltigen und Zukunftsperspektiven entwickeln zu kénnen?

Im Verlauf einer Schwangerschaft kann die Frage, ob (weitere) pranataldiagnostische
Untersuchungen beansprucht werden sollen, immer wieder auftauchen. Nicht sel-
ten werden pranataldiagnostische Untersuchungen eher unreflektiert in Anspruch
genommen, ohne dass den Betroffenen bewusst ist, mit welcher Zielsetzung die
entsprechende Untersuchung verbunden ist und mit welchen Konsequenzen sie

moglicherweise rechnen missen.
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2.2 Aufgaben, Ziele und Inhalte der psychosozialen Beratung bei
Pranataldiagnostik

Die medizinische Schwangerenbetreuung bietet Frauen eine Vielzahl pranataldiag-
nostischer Untersuchungen an, um Auffalligkeiten im Schwangerschaftsverlauf
moglichst frihzeitig zu erkennen. Trotz arztlicher Beratung zu allen vorgeburtlichen
Untersuchungen stellen sich im Kontext der Préanataldiagnostik oft Fragen, die sich
auf die personliche Lebenssituation, ethische oder moralische Uberlegungen und
andere nicht-medizinische Themen der Frauen und Paare beziehen. Im Rahmen der
arztlichen Beratung konnen solche Fragen und Themen meist nicht berticksichtigt
werden. Ferner reichen auch die individuellen Bewaltigungsressourcen nicht immer
aus, um zufriedenstellende Antworten auf personliche Fragestellungen im Kontext
der Pranataldiagnostik oder Lésungen in gravierenden Entscheidungskonflikten zu
finden. Um eine moglichst umfassende Beratung bei Pranataldiagnostik gewahr-
leisten zu konnen, bedarf es eines psychosozialen Beratungsangebotes, das ergan-
zend zur medizinischen Betreuung eine umfassende, lebenskontextbezogene
Unterstltzung fur Frauen, Manner und Paare anbietet.

2.2.1 Aufgaben

Die psychosoziale Beratung ist im Allgemeinen zu verstehen als ein Unterstitzungs-
angebot flr Personen, die sich in Entscheidungs-, Konflikt- oder Krisensituationen
befinden. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik ist ein spezialisiertes
Angebot der Beratungsstellen fiir Schwangerschaftsfragen, welches die medizini-
sche und humangenetische Beratung hinsichtlich lebenskontextbezogener Aspekte
erganzt. Sie bezieht sich vor allem auf nicht-medizinische Fragestellungen, Pro-
bleme und Konflikte, die im Kontext von Pranataldiagnostik entstehen (kdnnen) und
bietet allen Frauen, Mannern und Paaren ein professionelles, in der Regel kosten-
freies sowie auf Wunsch anonymes Beratungs- und Unterstltzungsangebot an.

Die Gestaltung eines psychosozialen Beratungsangebotes bei PND erfordert neben
dem Aufbau von konkreten Angeboten der Einzel- und Gruppenberatung auch
einen fokussierten Ausbau der Offentlichkeitsarbeit. Insbesondere sollen der Be-
kanntheitsgrad des Angebotes, die Etablierung niedrigschwelliger Beratungszu-
gange und die Steuerung gesellschaftspolitischer Prozesse verbessert werden.
Eine besonders intensive Vernetzung mit relevanten Disziplinen und Einrichtungen,
wie zum Beispiel dem Medizinbereich, der Behindertenhilfe und anderen familien-
bezogenen Fachdiensten ist ebenfalls unabdingbar. Insgesamt entstehen im Zu-
sammenhang mit dem Angebot psychosozialer Beratung bei Pranataldiagnostik
funf zentrale Aufgabenbereiche, die in der folgenden Graphik dargestellt werden:
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Abb. 1: Aufgabenbereiche der psychosozialen Beratung bei PND

Psychosoziale Beratung

bei PND
Beratungsarbeit
Information, Aufklarung und Beratung vor,
wahrend und nach PND
als Gruppenangebot als Einzel- oder Paarberatung

z. B. Trauergruppen oder Grup-
pen fiir Eltern von Kindern mit
Behinderung

Vernetzungs- und Kooperationsarbeit
inshesondere mit dem Medizinbereich, der
Behindertenhilfe, der Selbsthilfe und anderen
familienrelevanten Diensten

Offentlichkeitsarbeit

Erweiterung des Bekanntheitsgrades des Be-
ratungsangebotes und seiner Zielsetzungen in
der allgemeinen und Fachdffentlichkeit

Weiterbildung und Hospitation
Fachspezifische Fort- und Weiterbildungen,
Hospitationen in medizinischen Einrichtungen
sowie Einrichtungen der Behindertenhilfe

Qualitatsentwicklung
Supervision, Entwicklung von Arbeitshilfen,
Gremienarbeit, Konzeptentwicklung

Quelle: eigene Darstellung
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Psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik erfordert von den Fachkraften ziel-
gerichtete Aktivitaten in allen finf Aufgabenbereichen. Die Gestaltung der konkre-
ten Beratungsarbeit, welche neben der Einzel- und Paarberatung auch den Aufbau
und die Durchfiihrung von Gruppenangeboten umfasst, kann nur dann ausreichend
gut gelingen, wenn sie auf PND spezifischen Fachkenntnissen basiert sowie durch
ein funktionierendes Kompetenznetzwerk mit relevanten Fachkraften anderer Be-
reiche, insbesondere der Medizin, gestarkt wird. Hinsichtlich der Vernetzungs- und
Kooperationsaufgaben bilden vor allem folgende Aspekte eine wichtige Grundlage
fUr gelingende Beratungsarbeit:

e Nutzung vorhandener Strukturen
e Aufbau weiterer Kooperation

e Herstellung eines umfassenden, breit angelegten Unterstltzungsnetzwerkes, so
dass situationsbezogene, bedarfsgerechte Hilfen angeboten oder vermittelt wer-
den kénnen

e Entwicklung geeigneter Kommunikations- und Informationswege zwischen den
verschiedenen fachlichen Ansprechpartnern (z. B. Fachkrafte der Schwanger-
schaftsberatung, der Pranatalmedizin, der Padiatrie, der Hebammenbetreuung,
der Seelsorge, der Behindertenhilfe, der Bestattungsinstitutionen etc.)

e Forderung der Transparenz der unterschiedlichen Arbeitsbereiche und Methoden

e Kooperative oder erganzende Gestaltung von Angeboten

Darilber hinaus bedarf die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik einer
funktionierenden Offentlichkeitsarbeit, welche gewabhrleistet, dass das Beratungs-
angebot sowohl der allgemeinen als auch der Fachoffentlichkeit breitflachig be-
kannt ist. Ferner ist aufgrund der schnellen Veranderungen in den technischen und
medizinischen Moglichkeiten der Schwangerenvorsorge und Prénataldiagnostik
eine regelmalige Fort- und Weiterbildung der Beratungsfachkrafte erforderlich. Um
die Vernetzung zwischen den verschiedenen Fachbereichen zu starken und eine
sinnvolle Verknupfung und Erganzung der Unterstitzungsangebote auszubilden,
sollte darauf geachtet werden, dass auch interdisziplinare Fort- und Weiterbildungs-
moglichkeiten etabliert und genutzt werden. Daneben sind auch das Beratungskon-
zept sowie die Qualitatsstandards der Beratung bestandig weiter zu entwickeln.

2.2.2 Ziele und Inhalte

Das Angebot psychosozialer Beratung bei Préanataldiagnostik richtet sich an alle
Frauen, Manner und Paare vor, wahrend oder nach einer Schwangerschaft, die sich
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mit Fragen, Problemen oder Konflikten im Kontext der Pranataldiagnostik ausein-
andersetzen und umfasst:

e QOrientierungshilfen,
e Ressourcenstarkung,
e Entscheidungshilfen sowie

e Bewaltigungs- und Verarbeitungshilfen.

Dabei treffen die Fachkrafte in der Beratung bei Pranataldiagnostik auf eine komplexe
Themenvielfalt. Diese ergibt sich zum einen aus den sehr heterogenen Fragestel-

lungen und Lebenskonstellationen der Betroffenen und zum anderen aus der Kom-
plexitat der Themen, die im Kontext von Pranataldiagnostik auftauchen konnen. Die
individuelle Situation der Betroffenen, ihre psychische und emotionale Verfassung,
frihere Erfahrungen in anderen Schwangerschaften sowie der familiale und soziale
Kontext der Frauen, Manner und Paare sind wichtige Aspekte im Beratungsprozess.

Im Folgenden werden exemplarisch drei zentrale Themen der Beratungsarbeit
besprochen:

a) Entscheidungskonflikte

In erste Entscheidungskonflikte kdnnen schwangere Frauen, Manner und Paare
bereits bei der Uberlegung geraten, ob sie sich fiir oder gegen die Inanspruch-
nahme pranataldiagnostischer Untersuchungen entscheiden sollen. Auch dann,
wenn die medizinische Information und Aufklarung ausfihrlich gelingt, bleiben
haufig viele personliche, nicht-medizinische Fragen, Angste oder Unsicherheiten,
die im konkreten Lebenskontext der Betroffenen verankert sind, bestehen. Dies
kénnen zum Beispiel personliche Differenzen hinsichtlich der Inanspruchnahme
von PND in der Partnerbeziehung, Verunsicherungen durch belastende Erfahrun-
gen in friheren Schwangerschaften oder aber auch eine grundlegende ethisch-
religidse Auseinandersetzung mit den moglichen Konsequenzen eines auffalligen
Befundes sein. Manchmal geraten Frauen und Paare auch deshalb in schwere
Entscheidungskonflikte, weil die Suche nach Kindesfehlbildungen ,, ungefragt”
stattfindet (z. B. Durchfiihrung eines Triple-Test nach Blutentnahme oder Fehlbil-
dungssuche im Rahmen einer Ultraschalluntersuchung ohne expliziten Hinweis
auf den Untersuchungszweck) und die Konfrontation mit einem auffalligen Be-
fund eine existenzielle Krise ausldst. Aber auch dann, wenn, wie meist der Fall,
pranataldiagnostische Untersuchungen von den Betroffenen beabsichtigt in An-
spruch genommen werden, findet im Vorfeld oft keine Reflexion der Untersu-
chung und ihrer moglichen Konsequenzen statt. Dies ist zum Beispiel dann der
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Fall, wenn die Betroffenen die pranataldiagnostischen Untersuchungen als Be-
standteil der normalen Vorsorgeuntersuchung oder als eine Mdglichkeit des ,, Ba-
byfernsehens” erleben. Eine ausreichende éarztliche Beratung in Kombination mit
einer frihzeitigen psychosozialen Beratung vor der Inanspruchnahme von prana-
taldiagnostischen Untersuchungen kann die Betroffenen unterstitzen, ihre Hand-
lungsmotive zu reflektieren, Unsicherheiten und Angste anzusprechen, Antwor-
ten auf Fragen zu finden und bewusste Entscheidungen zu treffen.

Besonders haufig befinden sich schwangere Frauen, Manner und Paare in einer
schwierigen Entscheidungssituation, wenn sie nach der Durchfihrung pranataldi-
agnostischer Untersuchungen einen auffalligen Befund erhalten. Nur selten kon-
nen den Eltern therapeutische Moglichkeiten angeboten werden, die dazu fih-
ren, dass sich die Entwicklung des Kindes stabilisiert oder normalisiert. Bei vielen
pranataldiagnostischen Befunden handelt es sich um Chromosomenabweichun-
gen und Behinderungen, fur die keine heilenden Therapien zur Verfligung stehen.
Oft bleibt darlber hinaus unklar, wie stark die Erkrankung oder das Ausmalf3 der
Behinderung sein wird und eine genaue Entwicklungsprognose ist nur selten
moglich. Der schwangeren Frau und ihrem Partner bleiben nach einem solchen
Befund oft nur die Mdglichkeit, sich aufgrund der medizinischen Indikation zwi-
schen der Fortsetzung und einem Abbruch der Schwangerschaft zu entscheiden.
Diese Entscheidungsherausforderung kann vielschichtige Angste und Verunsi-
cherungen bis hin zu panischen Reaktionen ausldsen. Eine emotionale Uberfor-
derung kann sich zu einer Traumatisierung verdichten und die Handlungsfahigkeit
der betroffenen Frauen und Paare erheblich einschranken. Meist besteht bei den
Betroffenen ein grof3es Bedurfnis nach einer moglichst schnellen Losung der Si-
tuation, wodurch sich die Frauen und Paare einem erheblichen Zeitdruck ausset-
zen. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik nimmt diese Probleme
wahr und bietet Frauen, Mannern und Paaren Zeit, Raum und fachliche Unter-
stltzung an, um gemeinsam mit den Betroffenen eine langfristig tragbare Lo-
sung zu finden, die mit den individuellen Lebensvorstellungen der Betroffenen
im Einklang steht.

b) Aspekte der Paardynamik und Beziehungsfragen in der Pranataldiagnostik

Bereits der Eintritt einer Schwangerschaft bedeutet flr Frauen und Manner eine
Neuorientierung, in deren Rahmen haufig die eigene Lebensplanung und Paarbe-
ziehung reflektiert wird. Ferner kann die Auseinandersetzung mit Themen der
Pranataldiagnostik — auch unabhangig vom Befund — dazu beitragen, dass per-
sonliche Lebenskonzepte sowie die eigene Partnerschaft kritisch hinterfragt wer-
den. Herausforderungen an die Partnerschaft wie zum Beispiel der Umgang mit
dem Kinderwunsch, den Entscheidungsanforderungen wahrend einer Schwan-
gerschaft sowie die Verarbeitung einer Fehlgeburt oder eines Schwangerschafts-
abbruches kdnnen eine Partnerschaft durch die gemeinsame Bewaltigungsarbeit
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enger zusammenschweifden, oder aber auch die Beziehung in eine schwere
Krise fihren. Die Art und Weise der Aufnahme und Verarbeitung von Informatio-
nen kann zwischen den Partnern stark differieren. Friedrich et al. (1998) beschrei-
ben in diesem Kontext ein grundlegendes Ungleichgewicht zwischen den Part-
nern. Die schwangere Frau ist normalerweise in starkerem Mal3e an der
Entscheidung zur Anwendung von pranataldiagnostischen Verfahren beteiligt als
ihr Partner und hat durch die Thematisierung pranataldiagnostischer Themen im
Rahmen frauenarztlicher Untersuchungen einen Informationsvorsprung (vgl.
ebd.: 61f.). Auch die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik wird bisher
vorwiegend von Frauen in Anspruch genommen. Manner tendieren eher dazu,
sich aus der Entscheidungsfindung zurlickzuziehen und anstehende Entschei-
dungen ihren schwangeren Frauen zu Uberlassen (vgl. Wassermann; Rohde
2009: 109; Friedrich et al. 1998: 61f.). Insbesondere in der friihen Schwanger-
schaft fihlen sich die werdenden Vater meist weniger stark in die Schwanger-
schaft eingebunden. Auftauchende Fragen und Probleme verarbeiten sie eher ra-
tional und tendieren dazu, Sorgen und Beflrchtungen eher zu verdrangen (vgl.
Wassermann/Rohde 2009: 108f.). Hinsichtlich der Anwendung pranataldiagnosti-
scher Untersuchungen sowie den Uberlegungen in Bezug auf die Fortsetzung
oder den Abbruch der Schwangerschaft bringen Manner ihre eigenen Ansichten
eher selten zum Ausdruck. Von Friedrich et al. (1998) wurde im Rahmen qualitati-
ver Interviews festgestellt, dass das Zurlickhalten eigener Uberlegungen und
Einstellungen des Mannes haufig mit seiner Beflirchtung zusammenhangt, die
Partnerin durch einen eventuell abweichenden eigenen Standpunkt in dieser be-
reits schwierigen Situation zu Uberfordern (ebd.: 66f). Die Position des Mannes
bleibt fur die schwangere Frau deshalb oft missverstandlich. So fuhlen sich be-
troffene Frauen von ihren Partnern haufig unverstanden und mit ihren Angsten
und Unsicherheiten allein gelassen (vgl. Wassermann/Rohde 2009: 109).

Problematische Situationen und schwerwiegende Entscheidungen im Kontext
der Pranataldiagnostik konnen die Partnerschaft sowie das gesamte Familiensys-
tem stark belasten. Partnerschaftskonflikte und Beziehungsfragen entspringen
dabei oftmals der zwischen den Partnern unterschiedlichen Art und Weise der
Reflexions-, Entscheidungs- und Verarbeitungsprozesse. Eine Paarberatung kann
hilfreich sein, um den Dialog zwischen den Partnern zu férdern, die Angste und
Hoffnungen des Anderen kennenzulernen, Gemeinsamkeiten und Unterschiede
in den Betrachtungen aufzudecken und gemeinsam Ldsungen zu erarbeiten. Die
psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik bertcksichtigt wichtige Aspekte
der Paardynamik und fordert die Auseinandersetzung mit den eigenen und part-
nerbezogenen Gefiihlen, Wiinschen und Uberzeugungen.



|. Ausgangslage

¢) Umgang mit Trauer

Der Umgang mit Trauer ist fUr Frauen, Manner und Paare im Kontext von Prana-
taldiagnostik ein wichtiges Thema. Zum einen nimmt ein bedeutender Anteil von
Frauen und Paaren das Angebot psychosozialer Beratung bei Pranataldiagnostik
nach einer Fehlgeburt, Totgeburt oder einem Schwangerschaftsabbruch wahr.
Der Verlust eines Kindes — sei es durch einen medizinisch indizierten Schwanger-
schaftsabbruch, durch das Versterben des Kindes im Mutterleib, wahrend der
Geburt oder postnatal —ist fur die Eltern und die ganze Familie ein auferst belas-
tendes Erlebnis, welches eine lange Zeit der Verarbeitung und viel Aufmerksam-
keit in Anspruch nehmen kann. Betroffene Frauen und Manner erleben nach
einem medizinisch indizierten Schwangerschaftsabbruch verschiedene Geflihle,
die von tiefer Trauer, Schuldgefihlen, Wut, Verzweiflung und gefihlsmaliiger
Lahmung bis hin zu emotionaler Erleichterung reichen konnen. Je nachdem in
welcher Schwangerschaftswoche die vorzeitige Beendigung der Schwanger-
schaft stattfindet und inwiefern bereits emotionale Bindungen mit dem ungebo-
renen Kind eingegangen wurden, wird der Verlust des Kindes unterschiedlich
stark erlebt. Die psychosoziale Beratung kann Frauen und Paaren, die sich fir
den Abbruch einer Schwangerschaft entschieden haben, helfen, sich auf den
Trauerprozess vorzubereiten oder den Verlust des Kindes zu verarbeiten. Eine
bewusste Auseinandersetzung mit dem Trauerprozess, moglichen Trauer- und
Bestattungsritualen, den eigenen Geflihlen und denen des Partners sowie die
Forderung eines bewussten Umgangs mit den verknUpften Veranderungen in der
Lebensplanung kdonnen helfen, die Trauersituation mdglichst gut zu bewaltigen,
Krafte flr die Bewaltigung zukinftiger Lebensaufgaben zu mobilisieren und posi-
tive Zukunftsperspektiven zu entwickeln.

Das Thema Trauer ist aber nicht nur dann relevant, wenn Paare eine Fehlgeburt,
Totgeburt oder einen Schwangerschaftsabbruch verarbeiten missen, sondern
auch dann ein Thema, wenn die Entscheidung hinsichtlich der Fortsetzung der
Schwangerschaft noch offen oder die Fortsetzung der Schwangerschaft nach
einem auffalligen Befund bereits beschlossen ist. Mit dem Zeitpunkt der Dia-
gnose einer schweren Erkrankung oder Behinderung des Kindes beginnt fir die
schwangere Frau und ihren Partner ein intensiver Krisen- und Trauerprozess. Ge-
flhle der Enttduschung, Wut, Verzweiflung, Angst und Sorge sowie Schuldzu-
weisungen kénnen entstehen. Die Eltern missen Abschied von ihren kindbezo-
genen Wunschvorstellungen und Hoffnungen nehmen und sich mit der Krankheit
und Behinderung des Kindes auseinandersetzen. Die psychosoziale Beratung
nimmt sich dieser Themen und Aufgaben an und bietet den Familien einen Raum
fUr Trost, Starkung und der Entwicklung von persdnlichen Zukunftsperspektiven.



Modellprojekt
.Unter anderen Umstanden schwanger”

ll. Forschungskonzept

Die zentrale Aufgabe des Gesamtprojektes ist es, die Beratungssituation bei Prana-
taldiagnostik bayernweit zu verbessern. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldi-
agnostik befindet sich im Schnittfeld der medizinischen Schwangerenvorsorge, der
allgemeinen Schwangerschaftsberatung und dem Bereich der friihen Hilfen fir Fa-
milien mit Kindern. Durch die modernen medizintechnischen Moglichkeiten kann
eine Behinderung, Fehlbildung oder schwere Erkrankung des Kindes immer haufi-
ger bereits schon wahrend der Schwangerschaft festgestellt werden. Im Kontext
der Beratung bei Pranataldiagnostik bieten deshalb besonders geschulte Fachkrafte
der Schwangerschaftsberatung Frauen und Paaren vor, wahrend und nach einer
Schwangerschaft Information und Beratung zu allen Fragen, Problemen und Ang-
sten im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik an. Dieses Angebot soll sicherstel-
len, dass betroffene Familien sowohl wahrend der Schwangerschaft als auch nach
der Geburt eines behinderten Kindes, aber auch nach einer Fehlgeburt, Totgeburt
oder einem Schwangerschaftsabbruch, eine ausreichend gute Unterstitzung erfah-
ren. Ferner setzte sich das Projekt zum Ziel, in Zusammenarbeit mit den Behinder-
tenverbanden ein funktionierendes Netzwerk zu kndpfen, welches Eltern, die mit
einem behinderten Kind leben oder ein behindertes Kind erwarten, starkt.

Die Umsetzung der Projektvorhaben erfolgte Uber verschiedene Bausteine:

¢ [ntensive Vernetzungsarbeit mit dem Medizinbereich, insbesondere mit den
Facharzten und Facharztinnen der Pranataldiagnostik, Gynakologie, Human-
genetik und Kinderheilkunde

e Vertiefende Kooperationen zwischen der Schwangerschaftsberatung, den
Frahforderstellen und Einrichtungen der Behindertenhilfe

e Regelmalige Projektarbeitstreffen
e Einbindung von Elternerfahrungen in die Konzeptarbeit
e Entwicklung von Beratungsstandards

e Regelmalige Fortbildung der Fachkrafte sowie die Gestaltung interdisziplinarer
Fachtage und Fortbildungsangebote

Ubergreifendes Ziel der wissenschaftlichen Begleitung des Modellprojektes ist es,
wichtige inhaltliche und strukturelle Merkmale der psychosozialen Beratung bei
Pranataldiagnostik zu identifizieren und all jene Aspekte herauszuarbeiten, die flr
die Etablierung einer langfristig gelingenden und interdisziplinar orientierten Bera-
tung bei Pranataldiagnostik notwendig sind.
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1. Projektbeteiligte und Kooperationspartner

Das Projekt wurde maf3geblich von den Fachkraften der Schwangerschaftsbera-
tung gestaltet und getragen. Nur mit Hilfe ihres grof3en professionellen und persoén-
lichen Engagements konnte der Auf- und Ausbau eines qualifizierten psychosozia-
len Beratungsangebotes bei Pranataldiagnostik gelingen. An dem Projekt ,,Unter
anderen Umstanden schwanger” beteiligten sich:

¢ 18 Einrichtungen der bayerischen DONUM VITAE Beratungsstellen fur Schwan-
gerschaftsfragen mit jeweils mindestens einer Beratungsfachkraft, die sich auf
die Beratung bei Pranataldiagnostik spezialisiert hat, sowie

e die Fachstelle Beratung zu Pranataldiagnostik der Beratungsstelle fir nattrliche
Geburt und Elternsein e. V. mit zwei spezialisierten Beratungsfachkraften.

Die Beratungsfachkrafte trafen sich regelmafiig zu Projektbesprechungen und
tauschten sich dort Uber wichtige Aspekte der Beratungsarbeit bei Pranataldiagnos-
tik aus. Darliber hinaus, entwickelten sie gemeinsam Standards zur Qualitatssiche-
rung der Beratungsarbeit bei PND*. Wahrend der Erhebungsphase dokumentierten
sie alle durchgeflihrten Beratungen bei PND und trugen durch ihr engagiertes Ein-
bringen ihrer Erfahrungen zum Gelingen des Projektes bei.

Wichtige Kooperationspartner des Projektes waren:
e der Lebenshilfe Landesverband Bayern e. V.

e der Landesverband Bayern fir Kérper- und Mehrfachbehinderte e. V.

Die Verbande der Behindertenhilfe stellten erfahrene Ansprechpartner zur Verfu-
gung und gaben wichtige Impulse fur die kontextuelle Einbettung der Beratungsar-
beit aus Sicht der Behindertenhilfe und Frihférderung. Neben regelmafigen Be-
sprechungen fanden mit ihrer Unterstitzung interdisziplinare Fortbildungen und
Fachtage statt.

Die wissenschaftliche Begleitung des Projektes wurde durch das Staatsinstitut fir
Familienforschung an der Universitat Bamberg durchgefiihrt.

Das Praxisprojekt leitete Rita Kltgel, Leiterin der DONUM VITAE Beratungsstelle
Augsburg.

4 Diese konnen im Schlusshericht von DONUM VITAE ,,Unter anderen Umstanden schwanger” nachgelesen werden. Download unter:
www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de
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2. Ziele und Methoden der wissenschaftlichen Dokumentation

Im Rahmen des Modellprojektes kamen sowohl quantitative als auch qualitative
Erhebungsverfahren zur Anwendung. Folgende Erhebungen fanden statt:

e Beratungsdokumentation

Um wichtige Aspekte der Beratungssituation erfassen zu kénnen, wurden fr
alle Erst- und Folgeberatungen halb-standardisierte Dokumentationsinstrumente
entwickelt. Von Juni 2008 bis August 2009 wurden damit an den beteiligten Be-
ratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen die durchgefiihrten Beratungsgesprache
im Kontext der Pranataldiagnostik erfasst. Dabei wurden soziodemographische
Rahmendaten, personenbezogene Angaben, schwangerschafts-biographische
Daten, Beratungsinhalte, Problembeschreibungen sowie die emotionale Befind-
lichkeit der Betroffenen dokumentiert.

Eine besondere Herausforderung stellte bei dieser Falldokumentation die Frage
dar, welche Kriterien eine Beratung bei Pranataldiagnostik von anderen Beratun-
gen im Kontext der Schwangerschaft unterscheiden. Da sich im Kontext der Pra-
nataldiagnostik ein breites Themenspektrum unterschiedlichster Fragen und Her-
ausforderungen ergibt, das je nach Lebens- und Familiengeschichte der Frauen,
Manner und Paare in der Schwerpunktsetzung stark variieren kann, mussten pas-
sende Merkmale erarbeitet werden, die eine Beratung bei Pranataldiagnostik von
anderen Beratungstypen unterscheiden. Als Richtschnur wurde deshalb nicht
der von den Ratsuchenden beschriebene Beratungsanlass gewahlt, sondern die
sich wahrend des Beratungsgespraches ergebenden Inhalte. Neben den klassi-
schen PND-Themen, die sich auf ganz konkrete Fragestellungen hinsichtlich der
Inanspruchnahme von PND oder Erfahrungen mit PND bzw. ihren Konsequenzen
beziehen, wurden auch Gesprache, in welchen Sorgen der Eltern in Bezug auf
die gesunde Entwicklung des ungeborenen Kindes zentrale Inhalte darstellten,
als PND-Beratungen dokumentiert. Im Fragebogen wurde dabei unterschieden,
ob das Gespréach als Beratung nach §2 des Schwangerschaftskonfliktgesetzes
oder als Schwangerschaftskonfliktberatung nach 8219 STGB i.V. mit §55,6
SchKG stattfand.

e Dokumentation der Betroffenenperspektive

Um RickschlUsse auf wichtige Beratungsinhalte, die Zufriedenheit mit dem Be-
ratungsangebot und maogliche Verbesserungsvorschlage aus Sicht der Betroffe-
nen ziehen zu kdnnen, wurde ein halb-standardisierter Riickmeldebogen fir die
Betroffenen entwickelt. Dieser sollte immer dann von der betreuenden Bera-
tungsfachkraft an die Frauen und Paare weitergegeben werden, wenn der Bera-
tungsprozess abgeschlossen bzw. kein weiterer Beratungskontakt mehr zu er-
warten war. Die Betroffenen wurden allerdings nur dann um Rickmeldung
gebeten, wenn es ihnen aus Sicht der beratenden Fachkrafte zumutbar war.
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DarUber hinaus wurden im Rahmen einer qualitativen Erhebung flnf Frauen, wel-
che im Kontext der medizinischen Schwangerenbetreuung einen auffalligen pra-
nataldiagnostischen Befund erhalten hatten, Uber ihre personlichen Erfahrungen
im Zusammenhang mit der Pranataldiagnostik befragt. Alle befragten Frauen hat-
ten auf’erdem eine psychosoziale Beratung in Anspruch genommen, weshalb sie
auch zu dieser befragt werden konnten. Fir die Erhebung wurde ein offenes,
narrativ orientiertes Leitfadeninterview entwickelt. Der Leitfaden diente als gro-
bes GerUst flir das Gesprach und enthielt vorwiegend offene Erzahlaufforderun-
gen. Diese zielten darauf ab, dass die Befragten ihre eigenen Assoziationen und
Erfahrungen aus ihrem subjektiven Erleben darstellen. Fir die Auswertung des
Materials wurde dementsprechend eine heuristisch gepragte Themenanalyse
gewahlt. Aufgrund der sehr niedrigen Fallzahlen sowie der hohen emotionalen
Komplexitat des Themas konzentrierte sich die Auswertung auf die Analyse der
Bedeutungsinhalte und subjektiven Perspektiven sowie auf die moglichen Ver-
stehenskontexte und Interpretationsspielraume. Die Interviews wurden fir die
Datenauswertung transkribiert und in das Datenanalyseprogramm MAXQDA ein-
gelesen. Die Analyse der Gesprachsinhalte erfolgte erst nach einer grindlichen
inhaltlichen Strukturierung und Codierung der Texte.

Zur Erfassung soziodemographischer Rahmendaten und eventueller Besonder-
heiten wurde ein kurzer Zusatzfragebogen eingesetzt, der nach Abschluss des
Interviews von den Befragten ausgeflillt wurde. Darlber hinaus wurde nach
jedem Gespréach ein Interviewprotokoll angefertigt, in welchem inhaltliche und
szenische Besonderheiten, die Kommunikationsatmosphare sowie eventuelle
Storungen festgehalten wurden.

Die Stichprobe ergab sich aus Frauen und Paaren, welche eine psychosoziale Be-
ratung in Anspruch genommen hatten, und wurde durch die Beratungsfachkrafte
vermittelt. Da die Beratungsbeziehung zwischen den Fachkraften und den Be-
troffenen immer Prioritat hatte und es sich um ein besonders sensibles Befra-
gungsthema handelte, wurde nur bei jenen Betroffenen eine Teilnahme an der
Erhebung angefragt, welche den Beratungsprozess bereits abgeschlossen hat-
ten und von der Beratungsfachkraft als emotional stabil eingeschatzt wurden.
Diese Interviews fanden zwischen Marz und Mai 2009 statt.

Dokumentation von Expertenmeinungen

Um zentrale Elemente fUr die langfristige Implementierung des psychosozialen
Beratungsangebotes und den Aufbau eines interdisziplindren Kooperationsnetz-
werkes mit Einrichtungen der Frihforderung und Behindertenhilfe herauszuar-
beiten, wurde eine Expertenbefragung mit den Fachkraften aus der Schwanger-
schaftsberatung und der Behindertenhilfe durchgefthrt. Ziel dieser Erhebung war
es, die Arbeitspraxis im Kontext von PND, Kooperationsinteressen und -bedarfe
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sowie die professionsgebundenen Handlungsmaglichkeiten in den unterschied-
lichen Fachbereichen kennen und verstehen zu lernen, um die flr gelingende Ko-
operation und Vernetzung notwendigen Strukturen herausarbeiten zu kénnen.
DarUber hinaus wurden die Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung explizit zu
den Themen und Merkmalen der psychosozialen Beratung bei Pranataldiagnostik
befragt.

Die Stichprobe wurde nach folgenden Kriterien rekrutiert:

¢+ Beratungsfachkrafte des Projektes, welche bereits Erfahrung in der
Kooperation mit der Behindertenhilfe bzw. Frihférderung hatten,

+ Fachkrafte der Behindertenhilfe bzw. Frihférderung, welche bereits
Kooperationserfahrungen mit den Fachkraften des Projektes hatten.

Insgesamt konnten 12 Fachkrafte zu Themen der Beratungsarbeit und Koopera-
tionsgestaltung im Kontext von PND befragt werden. Davon gehorten sechs
Fachkrafte dem Bereich der Schwangerschaftsberatung und ebenso viele dem
Bereich der Behindertenhilfe bzw. Frihforderung an. Die beteiligten Experten
und Expertinnen zeigten alle ein hohes Interesse an dem Themenbereich der
Pranataldiagnostik und das Gleichgewicht zwischen den befragten Experten-
gruppen ermoglichte einen ausgewogenen Einblick in die Erfahrungswelt dieser
Berufsgruppen.

Auch fur die Exploration des Expertenwissens wurde ein qualitatives Forschungs-
verfahren gewahlt. Die Daten wurden mit Hilfe von leitfadengestitzten Experten-
interviews erhoben. Auch diese Interviews wurden fir die Datenauswertung
transkribiert und in das Datenanalyseprogramm MAXQDA eingelesen. Nach
sorgféaltiger inhaltlicher Strukturierung und Codierung erfolgte die Auswertung
der Experteninterviews themenanalytisch. Dabei wurden die Textinhalte in zwei
Schwerpunkte unterteilt. Zum einen wurden die Texte hinsichtlich wichtiger
Merkmale und Themen psychosozialer Beratung bei PND betrachtet, zum ande-
ren hinsichtlich bedeutender Aspekte in Bezug auf die Kooperationserfahrungen.

Zur Erfassung soziodemographischer Rahmendaten und eventueller beruflicher
Besonderheiten wurde ein kurzer Zusatzfragebogen eingesetzt, der nach Ab-
schluss der Interviews von den Befragten ausgeflllt wurde. Darlber hinaus
wurde nach jedem durchgeflhrten Expertengesprach ein Interviewprotokoll
angefertigt, in dem inhaltliche und szenische Merkmale, die Kommunikations-
atmosphéare sowie eventuelle Stérungen festgehalten wurden.

Die Expertenbefragung fand zwischen August und Oktober 2008 statt.
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e Forderung der interprofessionellen Diskussion

Um die Zielsetzungen des Projektes bestmaoglich unterstitzen zu kénnen, nahm
die wissenschaftliche Begleitung an den Arbeitstreffen des Projektes teil und
unterstltzte die Projektgruppe bei der Weiterentwicklung der Projektarbeit.

Im Januar 2009 wurde zusammen mit der Leitung des Praxisprojektes ein grofRer
interdisziplinarer Fachtag zur Situation der Beratung bei Pranataldiagnostik in Bay-
ern organisiert. Dreizehn Referenten und Referentinnen gestalteten Vortrage, Im-
pulsreferate und Workshopdiskussionen. An diesem Fachtag nahmen insgesamt
117 Fachkrafte aus dem Bereich der Schwangerschaftsberatung, der medizini-
schen Pranataldiagnostik und Humangenetik, der Behindertenhilfe und Frihfor-
derung sowie der Selbsthilfe und Klinikseelsorge teil. Im Rahmen der Vortrage,
Workshops und Diskussionsbeitrage wurden wichtige Impulse zur weiteren
Verbesserung der Beratungssituation bei Pranataldiagnostik gegeben. Die Fach-
veranstaltung konnte dazu beitragen, die Beratung bei Pranataldiagnostik inter-
disziplinar zu diskutieren, bot den verschiedenen Fachkraften Raum, um sich
interprofessionell anzunahern und ermaoglichte die kooperative Erarbeitung wich-
tiger Kriterien der Beratung bei Pranataldiagnostik. Gerade im Bereich der Préna-
taldiagnostik sind interdisziplinar und interprofessionell gestaltete Fachtage und
Foren zum Austausch von grofRter Bedeutung und Notwendigkeit®.

5 Die Ergebnisse dieser Diskussion kénnen im Dokumentationsbericht der Fachveranstaltung nachgelesen werden: Kliigel, R., Mayer-
Lewis, B. (Hrsg.) (2009): Dokumentation der Fachveranstaltung zur Situation der Beratung bei Pranataldiagnostik in Bayern ,,Ungewisse
Zeiten im Zeitalter der Prénataldiagnostik — Unter anderen Umstédnden schwanger”

(Download unter: www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de)
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lll. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

Im Folgenden wird ein detaillierter Einblick in die Ergebnisse der Projektarbeit gege-
ben. Dieser umfasst eine genaue Analyse der Falldokumentation, die Beschreibung
der Betroffenenperspektive sowie die Darstellung der Expertenerfahrungen. Eine
Zusammenfassung der Ergebnisse befindet sich im Anschluss daran.

1. Ergebnisse der Beratungsdokumentation

Die Beratungsdokumentation umfasst alle Beratungskontakte, die im Verlauf der
Projektzeit an den 18 teilnehmenden staatlich anerkannten Beratungsstellen fir
Schwangerschaftsfragen von DONUM VITAE Bayern e. V. sowie an der Beratungs-
stelle fur NatUrliche Geburt und Elternsein e. V. (Zentrum Haberlstral3e®) von den
psychosozialen Beratungsfachkraften schriftlich erfasst wurden. Aufserdem wur-
den der wissenschaftlichen Begleitung Daten zur Verfligung gestellt, die aus der
Pre-Projektphase (Februar 2004 bis Mai 2008) stammen und Einblick in die Aus-
gangslage zum Einsatzzeitpunkt der wissenschaftlichen Begleitung geben. Diese
Daten wurden im Rahmen einer internen Fallstatistik von den Fachkraften der
DONUM VITAE Beratungsstellen dokumentiert. Aufgrund wissenschaftlicher Krite-
rien konnte nur ein Teil dieser Daten ausgewertet werden. Jedoch zeigte sich, dass
diese Daten vergleichbar sind mit denen, welche wahrend der Modellprojektzeit er-
hoben wurden. Sie werden deshalb nicht ausfihrlich dargestellt, kbnnen aber im
Anhang nachgelesen werden. An dieser Stelle soll nur auf den Verlauf der Fallzah-
len hingewiesen werden. Er zeigt, dass die psychosozialen Beratungen bei PND
seit 2004, dem Jahr, als das Angebot psychosozialer Beratung an den DONUM
VITAE Beratungsstellen in Bayern systematisch aufgebaut wurde, deutlich zuge-
nommen haben und auch im Projektzeitraum weiterhin anstiegen.

6 In Abbildungen und Tabellen wird dieser Standort der Kiirze wegen als Haberlstrale bezeichnet. Diese Bezeichnung ist nach wie vor
in Gebrauch und riihrt von der friiheren Bezeichnung der Beratungsstelle ,Zentrum Héberlstrasse” her.
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Abb. 2: Anzahl der PND-Beratungskontakte DONUM VITAE 2004 bis 2009
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

* Fiir das Jahr 2009 wurden Daten aus 8 Monaten auf 12 Monate hochgerechnet.
Die Daten beziehen sich nur auf die Fallzahlen der DONUM VITAE Beratungsstellen.

1.1 Zeitraum und Beteiligte

Im Zeitraum von Juni 2008 bis August 2009 wurde im Rahmen der wissenschaft-
lichen Begleitforschung eine Falldokumentation zur Erfassung aller Beratungskon-
takte eingesetzt.

Bei DONUM VITAE in Bayern spezialisierte sich aus jeder Beratungsstelle mindes-
tens eine Beratungsfachkraft durch regelmafige Fort- und Weiterbildung auf die
psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik. Durch die grof3e Anzahl spezialisier-
ter Beratungsfachkrafte, konnte DONUM VITAE in ganz Bayern (mit Ausnahme von
MUunchen) eine qualifizierte psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik anbieten
und diese dokumentieren.

Aus der Beratungsstelle fur Nattrliche Geburt und Elternsein e. V. waren zwei Bera-
tungsfachkrafte an dem Modellprojekt beteiligt. Sie haben sich im Rahmen der
Fachstelle ,Beratung bei Pranataldiagnostik”, die bereits seit 1993 einen wichtigen
Bestandteil der Beratungsstelle fir Naturliche Geburt und Elternsein e. V. in Min-
chen bildet, auf die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik spezialisiert und
im Rahmen des Modellprojektes ihre Beratungsarbeit dokumentiert.

Durch die projektbezogene Kooperation zwischen den DONUM VITAE Beratungs-
stellen und der Beratungsstelle fir Naturliche Geburt und Elternsein e. V. wurde
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gewahrleistet, dass bayernweit sowohl im stadtischen als auch landlichen Raum
eine spezialisierte psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik angeboten und
dokumentiert werden konnte.

Die inhaltlichen Anliegen der Projektarbeit wurden von allen beteiligten Beratungs-
fachkraften geteilt. Trotzdem muss in der Analyse der Daten teilweise zwischen
den beteiligten Einrichtungen unterschieden werden. Die Einrichtungen von
DONUM VITAE und die Beratungsstelle flr Nattrliche Geburt und Elternsein e. V.
weichen sowohl hinsichtlich ihrer strukturellen Einbettung als auch ihrer organisato-
rischen Arbeitsformen stark voneinander ab.

Far die Nachvollziehbarkeit der Ergebnisse sind deshalb folgende Merkmale zu be-
ricksichtigen:

e Die ortliche Lage der Einrichtungen

Die Einrichtungen der beteiligten DONUM VITAE Beratungsstellen flr Schwan-
gerschaftsfragen verteilen sich bayernweit und sind sowohl im landlichen als
auch stadtischen Raum (mit Ausnahme von Munchen) vertreten. Dadurch wird
eine wohnortnahe Beratung ermdglicht. Jedoch bedeutet dies auch, dass sich
nur ein Teil der DONUM VITAE Einrichtungen in der Nahe von pranataldiagnosti-
schen Kliniken und Schwerpunktpraxen befindet.

Die Beratungsstelle fir Naturliche Geburt und Elternsein e. V. befindet sich in der
Landeshauptstadt MUnchen und ist mit &ffentlichen Verkehrsmitteln gut erreich-
bar. Die Fachstelle Beratung bei Pranataldiagnostik ist bereits seit 1993 wichtiger
Bestandteil des Angebotes der Beratungsstelle und eingebunden in ein grolRes
Netzwerk unterschiedlichster Beratungs- und Unterstlitzungsangebote flr Frauen
und Familien. In Minchen befinden sich zahlreiche pranataldiagnostische Fach-
zentren und Kliniken, mit denen die Fachstelle zum Teil bereits vernetzt ist.

e Strukturelle Unterschiede

+ Die DONUM VITAE Einrichtungen sind staatlich anerkannte Beratungsstellen
fUr Schwangerschaftsfragen und ihre Beratungsangebote sind flr alle Frauen,
Manner und Paare kostenfrei nutzbar.

Die Beratungsstelle fur Naturliche Geburt und Elternsein e. V. finanziert sich
zum grofdten Teil aus Eigenmitteln, wobei die Fachstelle Beratung bei Pranatal-
diagnostik zu einem grof3en Teil durch das Referat fiir Gesundheit und Umwelt
der Stadt Minchen gefordert wird. Fir die Inanspruchnahme von Beratungs-
angeboten wird in der Regel ein Kostenbeitrag erhoben.
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¢+ In den DONUM VITAE Beratungsstellen vereinbaren anfragende Personen
ihren Beratungstermin in der Regel telefonisch mit den Verwaltungsangestell-
ten. Dieser Erstkontakt mit der Beratungsstelle dient normalerweise aus-
schlielRlich einer Terminvereinbarung und wurde in der durchgefihrten Bera-
tungsdokumentation deshalb nicht erfasst.
In der Beratungsstelle flr Natlrliche Geburt und Elternsein e. V. treffen die Be-
troffenen hingegen fast immer bereits beim telefonischen Erstkontakt auf eine
spezialisierte Beratungsfachkraft. Wahrend dieses Erstkontaktes entsteht
dabei haufig schon ein erstes Beratungsgesprach, weshalb diese Kontakte in
die Beratungsdokumentation einflossen.

Die strukturell-organisatorischen Unterschiede spiegeln sich in einem Teil der Doku-
mentationsergebnisse wider und werden deshalb an den entsprechenden Stellen
kurz angesprochen.

1.2 Inanspruchnahme der Beratung

Unter den folgenden Aufzahlungspunkten wird beschrieben, wie viele Erst- und Fol-
geberatungen im Erhebungszeitraum in Anspruch genommen wurden, in welcher
Form diese stattfanden, durch wen sie vermittelt wurden und wer an den Gespra-
chen teilnahm. Diese Ergebnisse sind insbesondere fir die strukturelle Planung des
Beratungsangebotes von Bedeutung.

e Anzahl der erfassten Beratungskontakte

Insgesamt wurde im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitdokumentation
zwischen Juni 2008 und August 2009 eine Anzahl von 771 Beratungskontakten
mit 469 Frauen, Mannern und Paaren erfasst. 61 % aller Beratungskontakte
waren Erstberatungen und 39 % Folgeberatungen.

In den DONUM VITAE Beratungsstellen wurden in diesem Zeitraum insgesamt
365 Frauen, Manner und Paare mit 159 Folgeberatungen beraten.

In der Beratungsstelle flr Natlrliche Geburt und Elternsein e. V. Minchen wur-
den Beratungen mit 104 Frauen, Mannern und Paaren und 143 Folgeberatun-
gen erfasst.

Insgesamt erfolgte auf knapp 27 % aller Erstberatungen eine Folgeberatung. Dabei
fallt auf, dass an den Beratungsstellen von DONUM VITAE der Anteil der Folgebera-
tungen (30 %) deutlich geringer ausfallt als an der Beratungsstelle fir Natdrliche
Geburt und Elternsein e. V. (Haberlstral3e)(58 %).
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Abb. 3: Verhaltnis der Erst- und Folgeberatungen
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

An den Beratungsstellen von DONUM VITAE nahmen 15 % der Frauen und Man-
ner nach einer Erstberatung weitere Beratungskontakte in Anspruch. An der Bera-
tungsstelle flr Nattrliche Geburt und Elternsein e. V. schlossen sich hingegen bei
66 % der Frauen und Méanner nach der Erstberatung weitere Beratungskontakte
an. Dieser auffallend grofée Unterschied hinsichtlich der Inanspruchnahme von Fol-
geberatungen hangt vermutlich mit den strukturellen Unterschieden der Beratungs-
stellen in Bezug auf ihre Anmeldestruktur zusammen. An der Beratungsstelle fr
Naturliche Geburt und Elternsein e. V. entsteht haufig bereits aus dem telefoni-
schen Erstkontakt auch eine erste Beratung. Dies ist moglich, da dieser telefoni-
sche Erstkontakt in der Regel direkt mit den Beratungsfachkraften stattfindet (vgl.
auch die Ergebnisse zur Beratungsform). An den Beratungsstellen von DONUM
VITAE findet der Erstkontakt in der Regel mit den Verwaltungsfachkraften statt,
weshalb sich zu diesem Zeitpunkt noch keine Erstberatung entwickeln kann.

e Verhaltnis der Einzel- und Paarberatungen

Rund 68 % der Beratungen waren Einzel-, und rund 31 % Paarberatungen. Die-
ses Verhaltnis blieb sowohl in der Erst- als auch in der Folgeberatung relativ sta-
bil. 1 % aller Beratungen konnten aufgrund fehlender Angaben nicht zugeordnet
werden.



[Il. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

e Wer kommt zur Beratung?

Meist wurden die Beratungen von Frauen, und zu rund einem Drittel von Paaren
in Anspruch genommen. In 66 % der Beratungsgesprache kamen die Frauen
ohne ihren Partner, in 31 % zusammen mit ihrem Partner in die Beratung. In nur
knapp 2 % aller Beratungskontakte suchte ein Mann die Beratung ohne seine
Partnerin auf. Einmal nahm eine Freundin und einmal die Mutter der Betroffenen
eine Einzelberatung in Anspruch. In einigen Fallen (rund 3 %) wurden die Frauen
und Paare auch von anderen Personen in die Beratung begleitet. Dies waren z. B.
Freundinnen, Mutter, Schwiegermutter, die Schwagerin, eine Hebamme oder
eine Krankenschwester. In etwas Uber 4 % aller Beratungskontakte wurden Kin-
der zum Beratungsgesprach mitgebracht.

Abb. 4: Teilnehmer an der Beratung
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes
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e Dauer der Beratung

Die Beratungsgesprache dauerten im Schnitt rund 73 Minuten. Dabei gab es eine
breite Streuung der Gesprachsdauer: Das klrzeste Gesprach nahm 10 Minuten
und das langste Gesprach 210 Minuten Zeit in Anspruch.

Die Erstberatung an den DONUM VITAE Beratungsstellen nahm im Durchschnitt
knapp 83 Minuten in Anspruch, eine Folgeberatung war mit durchschnittlich 70
Minuten etwas kiirzer. Die Beratungsgesprache an der Beratungsstelle fir Natlr-
liche Geburt und Elternsein e. V. waren alle etwas kurzer und dauerten im Schnitt
rund 61 Minuten. Auffallend ist, dass die Gesprachsdauer der Erstberatung dort
mit 43 Minuten fast um die Halfte kirzer ist als jene Erstberatungsgesprache an
den DONUM VITAE Beratungsstellen. Die Folgeberatungen hingegen entspra-
chen mit durchschnittlich knapp 76 Minuten in etwa denen der anderen Bera-
tungsstellen. Es kann davon ausgegangen werden, dass auch diese Differenzen
im Zusammenhang mit den strukturellen Unterschieden der Beratungsstellen
stehen. So fand die Erstberatung an der Beratungsstelle fir Natirliche Geburt
und Elternsein e. V. haufig bereits im Kontext eines telefonischen Erstkontaktes
statt.

e Ort der Beratung

Insgesamt fanden 98 % aller persdnlichen Beratungen an den Beratungsstellen
statt. Nur selten fand eine Beratung an einer Klinik, medizinischen Praxis oder an
einem anderen Ort statt.

e Beratungsform

Hinsichtlich der Beratungsform zeigen sich deutliche Differenzen zwischen den
Beratungsstellen von DONUM VITAE und der Beratungsstelle flr Nattrliche Ge-
burt und Elternsein e. V. Auch diese Abweichungen sind auf die unterschied-
lichen Organisationsformen zurtickzufthren.

An den DONUM VITAE Beratungsstellen fanden 94 % der Erstberatungen als
face-to-face-Gesprache und nur rund 6 % als telefonische Beratungen statt. Fol-
geberatungen wurden in 82 % aller Kontakte als face-to-face-Beratungen durch-
gefuhrt und der Anteil telefonischer Beratungen stieg auf 18 %.

An der Beratungsstelle fir NatUrliche Geburt und Elternsein e. V. fanden nur 23 %
der Erstberatungen als face-to-face-Gesprache statt und fast 77 % wurden tele-
fonisch durchgeflhrt. Allerdings fanden die Folgeberatungen mit 71 % zum grof3-
ten Teil als face-to-face-Gesprache statt und der Anteil telefonischer Beratungen
sank auf knapp 29 %.
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Abb. 5: Form der Beratung
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

e Vermittlung der Beratung

Das Angebot der psychosozialen Beratung bei Pranataldiagnostik ist in der brei-
ten Offentlichkeit noch nicht sehr bekannt. Deshalb war es ein wichtiges Anlie-
gen zu erfahren, von wem die Frauen und Manner auf das Angebot hingewiesen
wurden bzw. wie sie von diesem Angebot erfahren haben.

Die Halfte der Frauen, Manner und Paare wurden von einer Fachkraft aus dem
Medizinbereich auf die Beratungsstelle aufmerksam gemacht. Allerdings zeigt
sich, dass die Betroffenen vor allem dann von einer Arztin bzw. einem Arzt auf
das Beratungsangebot hingewiesen wurden, wenn es sich um eine Beratung
handelte, die als Schwangerschaftskonfliktberatung nach 8219 STGB i.V. mit

88 5 und 6 SchKG angemeldet wurde. Einem Viertel der Beratenen war die Bera-
tungsstelle bereits bekannt und es hat dort von dem Angebot erfahren. Zu je 6 %
wurden die Frauen und Paare von Freunden bzw. Freundinnen und Hebammen
auf das Angebot der Beratungsstelle hingewiesen. Uber Informationsblatter und
Auskinfte im Internet haben jeweils 5 % der Betroffenen, von anderen Bera-
tungsstellen nur 2 % von dem Angebot erfahren.
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Abb. 6: Vermittlung der Beratungsstelle
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

1.3 Soziodemographischer Hintergrund der Beratenen

Im Folgenden werden soziodemographische Rahmendaten zum Alter, der Nationa-
litat, dem Bildungsabschluss, dem Familienstand und der finanziellen Situation der
beratenen Frauen und Manner sowie Einschatzungen in Bezug auf die Bedeutung

religidser, moralischer und ethischer Aspekte dargestellt. Diese Ergebnisse helfen

aufzuzeigen, in welchen Bereichen die Niedrigschwelligkeit und Bedarfsgerechtig-
keit des Beratungsangebotes noch verbessert werden kann.

e Alter

Das Alter der beratenen Frauen streut zwischen 17 und 45 Jahren, wobei mit 49 %
fast die Halfte aller beratenen Frauen 35 Jahre oder alter war. Bei den Mannern
streut das Alter breit zwischen 19 und 63 Jahren und 59 % der Partner sind 35
Jahre oder alter.
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e Nationalitat

85 % aller Beratenen waren deutscher, knapp 12 % anderer Nationalitat, wobei
insgesamt 28 verschiedene Nationalitaten vertreten sind. Frauen und Manner
tlrkischer Nationalitat bildeten dabei die grof3te Gruppe nicht deutscher Nationa-
litat. Bei knapp 3 % aller Beratenen war die Nationalitat nicht bekannt.

Bildungsabschluss

Insgesamt konnte von 46 % der beratenen Frauen und 24 % ihrer Partner der Bil-
dungsstand genau erfasst, von den Ubrigen nur eingeschatzt werden. Die von
den Beratungsfachkraften erfassten und geschatzten Angaben weichen aller-
dings kaum voneinander ab, so dass davon ausgegangen werden kann, dass
auch die geschatzten Daten dem tatsachlichen Gesamtbild entsprechen. Zum
Zeitpunkt der Erstberatung gingen 2 % der Frauen noch zur Schule und rund 5 %
hatten keinen Schulabschluss. Einen Hauptschulabschluss hatten 22 %, Real-
schulabschluss und Abitur je 35 %. Von den Partnern weifs man, dass 48 % das
Abitur und rund 23 % die mittlere Reife, 22 % einen Hauptschulabschluss und
rund 3 % keinen Schulabschluss hatten. Zusammenfassend zeigt sich, dass 70 %
der beratenen Frauen einen hohen oder eher hohen Bildungsabschluss und 29 %
einen eher niedrigen oder noch gar keinen Bildungsabschluss haben. Bei ihren
Partnern verhalt es sich ahnlich. 71 % der Manner haben einen hohen oder eher
hohen Bildungsabschluss und rund 25 % einen eher niedrigen oder keinen Bil-
dungsabschluss.

Familienstand

Mit 66 % ist der grofRte Anteil der Frauen verheiratet. 4 % sind geschieden und
24 % ledig. Von rund 5 % der Frauen war der Familienstand nicht bekannt.

Finanzielle Situation

Knapp 47 % der Beratenen waren nach Einschatzungen der Beratungsfachkrafte
eher einkommensstark (39 %) oder deutlich einkommensstark (8 %). Allerdings
wurde mit rund 40 % der Betroffenen auch ein relativ grof3er Anteil als deutlich
einkommensschwach (15 %) bzw. eher einkommensschwach (25 %) einge-
schatzt. Bei insgesamt 13 % der Beratungsfalle konnte keine Einschatzung zur
finanziellen Situation erfolgen.

Einfluss religioser, moralischer und ethischer Aspekte

Nach Einschatzung der Beratungsfachkrafte spielen fir fast 52 % der Betroffe-
nen religiose, moralische oder ethische Aspekte eine bedeutende Rolle hinsicht-
lich ihrer Uberlegungen im Umgang mit den Anforderungen der PND. Fiir 26 %
der Beratenen scheinen diese Aspekte eher weniger Bedeutung zu haben und
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fir knapp 5 % der Frauen und Paare scheinen sie im Kontext der PND vollig un-
bedeutend zu sein. Bei rund 18 % der beratenen Personen konnte der Einfluss
dieser Aspekte allerdings nicht eingeschatzt werden.

1.4 Schwangerschaftserfahrungen

Das Erleben einer Schwangerschaft findet im Kontext friherer und aktueller Erfah-
rungen sowie zukunftsbezogener Angste und Sorgen, Wiinsche und Hoffnungen
statt. Die Inhalte, welche in einem Beratungsgesprach zum Thema werden, sind
haufig von diesen Erfahrungen und Vorstellungen gepragt.

e Frihere Schwangerschaften

Rund 68 % aller betroffenen Frauen hatten bereits mindestens eine frihere
Schwangerschaft. Bei diesen Frauen ist von rund 32 % bekannt, dass sie bereits
eine oder auch mehrere Fehl- oder Totgeburten (im Einzelfall bis zu sechs Fehlge-
burten) erlebt haben. Dabei handelt es sich sowohl um Fehlgeburten in den er-
sten zwolf Wochen einer Schwangerschaft als auch um Totgeburten im spaten
Schwangerschaftsverlauf.

Beratungsstellen von DONUM VITAE: 70 % der beratenen Frauen hatten be-
reits vorhergehende Schwangerschaften. 30 % dieser Frauen haben bereits
eine oder auch mehrere Fehl- oder Totgeburten erlebt.

Beratungsstelle fir Natirliche Geburt und Elternsein e. V.: 61 % der Frauen hat-
ten bereits friihere Schwangerschaften. 42 % dieser Frauen haben bereits eine
oder auch mehrere Fehl- oder Totgeburten erlebt.

15 % der Frauen mit friiheren Schwangerschaften erzahlten im Verlauf der Bera-
tung, dass sie schon einmal eine Schwangerschaft abgebrochen haben. Von
etwas Uber der Halfte dieser Frauen ist bekannt, dass der Schwangerschaftsab-
bruch nach der 12. Schwangerschaftswoche durchgefihrt wurde. Daraus kann
aufgrund unserer Gesetzeslage geschlossen werden, dass diese spaten
Schwangerschaftsabbriiche im Kontext einer medizinischen Indikation durchge-
fahrt wurden.

e Aktuelle Situation

Zum Zeitpunkt der Erstberatung waren 83 % der betroffenen Frauen schwanger.
17 % der Frauen waren zu diesem Zeitpunkt noch nicht oder nicht mehr
schwanger.
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Abb. 7: Anteil schwangerer und nicht schwangerer Frauen
zum Zeitpunkt der Erstberatung
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

Ein grofRer Teil der schwangeren Frauen (43 %) kam zwischen der 7. und 12.
Schwangerschaftswoche in die Beratung.

Bei knapp 5 % der schwangeren Frauen handelte es sich um eine Schwanger-
schaft nach erfolgreicher reproduktionsmedizinischer Behandlung. In diesen Fallen
darf davon ausgegangen werden, dass es sich um \Wunschschwangerschaften han-
delte.

Die Beurteilung des Kinderwunsches und der Erwinschtheit der aktuellen Schwan-
gerschaft ist insgesamt entlang der erhobenen Daten jedoch schwierig und nicht
gesichert mdglich. Denn aus den vorhandenen Daten geht nicht hervor, ob das Ver-
halten der Frauen und Paare bereits im Zusammenhang mit einer Auseinanderset-
zung im Kontext der PND steht oder bereits zu Beginn der Schwangerschaft in die-
ser Form bestand. Zum Erhebungszeitpunkt fallt auf, dass die Reaktionen der
Frauen und Paare auf die aktuelle Schwangerschaft sehr unterschiedlich ausfallen:
Von 56 % der Frauen und 50 % der Partner ist bekannt, dass sie positiv auf die
Schwangerschaft reagiert haben. Allerdings zeigten nach Einschatzung der Bera-
tungsfachkrafte knapp 37 % der Frauen und 35 % ihrer Partner keine positive Reak-
tion auf die Schwangerschaft. Bei 46 % aller beratenen Frauen und Paare bestand
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aktuell ein Kinderwunsch, 20 % erlebten ihre Situation hinsichtlich eines Kinder-
wunsches eher ambivalent und bei rund 24 % bestand kein aktueller Kinder-
wunsch. Von knapp 10 % der Betroffenen ist gar nicht bekannt, ob ein Kinder-
wunsch bestand.

1.5 Zeitpunkt der Erstberatung

Da die Inanspruchnahme psychosozialer Beratung im Kontext von PND bisher noch
in keinem routinierten Zusammenhang steht, stellt sich die Frage, zu welchem Zeit-
punkt im Schwangerschaftsverlauf Frauen, Manner und Paare das Beratungsange-
bot bei Pranataldiagnostik nutzen.

Die Datenanalyse der Falldokumentation zeigt, dass in diesem Projekt die Beratung
relativ frih im Verlauf der Schwangerschaft in Anspruch genommen wurde. Ein gro-
Rer Teil der Frauen (43 %) kam zwischen der 7. und 12. Schwangerschaftswoche
(SSW) in die Beratung. Dies hangt sicherlich auch damit zusammen, dass rund 40 %
der dokumentierten Beratungsgesprache im Kontext eines zunachst als Schwan-
gerschaftskonfliktberatung angemeldeten Gespraches stattfanden’ (vgl. 1.6 Kon-
text der Beratung).

So erklart sich auch der mit 48 % hohe Anteil an Frauen und Paaren, die eine Erst-
beratung bereits vor der Durchflhrung vertiefender Pranataldiagnostik in Anspruch
nahmen.

Beirund 47 % der Frauen und Paare haben zum Zeitpunkt der Erstberatung préana-
taldiagnostische Untersuchungen bereits stattgefunden. Bei 65 % dieser Schwan-
geren lag zum Zeitpunkt der Erstberatung bereits ein auffalliger Befund vor; bei 30 %
war der Befund unauffallig und rund 5 % der Frauen und Paare warteten noch auf

das Untersuchungsergebnis.

Von 26 % der schwangeren Frauen ist bekannt, dass wahrend ihrer aktuellen
Schwangerschaft Komplikationen auftraten, wie z. B. Blutungen, auffallige Blut-
werte, gesundheitliche Beeintrachtigungen der Schwangeren oder pranataldiagnos-
tische Auffalligkeiten des Kindes. Von diesen Schwangeren haben 64 % bereits vor
der Erstberatung pranataldiagnostische Untersuchung durchflihren lassen.

7 Dieses Merkmal wurde nur bei den Beratungen an den DONUM VITAE Beratungsstellen erfasst.
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Abb. 8: Zeitpunkt der Erstberatung im Zusammenhang mit pranatal-
diagnostischen Untersuchungen (bezogen auf alle schwange-
ren Frauen in der Erstberatung n=385)
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

Auffallend ist im Vergleich zu den Daten anderer Projekte® der relativ hohe Anteil
psychosozialer Beratungen vor Inanspruchnahme von PND. Da die friihzeitige Bera-
tung bei PND eine wichtige Zielsetzung der Projektarbeit ist, wird im Folgenden be-
richtet, auf welche gesetzlichen Grundlagen sich die durchgefihrten Beratungen
beziehen und in welchem zeitlichen und inhaltlichen Kontext diese hinsichtlich der
Préanataldiagnostik stehen.

1.6 Kontext der Beratung

Folgende Daten zu den gesetzlichen Grundlagen der Beratungsgesprache konnten
in diesem Projekt nur an den staatlich anerkannten Beratungsstellen von DONUM
VITAE erhoben werden. Die staatlich anerkannten Beratungsstellen flir Schwanger-
schaftsfragen sind neben einer allgemeinen Beratung zu allen eine Schwangerschaft
unmittelbar oder mittelbar bertihrenden Fragen [82 (1) SchKG] und (seit Januar 2010)

8 Vgl. z. B. Mayer-Lewis (2010b): Modellprojekt , Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik in Mittelfranken”, ,,Beratung bei Pra-
nataldiagnostik — Ein Modellprojekt in Baden-Wiirttemberg”: Ergebnisprasentation am 25.01.2010 in Stuttgart
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der Aufklarung und Beratung in besonderen Fallen (82a SchKG) auch fir die Bera-
tung im Schwangerschaftskonflikt nach §219 STGB i. V. m. 885 und 6 SchKG zu-
standig. In der Dokumentation der DONUM VITAE Beratungsstellen konnte deshalb
nach den gesetzlichen Grundlagen der durchgefiihrten Beratungen unterschieden
werden.

Die Beratungsdokumentation zeigt, dass 60 % der erfassten Erstberatungen im
Kontext einer Schwangerschaftsberatung nach 82 SchKG und rund 40 % der Erst-
beratungen im Zusammenhang mit §219 STGB i.V. mit den 885 und 6 SchKG statt-
fanden.

Abb. 9: Bezug zu den gesetzlichen Grundlagen

Gesetzliche Grundlage der Erstheratung
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§219 STGB in Verbindung
mit §85 und 6 SchKG

Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

Im Zusammenhang mit dem relativ grofden Anteil an Erstberatungen, die nach 8219
STGBi.V. §85 und 6 SchKG stattfanden, stellt sich die Frage, inwiefern diese Bera-
tungen mit den Themen der Pranataldiagnostik verknUpft sind. Deshalb sollen diese
Erstberatungen (n = 135) im Folgenden genauer betrachtet werden. Zum einen
wird untersucht, welchen zeitlichen Bezug die Beratungen zur Préanataldiagnostik
haben (z. B. , Fand die Beratung vor, wahrend oder nach PND statt?”), zum ande-
ren, welche Gewichtung das Thema PND in der Beratung hatte.
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Bei 51 % dieser Beratungen gab es keinen konkreten zeitlichen Bezug hinsicht-
lich der Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik, d. h. dass weder bereits durch-
gefuhrte noch eventuell geplante pranataldiagnostische Untersuchungen inhalt-
lich im Kontext der Beratung standen.

17 % der Beratungen fanden vor einer geplanten Inanspruchnahme von PND und
rund 6 % wahrend PND statt.

In 20 % der Falle fand eine solche Erstberatung nach der Durchfiihrung einer
PND und dabei am haufigsten nach dem Erhalt eines auffalligen Befundes statt.

In rund 6 % der Falle ging dem Beratungsgesprach ein Schwangerschaftsab-
bruch oder eine Fehl- bzw. Totgeburt voraus.

Knapp 1 % der Beratungsgesprache erfolgte nach der Geburt eines gesundheit-
lich stark beeintrachtigten bzw. behinderten Kindes.

In 7 Fallen fehlen die Angaben zum zeitlichen Bezug.

Abb. 10: Zeitlicher Kontext der Erstberatungen nach §219 STGB
i. V. 8856 SchKG
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes
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Obwohl in der Halfte der Falle kein zeitlicher Bezug zur PND hergestellt wurde (d. h.,
es stand weder eine bereits durchgeflhrte noch eine geplante pranataldiagnosti-
sche Untersuchung zur Diskussion), zeigt sich bei der inhaltlichen Betrachtung,
dass konkrete Themen der Pranataldiagnostik die Gesprachsinhalte mit folgender
Gewichtung bestimmten:

® |n 85 % der Erstberatungen, die zunachst nach 8219 STGB i.V. 885 und 6 SchKG
stattfanden, stellten Themen der Pranataldiagnostik wichtige Haupt- oder Neben-
inhalte der Gesprache dar.

® In 43 % dieser Beratungen waren Themen der Pranataldiagnostik ein Haupt-
thema oder wurden im Verlauf des Gespraches zu einem Hauptthema.

e In 42 % dieser Gesprache waren Inhalte, die sich auf die Pranataldiagnostik
bezogen, wichtige Nebenthemen.

Im Vergleich hierzu zeigt die folgende Tabelle die Gewichtung des Themas PND,
entsprechend der zugeordneten gesetzlichen Grundlage, unter welcher die Erstbe-
ratung stattfand:

Tab. 1: Gewichtung des Themas PND in den Beratungsgesprachen

Erstberatungsgespréch alle Beratungen Beratungen nach Beratungen
an den DONUM VITAE §219 STGBi.V. nach 82 SchKG
Beratungsstellen 885 und 6 SchKG
PND war das Hauptthema 35% 31 % 38 %

0, 0, 0,
PND wurde wéhrend des } 4% } 3% } 4%
Beratungsgespréches zum 9% 12% 7%
Hauptthema
PND war ein wichtiges 42 % 42 % 42 %
Nebenthema
PND wurde nur kurz 9% 13 % 7%
thematisiert
PND war kein Thema 5% 1,5 % 7%

Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes
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Wurden Themen der PND in den Erstgesprachen thematisiert, dann wurden diese
in 77 % aller Erstberatungen von der Frau bzw. dem Paar selbst und in 23 % von
den Beratungsfachkraften angesprochen. Betrachtet man nur die Beratungen nach
8219 STGBi.V. §85 und 6 SchKG ergibt sich ein dhnliches Bild, wobei das Thema
PND mit 30 % etwas haufiger von den Beratungsfachkraften angesprochen wurde.

Wie die oben dargestellte Tabelle zeigt, werden konkrete Aspekte der Pranataldiag-
nostik in einem Erstgesprach oft auch nurin Form eines Nebenthemas angespro-
chen. Teilweise werden diese auch gar nicht oder nur kurz thematisiert. Weshalb
diese Beratungen trotzdem als PND-Beratungen dokumentiert wurden, zeigen die
Ergebnisse der Datenanalyse.

Die Gesprache wurden inhaltlich von folgenden Themen bestimmt:

e Umgang mit Belastungen in der Familie aufgrund von Krankheit oder
Behinderung eines Elternteiles oder des Kindes

e \erarbeitung einer Fehl- oder Totgeburt

e personliche Probleme oder Beziehungskonflikte im Zusammenhang mit friiheren
Fehlgeburten, Totgeburten oder Schwangerschaftsabbrichen

e Entwicklungsauffalligkeiten des Kindes nach der Geburt

e Angst vor Behinderung des Kindes aufgrund teratogener Einflisse (Medikamente,
Alkohol, Drogen, Rontgenstrahlung)

Diese Inhalte wurden von den Beratungsfachkraften zwar nicht als typische PND-
Themen bewertet, aber dennoch als dem Themenkomplex der Pranataldiagnostik
angehorig wahrgenommen und dementsprechend als PND-Beratung dokumentiert.

Die Daten zeigen, dass neben den klassischen PND-Beratungen, in welchen ganz
konkrete Fragestellungen hinsichtlich der Inanspruchnahme von PND oder Erfah-
rungen mit dieser im Mittelpunkt der Gesprache stehen, haufig auch Schwanger-
schaftskonfliktberatung nach §219 STGB i.V. mit §5§5,6 SchKG Aspekte beinhalten,
die dem Themenkomplex der Pranataldiagnostik zugeordnet werden kénnen. Sie
stehen zwar haufig in keinem direkten zeitlichen Kontext hinsichtlich der Inan-
spruchnahme von PND, sind inhaltlich aber meist von Themen rund um die Préna-
taldiagnostik bestimmt.

Die breite Spannweite von Themen, die in den Beratungsgesprachen von Bedeu-
tung waren, wird im folgenden Punkt dargestellt.
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1.7 Zentrale Inhalte der Beratungsgesprache

Um mehr Uber die inhaltlichen Themen der Beratung zu erfahren, wurde einerseits
untersucht, welche Erwartungen die Frauen, Manner und Paare in die Beratungs-
situation hineinbringen, andererseits beobachtet, welche Themen im Verlauf der
Gesprache zu zentralen Inhalten wurden.

Alle beteiligten Beratungsfachkrafte dokumentierten, dass zu Beginn einer Bera-
tung folgende Erwartungen der Frauen, Manner und Paare an sie herangetragen
wurden (Mehrfachnennungen waren maoglich):

e 43 % der Frauen, Manner und Paare erwarteten von der psychosozialen Bera-
tung eine Unterstltzung bei der Entscheidung fir oder gegen einen Schwanger-
schaftsabbruch, insbesondere nach einem auffalligen pranataldiagnostischen
Befund.

e 42 % der Frauen, Manner und Paare wlinschten sich eine Unterstitzung und
Beratung bei persdénlichen Problemen.

e Knapp 40 % fragten Informationen zu den Methoden und Verfahren der PND an,
insbesondere im Zusammenhang mit dem Fir und Wider der Inanspruchnahme
(weiterer) PND.

e 35 % der Befragten erwarteten eine Beratung zu rechtlichen Fragen und finan-
ziellen Hilfen.

e Rund 34 % der Befragten erhofften sich eine unterstlitzende Beratung bei der
Entscheidung fir oder gegen die Anwendung von (weiterer) PND.

e 27 % der Betroffenen suchten nach allgemeinen Informationen zum Thema
Behinderung.

® 26 % der Frauen, Manner und Paare erhofften sich eine Unterstitzung im Trauer-
prozess nach einem Schwangerschaftsabbruch, einer Fehl- oder Totgeburt.

e 17 % der Frauen, Manner und Paare suchten die Beratung auf, um tber die Ent-
wicklung einer Lebensperspektive mit einem behinderten Kind zu reflektieren.

® 16 % erwarteten Unterstltzung und Beratung zu anderen Themen. Dabei bilde-
ten vor allem gesundheitliche Fragen, Fragen zum Kinderwunsch und der Um-
gang mit Schuldgeftihlen zentrale Inhalte.
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Abb. 11: Erwartungen der Frauen und Paare zu Beginn einer Beratung
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

63 % der Frauen und Paare, welche zum Zeitpunkt der Erstberatung nicht schwan-
ger waren, erwarteten eine Unterstltzung im Trauerprozess nach einem Schwan-
gerschaftsabbruch oder nach einer Fehl- bzw. Totgeburt. Fir andere nicht-schwan-
gere Frauen und Paare standen vor allem Fragen im Zusammenhang mit einem
(weiteren) Kinderwunsch im Mittelpunkt der Beratung. Aber auch Informationen
zum Thema Behinderung und zu finanziellen Hilfen sowie die Unterstltzung in der
Entwicklung von Zukunftsperspektiven und die Bewaltigung des Alltages nach der
Geburt eines behinderten oder kranken Kindes waren wichtige Themen. 27 % die-
ser Frauen haben nach der Erstberatung mindestens eine Folgeberatung in An-
spruch genommen.
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Betrachtet man nun im Vergleich zu den Erwartungen der Betroffenen die Be-
schreibungen zum Gesprachsverlauf, fallt auf, dass die Beratungen inhaltlich vor
allem durch folgende Themen gepragt waren:

e Sorgen und Verunsicherung

Besonders haufig kamen in den Gesprachen Angste und Verunsicherungen zum
Ausdruck. Diese bezogen sich auf unterschiedlichste Bereiche, wie zum Beispiel
auf eine diagnostizierte Behinderung des ungeborenen Kindes, auf den Umgang
mit dem Kind, auf eigene gesundheitliche Belastungen und die Sicherstellung
einer langfristigen Versorgung des Kindes, auf Sorgen hinsichtlich der finanziellen
und beruflichen Situation sowie auf Zukunftsvorstellungen und Gedanken an wei-
tere Schwangerschaften. Oft beschrieben die Frauen, Manner und Paare Geflhle
der Uberforderung, durch welche sie ihre eigene Handlungsféahigkeit stark einge-
schrankt erlebten.

¢ Informationen Uber Pranataldiagnostik

Neben dem Ausdruck von Angsten und Verunsicherungen stellten auch informa-
tive Anfragen einen wichtigen Anteil der Gesprachsinhalte dar. Dabei handelte es
sich vor allem um Fragen zum Angebot der Préanataldiagnostik, dem Sinn und
Zweck pranataldiagnostischer Untersuchungen, der Bedeutung des Alters der
schwangeren Frau im Kontext pranataldiagnostischer Angebote und der Aussa-
gekraft der Befunde.

e Entscheidungsherausforderungen

Zentrale Gesprachsanliegen waren insbesondere auch der Umgang mit Entschei-
dungsherausforderungen und den darauf bezogenen ambivalenten Geflthlen.
Teilweise bezogen sich diese auf die Frage, ob die Inanspruchnahme pranatal-
diagnostischer Untersuchungen tberhaupt mit den eigenen Wiinschen und Vor-
stellungen hinsichtlich der medizinischen Betreuung und Versorgung wahrend
der Schwangerschaft vereinbar sind. In manchen Gesprachen Uberlegten die
Frauen und Paare, ob sie nach der Durchfliihrung einer Pranataldiagnostik eine
weitere Malinahme zur Absicherung des Befundes in Anspruch nehmen sollen.
Besonders haufig wurden ambivalente Geflihle thematisiert, wenn es sich in den
Gesprachen um eine Entscheidungsfrage hinsichtlich der Fortsetzung bzw. des
Abbruchs der Schwangerschaft handelte.

e Umgang mit Trauer

In vielen Gesprachen kam emotionaler Schmerz und das Traurig-Sein der Frauen,
Manner und Paare zum Ausdruck. Zum einen handelte es sich dabei um Frauen
und Paare, die sich bereits flr einen Abbruch der Schwangerschaft entschieden
hatten, zum anderen um Frauen und Paare, die ihr Kind durch einer Fehl- oder
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Totgeburt verloren haben. Zentrale Themen waren in solchen Gesprachen die
Maéglichkeiten der personlichen Gestaltung des Abschiedes vom Kind, der Um-
gang mit der eigenen Trauer und der des Partners sowie der Umgang mit dem
Ausbleiben der erwarteten Elternrolle. Aber auch nach der Geburt eines behin-
derten Kindes wurden Geflhle der Trauer und der Abschied vom ,, gesunden
Kind"” zu wichtigen Gesprachsinhalten.

e Belastungen in der familialen Situation

Immer wieder wurden auch Belastungen der familialen Situation thematisiert.
Dazu zahlt zum Beispiel die Sorge der Eltern, dass ihnen nach der Geburt eines
behinderten Kindes nicht mehr ausreichend Zeit zur Verfligung steht, um auch
die Geschwisterkinder weiterhin gut versorgen zu kénnen. In eben diesem Kon-
text wurden auch Beflrchtungen hinsichtlich der finanziellen Zukunft der Familie
und der beruflichen Situation zum Thema. Oft standen die angesprochenen Be-
lastungen in keinem direkten Zusammenhang mit den Themen der Pranataldiag-
nostik, wurden aber im Rahmen der Auseinandersetzung mit Préanataldiagnostik
aktiviert bzw. an die Oberflache gebracht. Dazu gehoren vor allem Belastungen in
der Paarbeziehung und Sorgen hinsichtlich der persdnlichen und familialen Zu-
kunftsperspektiven.

Die Dokumentation zeigt, dass die Beratungsfachkrafte diesen Themen mit profes-
sioneller Kompetenz begegneten. Das psychosoziale Beratungsangebot nimmt die
individuellen BedUrfnisse wahr und bietet Raum, Zeit und fachliche Unterstitzung
bei der Verarbeitung schwieriger Erfahrungen und hilft auf dem Weg, individuelle
Losungen fUr die Bewaltigung von Problemen zu finden. Kategorisiert man die offe-
nen Angaben der Beratungsfachkrafte zu den wichtigsten professionellen Aspek-
ten der einzelnen Beratungen, dann kommt man zu folgendem Ergebnis:

Als besonders wichtigen Aspekt der Beratung nennen die Fachkrafte am haufig-
sten die empathische Zuwendung. Diese konzentriert sich vor allem auf den Auf-
bau einer vertrauensvollen Beziehung, die persdnliche Zuwendung und verstehen-
des Zuhoren. Weitere wichtige Funktionen der Beratung sind das Erarbeiten
konkreter Hilfen, die Vermittlung weiterer Unterstlitzungsangebote, die Bereithal-
tung oder Beschaffung von relevanten Informationen und Hilfen im Umgang mit
Trauer und Verlust. In allen Beratungen standen die individuelle Situation und das
personliche Erleben der Betroffenen sowie die Verbalisierung des Erlebten im
Vordergrund.
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Abb. 12: Wichtigste Aspekte der Beratung aus Sicht der
Beratungsfachkrafte
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

1.8 Entwicklung der emotionalen Befindlichkeit

Um feststellen zu kdnnen, ob sich die persdnliche Situation der beratenen Frauen,
Manner und Paare im Verlauf des Beratungsprozesses verandert hat, wurden bei
allen Frauen und Paaren, die mindestens eine Folgeberatung in Anspruch genom-
men hatten, zu verschiedenen Beratungszeitpunkten Tendenzen ihrer emotionalen
Befindlichkeit und Handlungsintegritat erfasst.

Die Beratungsfachkrafte schatzten die emotionale Befindlichkeit der Betroffenen
zum Zeitpunkt der Erstberatung folgendermal3en ein:
e 26 % der betroffenen Frauen wirkten eher emotional stabil,

e 32 % wirkten emotional ambivalent und

e knapp 40 % machten einen emotional instabilen Eindruck.

Betrachtet man die Entwicklung der emotionalen Stabilitat von all jenen Frauen,
Manner und Paaren, die auch an einer Folgeberatung teilgenommen haben?®, zeigt
sich eine Verbesserung der emotionalen Befindlichkeiten. Die Anzahl der Frauen
und Paare, die einen emotional stabilen Eindruck machten, nimmt stark zu und
gleichzeitig ging der Anteil der Frauen und Paare, welche emotional eher instabil
wirkten, zurlck.

9 Knapp 80 % dieser Frauen und Paare hatten ein bis zwei Folgeberatungen.
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Abb. 13: Entwicklung der emotionalen Stabilitat zwischen Erst- und
Folgeberatungen
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

Auch hinsichtlich der Handlungssituation zeigt sich im Vergleich zwischen den Erst-
und Folgeberatungen eine deutlich positive Entwicklung. Erlebten die Beratungs-
fachkrafte zum Zeitpunkt der Erstberatung nur 13 % ihrer Klientel als Personen mit
klaren Zielvorstellungen im Kontext der PND, stieg dieser Anteil in den Folgebera-
tungen auf etwas Uber 33 % an. Rund 37 % befanden sich zum Zeitpunkt der Erst-
beratung in einem schweren Entscheidungskonflikt, zum Zeitpunkt der Folgebera-
tungen nahm dieser Anteil deutlich ab.
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Abb. 14: Entwicklung der Sicherheit in den Zielvorstellungen und der
Handlungssituation
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Quelle: Beratungsdokumentation des Modellprojektes

Des Weiteren zeigten sich im Verlauf der Beratungen auch Veranderungen hinsicht-
lich der Mutter-Kind-Beziehung. Zum Zeitpunkt der Erstberatung hatten laut Ein-
schatzung der Beratungsfachkrafte 65 % der Frauen eine eher annehmende Hal-
tung zu ihrem ungeborenen Kind. Im Verlauf der Folgeberatung stieg dieser Anteil
auf 76 % an. 18 % der Frauen verhielten sich zum Zeitpunkt der Erstberatung
gegenuber dem Ungeborenen eher ablehnend, zum Zeitpunkt der Folgeberatungen
sank dieser Anteil auf knapp 10 %™.

Die positiven Veranderungen, welche sich zwischen den Erst- und Folgeberatungen
hinsichtlich der emotionalen Situation, den Zielvorstellungen und der Handlungssi-
tuation sowie der Mutter-Kind-Beziehung zeigen, kénnen als Indikatoren fir eine
positive Wirkung der Beratung verstanden werden. Darliber hinaus weisen auch
die Betroffenenrlckmeldungen deutlich auf einen positiven Effekt der Beratung
hin.

10 Von 17 % der Frauen bei der Erstheratung und 14 % bei der Folgeberatung konnten die Beratungsfachkréfte die Haltung gegeniiber
dem ungeborenen Kind nicht einschétzen.
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2. Einblick in die Betroffenenperspektive

Um den Beratungsbedarf sowie wichtige Aspekte der Beratungssituation bei Préa-
nataldiagnostik erfassen und Anderungsbedarfe erkennen zu kénnen, ist die Einbe-
ziehung von betroffenen Frauen, Mannern und Paaren unerlasslich. In diesem Mo-
dellprojekt geschah dies zum einen Uber die schriftlichen Rlickmeldebdgen, die den
Betroffenen nach Abschluss des Beratungsprozesses mitgegeben wurden, und
zum anderen Uber eine qualitative Erhebung. Im Folgenden werden zuerst die Er-
gebnisse der schriftlichen Rickmeldebodgen dargestellt, im Anschluss daran ergan-
zend die Ergebnisse der qualitativen Erhebung (Gesprachsanalyse) vorgestellt.

2.1 Beratungsrickmeldungen

Insgesamt konnten 73 RlUckmeldungen ausgewertet werden. 18 Dokumentations-
bdgen wurden von beiden Partnern nach einer Paarberatung ausgefullt, 37 weitere
jeweils nur von den beratenen Frauen. Die Rickmeldungen beziehen sich insge-
samt auf 55 Beratungsfalle und die Ricklaufquote bezogen auf alle Falle betragt
knapp 12 %'". Da die Bitte um Riuckmeldung zu einem Zeitpunkt stattfand, zu wel-
chem sich die Frauen und Paare in einer dufderst schwierigen Lebenssituation be-
fanden, und nicht alle Frauen und Paare um Rickmeldung gebeten werden konn-
ten, ist die Ricklaufquote von 12 % als relativ gut zu bewerten.

15 % aller RUckmeldungen beziehen sich auf die Beratungserfahrungen der Betrof-
fenen an der Beratungsstelle fir natUrliche Geburt und Elternsein e. V. Minchen,
85 % auf die Beratungen an den DONUM VITAE Beratungsstellen in Bayern.

2.1.1 Zufriedenheit

Insgesamt betrachtet fallen die Rickmeldungen sehr positiv aus. Knapp 99 % der
Frauen und Méanner fUhlten sich in der Beratung sehr gut oder gut verstanden. Nur
in einem Fall fihlte sich eine Frau eher nicht so gut von der Beratungsfachkraft ver-
standen. Rund 96 % der Befragten gaben an, dass sie alle ihre Anliegen in der Be-
ratung zur Sprache bringen konnten. 95 % der Frauen und Manner empfanden die
Beratung als hilfreich, wobei rund 66 % diese sogar als sehr hilfreich empfanden.

Die Beratungsstelle war flr alle Befragten zeitlich gesehen sofort oder relativ schnell
erreichbar. Die ortliche Erreichbarkeit beurteilten 92 % der Frauen und Manner als
gut. Allerdings gaben rund 8 % der Befragten an, dass sie mit der ortlichen Erreich-
barkeit der Beratungsstelle nicht zufrieden waren, weshalb dieser Aspekt in Zukunft
zur Verbesserung der Niedrigschwelligkeit des Angebotes genauer untersucht wer-
den sollte.

11 Dabei muss beriicksichtigt werden, dass die Frauen und Paare immer nur dann um eine Riickmeldung gebeten wurden, wenn diese
Aufforderung den Beratungsprozess nicht storte. Es ist nicht bekannt, in wie vielen Féllen tatsachlich eine Riickmeldung angefragt
wurde.
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Abb. 15: Zufriedenheit der Betroffenen mit der psychosozialen Beratung
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Quelle: Dokumentation der Beratungsriickmeldungen

Die grofde Zufriedenheit mit dem Beratungsangebot kommt insbesondere auch
unter der offenen Rubrik flr persénliche Anmerkungen, Hinweise und Kritiken am
Ende des Fragebogens zum Ausdruck. Dort wurde die Beratung fast ausnahmslos
gelobt und den Fachkraften grofser Dank ausgesprochen. Folgende Anmerkungen
stehen hierflr beispielhaft:

. Der Gedankenaustausch und die ergebnisoffene Diskussion liber die verschiede-
nen Mdéglichkeiten haben mir sehr geholfen, meine Gedanken zu sortieren und
neuen Mut zu fassen.” (247)

. Ich kann die Beratungsstelle nur weiterempfehlen. Uns hat das Gespréach sehr gut
getan und geholfen. Vielen Dank!” (30101)

, Die Termine waren ein Halt, die mir durch diese Zeit geholfen haben.” (31301)

., Beratungen waren sehr gut; Wissen jederzeit wieder kommen zu kénnen und
dass es kostenlos war.” (183)

Trotz der insgesamt grofRen Zufriedenheit mit dem Beratungsangebot gab es jedoch
auch zwei kritische Anmerkungen. Die erste bezieht sich auf die Qualifikation der
Beratungsfachkraft, welche von der Betroffenen hinsichtlich der medizinischen
Kenntnisse als nicht ausreichend erlebt wurde:
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, Bessere Information der Beraterinnen (iber medizinische Sachverhalte wére wiin-
schenswert, (Vorbereitung des Gespraches sinnvoll).” (1101)

Diese Anmerkung kann als Hinweis darauf verstanden werden, dass die Betroffe-
nen eine gute Spezialisierung der Fachkrafte zu allen, auch den medizinischen The-
men der Pranataldiagnostik, erwarten. Zu bedenken bleibt, dass, obwohl eine Spe-
zialisierung der Fachkrafte fir die Qualitatssicherung der psychosozialen Beratung
bei Pranataldiagnostik dringend erforderlich ist, die Beratungsfachkrafte keine me-
dizinische Beratung ersetzen konnen. Ein kompetenter Umgang mit medizinischen
Fachbegriffen ist winschenswert, jedoch ist die psychosoziale Beratung als ein die
medizinische Beratung erganzendes Angebot zu verstehen, das nicht die medizini-
schen, sondern die psychosozialen Fragestellungen im Blick hat.

Die zweite kritische Anmerkung weist darauf hin, dass die psychosoziale Beratung
als eine verpflichtende Beratung erlebt wurde:

.Ich finde es nicht richtig, dorthin zu mussen, in einem Fall, in dem das Kind keine
Uberlebenschancen hat. Das macht alles viel schlimmer. In anderen Féllen ist es
gut.” (24707)

Das Angebot psychosozialer Beratung bei Pranataldiagnostik ist als ein freiwilliges
Angebot konzipiert. Deshalb sollten alle in der Beratung bei Pranataldiagnostik be-
teiligten Fachkrafte hinsichtlich des Freiwilligkeitsaspektes sensibilisiert werden.
Es muss darauf geachtet werden, dass das Angebot psychosozialer Beratung bei
Pranataldiagnostik nicht als verpflichtend vermittelt wird.

2.1.2 Konkrete Hilfen und wichtigste Beratungsaspekte

Fir die Verbesserung des Beratungsangebotes bei PND ist es wichtig zu erfahren,
welche Formen der Unterstltzung den Frauen, Mannern und Paaren in der Bera-
tung am meisten helfen. Die befragten Frauen und Manner meldeten uns dazu Fol-
gendes zurtick (Mehrfachnennungen waren maoglich):

e Mit 67 % wurde am haufigsten angegeben, dass die personliche und menschliche
Unterstltzung durch die Beratung in einer schwierigen Lebenssituation am meis-
ten geholfen hat.

e 33 % der Frauen und Manner empfanden die allgemeine Information und Aufkla-
rung Uber Vorgehensweisen, Mdglichkeiten und Grenzen der Préanataldiagnostik
als besonders hilfreich.

e Die Unterstiltzung bei der Entscheidung flr oder gegen einen Schwanger-
schaftsabbruch wurde von 30 % und bezogen auf die Entscheidung fir oder
gegen die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik von 29 % der Betroffenen
als besonders hilfreich erlebt.
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Mit je 12 % wurden die Gesprache und Erlauterungen tber die Befunde nach der
Durchfihrung pranataldiagnostischer Untersuchungen, die Information Uber be-
stimmte Behinderungsformen, Lebensperspektiven, Betreuungsmaglichkeiten
und Hilfen fur Eltern behinderter Kinder sowie die Unterstltzung auf dem Weg
durch die verschiedenen Institutionen als nUtzlich erlebt.

4 % der Befragten gaben an, dass ihnen die Information Uber Therapie- und Be-
handlungsmaoglichkeiten pranatal diagnostizierter Erkrankungen oder Behinderun-
gen besonders geholfen hat.

Rund 10 % der Frauen und Manner formulierten unter der Kategorie , Anderes”
folgende Themen: die umfassende Beratung, die unabhangige Beratung, die
Unterstltzung in der Trauerbewaltigung, die Verbalisierung des Erlebten und die
Vermittlung einer Hebamme.

Abb. 16: Konkrete Hilfen in der Beratung aus Sicht der Betroffenen
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Die personliche, menschliche Unterstltzung hat in der Beratung bei PND einen be-
sonderen Stellenwert und wird von den Betroffenen besonders haufig als hilfreich
erfahren.

Im Einklang mit den Angaben zu den konkreten Hilfen stehen die Beschreibungen
der Betroffenen zu den wichtigsten Aspekten der Beratung. Besonders haufig wur-
den dabei folgende Themen benannt (Mehrfachnennungen waren maglich):

e Zeit und Raum in neutraler, offener Umgebung zu haben, fir das An- und Aus-
sprechen von Angsten und Unsicherheiten (71 %)

e Gesprache, Diskussionen oder lautes Nachdenken Uber personliche Belastungen
(62 %)

e Zeit und Raum in neutraler, offener Umgebung zu haben, fiir das Sortieren der
Gedanken (60 %) und fur das Geflhl, mit den eigenen Sorgen ernst genommen
zu werden (60 %)

e Gesprache, Diskussionen oder lautes Nachdenken Uber das Erleben der Schwan-
gerschaft (42 %)

e |Information Uber Methoden der Pranataldiagnostik (41 %)
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Abb. 17: Wichtigste Aspekte der Beratung aus Sicht der Betroffenen
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Quelle: Dokumentation der Beratungsriickmeldungen

Insgesamt zeigt sich, dass den Befragten am haufigsten jene Aspekte wichtig
waren, die ihnen Zeit und Raum fir die Wahrnehmung und den Ausdruck der eige-
nen Befindlichkeit einraumten. Darlber hinaus wird deutlich, dass auch der Dialog
mit der Beratungsfachkraft sowie informative Aspekte eine bedeutende Rolle in der
Beratung bei PND spielen.
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Abb. 18: Wichtigste Beratungselemente aus Sicht der Betroffenen
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Quelle: Dokumentation der Beratungsriickmeldungen

Bei den offen abgefragten Angaben darlber, welche neuen Aspekte sich durch die
Beratung ergeben haben, finden sich diese Gesichtspunkte in dhnlicher Gewich-
tung wieder. Die Frauen und Manner beschreiben, dass ihnen durch die Beratung
eine Reflexion ihrer Situation und offenen Handlungsoptionen ermdglicht wurde,
sie im Gesprach Kraft und Zuversicht schopfen konnten und neue Informationen
dazu gewonnen haben. Folgende Zitate stehen daflr beispielhaft:

, Nicht alleine zu sein und einen Ansprechpartner zu haben.” (75602)

.Ich habe einen Raum gefunden, wo ich in schwierigen Lebenssituationen Hilfe-
stellung finden kann und weitervermittelt werde.” (66310)

, Sicherheit in meiner Entscheidung. “ (19454)
., Mehr Ruhe durch konkrete Hilfestellung.” (183)

, Umgang mit einer Extremsituation, lernen wieder Vertrauen in die Welt zu
haben.” (1101)

. Ilch habe mehr Informationen, zugleich meine Gedanken geordnet. Auf der Basis
habe ich eine Entscheidung geféllt.” (19464)
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2.1.3 Hilfreiche Personen und Institutionen

In ihrer aktuellen Lebenssituation empfanden die befragten Frauen und Manner vor
allem Arzte und Humangenetiker sowie die Beratungsfachkrafte der psychosozia-
len Beratung als besonders hilfreich. Darlber hinaus waren aber auch folgende an-
dere Personen und Institutionen flr sie von Bedeutung, wie die Graphik zeigt:

Abb. 19: Hilfreiche Personen und Institutionen aus Sicht der Betroffenen
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Quelle: Dokumentation der Beratungsriickmeldungen

Fasst man die Angaben zusammen, zeigt sich, dass mit 51 % am haufigsten Fach-
krafte bzw. Institutionen des psychosozialen Bereiches angegeben wurden. Dies
kann als Hinweis darauf verstanden werden, dass in der Beratung bei Pranataldiag-
nostik — als einem dem Wesen nach zunachst medizinischem Thema —, die Vernet-
zung zwischen dem medizinischen Bereich und den Fachkraften bzw. Einrichtun-
gen des psychosozialen Bereiches besonders wichtig ist. Darauf weisen auch die
Angaben der Befragten hin, welche unter der Frage , Welche weiteren Kontakte
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oder Hilfen hatten Sie sich in lhrer Situation gewtinscht?” offen beschrieben wur-
den. Mit wenigen Ausnahmen, die sich auf die Verbesserung der medizinischen
Beratung und den Wunsch nach gréfierem Verstandnis innerhalb der eigenen Fami-
lie bezogen, wurden fast ausschliel3lich Aspekte der Vernetzung zwischen medizini-
scher Beratung und psychosozialen Unterstlitzungsangeboten geschildert. So for-
mulieren zum Beispiel zwei Frauen:

. Optimal wére eine Beratungsstelle/Beraterin, die direkt in meiner Arztpraxis flir
Prénataldiagnostik integriert wére. Z. B. schon zum Vorgespréch vor der ersten Pré-
nataldiagnostik.” (72617)

. Ich hatte mir gewlnscht, dass der Frauenarzt uns die Beratungsstelle sowie die
Spezialklinik genannt hatte und wir das nicht alles aus eigenen Kréften hatten ma-
chen mussen.” (66311)

2.2 Gesprachsanalyse

Neben der schriftlichen Dokumentation im Kontext der Beratungsrickmeldung
wurden im Rahmen einer narrativ-orientierten Betroffenenbefragung funf Frauen
gebeten, Uber ihr Erleben der Pranataldiagnostik, ihre Erfahrungen mit der medizini-
schen und psychosozialen Betreuung und Beratung sowie Uber ihren Entschei-
dungsweg ausflhrlich zu erzahlen.

Die Erzahlungen der befragten Frauen geben einen Einblick in das subjektive Erle-
ben von Pranataldiagnostik nach auffalligem Befund. Die vorliegenden Ergebnisse
beziehen sich dabei auf nur wenige ,, Einzelfalle”, ermdglichen aber dennoch einen
Perspektivenwechsel von der Fremdeinschatzung hin zum subjektiv Erlebten. Es
versteht sich dabei von selbst, dass die vorliegende Analyse keine Verallgemeine-
rung zum Erleben von PND gestattet. Sie enthélt allerdings zahlreiche Hinweise,
die helfen kénnen, die Situation bei PND besser verstehen zu lernen und diesen
Prozess flr die Verbesserung des Beratungsangebotes bei PND nutzbar zu
machen.

2.2.1 Beschreibung der Stichprobe

Im Rahmen der qualitativen Erhebung wurden funf Frauen tber ihre Erfahrungen
mit der Pranataldiagnostik sowie der medizinischen und psychosozialen Beratung
befragt. Alle finf Frauen hatten wahrend ihrer letzten Schwangerschaft einen auf-
falligen pranataldiagnostischen Befund erhalten, psychosoziale Beratung in An-
spruch genommen und den Beratungsprozess bereits abgeschlossen. Alle Befrag-
ten wurden durch die Beratungsfachkrafte vermittelt. Die Erhebungsgesprache
fanden mindestens 6 Monate und maximal 2 Jahre nach dem Erhalt des auffalligen
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Befundes statt. Zwei Frauen hatten sich nach Erhalt eines auffalligen pranataldiag-
nostischen Befundes fir das Austragen der Schwangerschaft entschieden. Eine
dieser Frauen brachte ein Kind mit Trisomie 21 zur Welt. Das Kind der anderen Frau
verstarb in der 32. Schwangerschaftswoche im Mutterleib. Drei Frauen hatten sich
nach einem auffalligen Befund fir den Abbruch ihrer Schwangerschaft entschieden.

Die Gesprachsdauer streute bei einem Durchschnitt von rund 68 Minuten zwischen
46 und 88 Minuten in den einzelnen Gesprachen.

Vier der Gesprache fanden in den Privathaushalten der Frauen, eine Befragung in
einem offentlichen Cafe abseits des Heimatortes der Frau statt. Einer Frau war es
besonders wichtig, dass das Gesprach in einer neutralen und anonymen Umge-
bung stattfand, einer anderen Frau, dass die Befragung in ihrer Wohnung als ver-
traute Umgebung stattfand.

Das Alter der befragten Frauen streute zwischen 31 und 42 Jahren und betrug
durchschnittlich 36,6 Jahre. Die Frauen waren 31, 33, 37, 40 und 42 Jahre alt.

Hinsichtlich der Nationalitat, des Familienstandes, der Schulbildung und der finan-
ziellen Situation handelt es sich um eine sehr homogene Gruppe. Alle interviewten
Frauen waren deutscher Nationalitat sowie verheiratet und mit ihnrem Partner zu-
sammenlebend. Vier der Frauen beschrieben ihre personliche finanzielle Situation
als eher gut, eine Frau sogar als sehr gut. Drei Frauen hatten den Realschulabschluss
bzw. die mittlere Reife und zwei Frauen ein Abitur. In Bezug auf die berufliche Aus-
bildung und aktuelle Tatigkeit ist festzustellen, dass zum Befragungszeitpunkt zwei
der Frauen als Hausfrauen und die anderen drei Frauen in inrem erlernten Berufs-
feld tatig waren:

Tab. 2: Berufsausbildung und aktuelle Tatigkeit der befragten Frauen

Berufsausbildung aktuelle Téatigkeit
1 Erzieherin Hausfrau
2 Erzieherin Kindergartenleitung
3 Zahnarzthelferin Hausfrau
4 Lehrerin Lehrerin

5 Diatassistentin Diabetes- und Erndhrungsberatung
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Grofde Unterschiede lassen sich hinsichtlich der familiaren Situation und in Bezug
auf die personlichen Erfahrungen im Kontext von PND feststellen. Drei der Gespra-
che fanden nach einem Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer medizinischen
Indikation statt, ein Interview nach der Geburt eines Kindes mit Trisomie 21 und ein
weiteres Gesprach nach dem intrauterinen Versterben eines von Behinderung be-
troffenen Kindes.

In den Familien von vier Frauen lebten bereits Kinder unterschiedlichen Alters. Zum
Zeitpunkt der Befragung lebte in zwei dieser Familien jeweils auch ein Kind mit Tri-
somie 21. Bei einem dieser Kinder handelt es sich um ein Kleinkind, dessen Behin-
derung bereits pranatal diagnostiziert wurde. Es handelt sich dabei um die Familie
der Frau, die sich flr das Austragen der Schwangerschaft mit diesem Kind ent-
schieden hatte. In der anderen Familie handelt es sich um ein alteres Schulkind.

Nur eine der befragten Frauen war zum ersten Mal schwanger gewesen. |hre
Schwangerschaft endete jedoch bereits in der 32. Schwangerschaftswoche mit
einer Totgeburt.

2.2.2 Anlasse fiir die Inanspruchnahme von PND

Einem Teil der Frauen wurde die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersu-
chungen von ihren betreuenden Frauenarzten bzw. Frauenarztinnen empfohlen, an-
dere fragten die Untersuchungen selbst an. Als konkrete Anlasse fir die Inan-
spruchnahme der Pranataldiagnostik wurden folgende genannt:

e Altersindikation
e Auffalligkeiten wahrend eines Routineultraschalls
e bekannte Behinderung des Geschwisterkindes

e frihzeitige Vorsorge und Nutzung vorhandener Moglichkeiten der vorgeburt-
lichen Untersuchungen

e Anpassung an den gesellschaftlichen Usus:

. Es war ja nicht so, dass wir aus einem bestimmten Grund hingefahren sind,
sondern eigentlich nur, weil es halt jeder macht.” (2:10)

Die Gesprache zeigen, dass die persdnliche Bedeutung der PND fir die Frauen von
starken Ambivalenzen gepragt ist. Zum einen halten die Frauen die Pranataldiag-
nostik fUr sinnvoll, um organische Schaden maoglichst friih erkennen und, wenn
maoglich, beizeiten behandeln zu kdnnen. Auch wurde in einer Erzahlung argumen-
tiert, dass durch die frihzeitige Feststellung einer Behinderung oder Erkrankung
des Kindes ermdglicht wird, sich noch vor der Geburt des Kindes mit der Diagnose
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auseinandersetzen und sich auf die Behinderung des Kindes einstellen zu kénnen.
Daruber hinaus wurde die positiv erlebte Faszination angesprochen, welche durch
die Visualisierung des Kindes mit Hilfe des Ultraschalls entsteht und die Vorfreude
auf das Kind fordert.

.(...) ich sehe es als Segen und Fluch. Ich wiirde jetzt nicht generell sagen, es ist
schlecht. Weil wenn jetzt alles gut ist und man sieht das Geschlecht und man
kann sich darauf freuen, finde ich [das] auch echt was Tolles. Und es fasziniert
auch, wenn du dann das Képfchen siehst und die Armchen. Habe ich ja auch ge-
sehen.” (5:124)

Zum anderen erzahlen die Frauen aber auch, dass sie im Falle einer Folgeschwan-
gerschaft nicht sicher sind, ob sie Angebote der Pranataldiagnostik wieder nutzen
wirden. Auch werden Angste vor einem Entscheidungskonflikt, die groRe Belas-
tung nach der Mitteilung eines auffalligen Befundes sowie die Gefahr des unreflek-
tierten ,Hineinschlitterns” in die Nutzung pranataldiagnostischer Angebote ange-
sprochen.

.Ich glaube, es schlittern einfach viele rein. Diese Erfahrung habe ich auch
zweimal gemacht.” (1:114)

So kann es vorkommen, dass Frauen erst nach der Durchfiihrung der Untersu-
chung realisieren, dass sie moglicherweise einen auffalligen Befund erhalten kon-
nen, der sie vor eine grofde Entscheidungsherausforderung stellt.

.(...) erst in der Wartezeit ist mir bewusst geworden, was es eigentlich bedeutet.
Dass ich eventuell eine Entscheidung treffen muss. Ich habe es dann eigentlich
bereut.” (1:10)

Die Inanspruchnahme von PND erfolgt haufig in dem Glauben, den Verlauf einer
problemlosen Schwangerschaft und normalen Entwicklung des Kindes bestatigt zu
bekommen.

.(...) das Problem ist einfach, dass man sich nicht vorstellen kann, dass es einem
selbst passiert. Es passiert ja immer anderen. Und wenn man eine problemlose
Schwangerschaft hatte, dann geht man davon aus, dass die zweite auch pro-
blemlos ist und auch das Kind so ist wie das erste. Dass alles glatt lduft. Und da
habe ich mich eigentlich sehr darauf verlassen, dass das bei mir gut lauft.” (4:30)

Dabei ist dieses Verhalten nicht so sehr durch fehlende Informationen zum Thema
PND gepragt, sondern vielmehr durch die personliche Distanzierung von dem Wis-
sen Uber die Moglichkeit eines auffalligen Befundes.

. Ich persénlich habe solche Informationen auch gar nicht an mich heran
gelassen. Weil ich gedacht habe, das passiert mir nicht.” (4:202)
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2.2.3 Umgang mit einem auffalligen vorgeburtlichen Befund

Alle in dieser Erhebung befragten Frauen erhielten im Verlauf ihrer zurlickliegenden
Schwangerschaft einen auffalligen pranataldiagnostischen Befund. Nach der Mittei-
lung des Befundes erlebten sie Gefilihle von hochgradiger Angst und Verunsiche-
rung und beschrieben ihren Zustand als einen ,Schockzustand”.

.(...) ich habe dann an gar nichts mehr gedacht, ich war in einem totalen Schock-
zustand (...). Man steht ja vollig neben sich. Man ist ja gar nicht mehr fahig
irgendetwas zu denken.” (2:34, 52)

.Das war ein Schock. Ich gehe zum Arzt und wollte ein schénes Bild {(...) von
meinem Kind haben, das war ja so mein Hintergedanke. Natiirlich, wenn man so
einen Test macht, muss man ja eigentlich damit rechnen, dass eventuell etwas
rauskommen kénnte, aber gut, das liegt nattirlich an meiner Einstellung, da habe
ich nicht, niemals [daran gedacht].” (4:32)

.Ich habe es bei mir so erlebt: Ich habe mich total gefreut, war ja das erste Kind.
Und ich meine, ich bin auch schon élter, ich bin jetzt 37. Und dann freust du dich
total und rechnest tiberhaupt nicht damit. Und dann, wenn das dann kam und wo
ich dann auch in der Uniklinik war, ich habe das mehr so als Schockzustand erlebt
(..)." (6:62)

Daruber hinaus erzahlen die Frauen, wie ihr Traum von einem gesunden Kind pl6tz-
lich wegbrach und zeitgleich eine grol3e Angst vor der Zukunft entstand:

.Ja flruns war es, (...) also unsere Geftihle sind dann wirklich Achterbahn
gefahren, so auf und ab. Irgendwie die Freude, man freut sich so auf das Kind,
aber irgendwie bricht so eine Welt zusammen, weil da einfach der Traum ein
gesundes Kind zu erwarten, dann nicht mehr da war. Gleichzeitig so die Angst
(...): Schaffen wir es?” (1:60)

. Und dann auch die ganze heile Welt fallt da so in sich zusammen. Man hat sich
schon vorgestellt wie das Kind da ist und wie alles schén wird. Und das Umfeld,
die kriegen auch alle ihre Kinder und da lduft alles super. Und bei mir macht es so
einen Einschlag.” (4:168)

.(...) auf der einen Seite habe ich es total lieb gehabt, weil ich habe es ja hinter-
her auch gesplirt, auf der anderen Seite habe ich vor dem Kind total die Angst
gehabt, weil ich wusste nicht, bin ich dem gewachsen, wenn es Uberlebt und
wie lange Uberlebt es dann?” (5:58)

In den Erzahlungen wird immer wieder zum Ausdruck gebracht, dass Geflhle der
Uberforderung und Zukunftsangst eine bedeutende Rolle im Erleben der Situation
spielten:
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.Ilch war einfach tberfordert mit der Situation, weil ich nicht gewusst héatte, wie
soll ich das schaffen, wie soll unsere Familie das aushalten?” (3:118)

Hinzu kommt, dass die betroffenen Frauen durch die Mitteilung eines auffalligen
Befundes auch Konflikte und Ambivalenzen hinsichtlich des eigenen Verhaltens im
sozialen Umfeld erlebten. Einmal ging es dabei zum Beispiel um Ambivalenzen hin-
sichtlich der Bekanntgabe der Schwangerschaft im Familienkreis:

. Das war dann so ein Hin- und Hergerlitteltsein. Wir sind jetzt in der 12. Schwan-
gerschaftswoche und sind nun soweit, dass wir es in der Familie mitteilen méch-
ten, dass wir ein Kind erwarten. Und gleichzeitig wissen wir gar nicht, ob wir uns
auf das Kind freuen mochten. Ja also so total zwiespéltig waren wir.” (1:36)

Andere Frauen beflirchteten Etikettierungen und Verurteilungen aus ihnrem sozialen
Umfeld, sobald bekannt wiirde, dass sie Uber einen Schwangerschaftsabbruch
nachdenken oder diesen durchfiihren haben lassen:

.Ja. Man kommt sich ja sowieso so vor, als wére man der einzigste Mensch auf
der Erde, der sich mit so etwas befasst, oder befassen muss. Und man hat dann
natdrlich Angst, dass man verurteilt wird. Man hat schon Angst, dass man
irgendwo in eine Schublade gesteckt wird, oder dass jemand nicht verstandnis-
voll ist.” (2:60)

.(...) wenn man jetzt so dariiber spricht und irgendwo ein bisschen weiter ent-
fernte Bekannte horen das dann, ist da immer so ein Vorurteil drauf.” (3:134)

2.2.4 Anhaltspunkte flir die Entscheidungsfindung

Wie bereits oben angesprochen, stehen die Frauen nach der Mitteilung eines auf-
falligen pranataldiagnostischen Befundes haufig unter Schock. Dies wirkt sich auch
auf die Entscheidungssituation aus, die vielen Betroffenen erst nach der Mitteilung
eines auffalligen Befundes bewusst wird:

.(...) weil die Pranataldiagnostik war ja schon und ich habe mir vorher nie
Gedanken gemacht, was das eigentlich mit sich bringen kann.” (2:64)

Die Entscheidungssituation nach der Mitteilung des Befundes wurde von einer
Frau folgendermafien beschrieben:

.Man entscheidet ja eigentlich etwas unter vollig wahnsinnigen Umstédnden.
Man ist sich (berhaupt nicht mehr selbst Herr.” (3:214)

In dieser schwierigen Situation eine existentielle Entscheidung Uber therapeutische
Eingriffe, die Fortfihrung oder den Abbruch der Schwangerschaft treffen zu mus-
sen, ist eine hochgradig prekare Herausforderung fur die betroffenen Familien. Es
stellt sich deshalb die Frage, woran sich die Frauen in Bezug auf die zu treffenden



[Il. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

Entscheidungen orientieren. In den Erzahlungen wird deutlich, dass vor allem fol-
gende Aspekte eine bedeutende Rolle im Entscheidungsprozess spielen:

e das Erleben und Verhalten des Partners

Die Unterstltzung durch den Partner wird in dieser schwierigen Situation als
besonders bedeutend erlebt. Wenn beide Partner die Entscheidung gemeinsam
treffen konnen, wird dies als hilfreich erfahren. Gleichzeitig kommt aber auch
zum Ausdruck, dass die Unterstitzungsfahigkeit des Partners aufgrund seiner
eigenen Betroffenheit als begrenzt erlebt wird:

,Man kann mit seinem Partner auch reden, aber der ist auch hilflos letztendlich. “
(1:190)

Nicht immer verarbeiten die Frau und ihr Partner die Diagnose im gleichen zeit-
lichen Rhythmus, und nicht immer verlaufen die Uberlegungen und Reaktionen
beider Partner kongruent. Auch die Kommunikation zwischen den Partnern ge-
lingt in einer solchen Situation bisweilen nicht.

.Mein Mann hat mich nicht gedrdangt, obwohl! ich das von Anfang an gemerkt
habe, dass ihm das schon wichtig wére, wenn das Kind eigentlich nicht auf die
Welt kommen wiirde. Aber er hat es wirklich nie wortlich zu mir gesagt (...).”
(3:118)

Die Beziehung zum Partner, die WWahrnehmung seiner Angste und Uberzeugungen
sowie die Kongruenzen und Differenzen in den Verarbeitungs- und Reaktions-
prozessen wirken auf den Entscheidungsprozess ein.

e Aufrechterhaltung des bestehenden Familiensystems

In den Erzahlungen sprechen die Frauen auch Sorgen um die Aufrechterhaltung
und den Schutz der bereits bestehenden Familienstrukturen an. Diese tauchen
vor allem im Zusammenhang mit Zukunftsvorstellungen auf, die sich auf die ima-
ginare Lebenssituation nach einer Entscheidung fir die Fortsetzung der Schwan-
gerschaft beziehen. Der Gedanke an die Geburt eines behinderten Kindes weckt
Angste und die Fortfiihrung der Schwangerschaft wird als eine mégliche Gefahr-
dung des bestehenden Familiensystems empfunden. Dabei wurden sowohl As-
pekte hinsichtlich der Versorgung der Geschwisterkinder als auch in Bezug auf
mogliche Belastungen flr andere Familienmitglieder wie zum Beispiel die eige-
nen Eltern oder Geschwister des Paares beschrieben. Des Weiteren wurden
auch berufliche und finanzielle Aspekte erwahnt.

. Schaffen wir es? Wie werden wir in der Gesellschaft aufgenommen? Wie kom-
men unsere anderen Kinder damit klar? Ja, das war primar so die Angst, die wir
hatten.” (1:60)
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.Ich habe mich eigentlich gegentiber meinen anderen beiden Kindern irgendwann
in der Verantwortung geflhlt, dass die das Recht haben, dass es bei uns einiger-
mal3en normal ablauft. (...) Die [Mediziner] haben zu mir gesagt, ich muss in
einem Krankenhaus [in weiter Entfernung] entbinden {(...). Das Kind muss sechs
bis acht Stunden nach der Geburt operiert werden. Da kann [es] sein, dass ich
ein viertel Jahr mit dem Kind im Krankenhaus bin, es kann sein, dass ich nur acht
Wochen im Krankenhaus bin, es kann sein, dass ich flinf Monate mit dem Kind
im Krankenhaus bin. Ich war einfach Uberfordert mit der Situation, weil ich nicht
gewusst hétte, wie soll ich das schaffen, wie soll unsere Familie das aushalten?”
(3:116, 118)

LAuch die Frage vom Geld. Wenn ein Kind behindert ist, ist nicht mehr alles so
einfach. Auch das Leben andert sich. Ich kann meinen Beruf nicht mehr austiben,
man ist quasi 24 Stunden fiir das Kind da. Diese Behinderung, die mein Kind ge-
habt hat, wére eine lebenslange Pflegeaufgabe gewesen. (...) Omas, Opas,
meine Geschwister, mein Bruder oder die Geschwister meines Mannes, die
wadren ja alle automatisch da mit eingebunden gewesen und das ware nicht mehr
das Leben wie vorher gewesen (...)." (4:186)

e medizinische Aufklarung und behinderungsspezifische Informationen

Das Informationsangebot wurde ambivalent erlebt. Zum einen wird berichtet,
wie wichtig es war, moglichst viele Informationen zusammenzutragen, um die ei-
gene Entscheidung absichern zu kdnnen.

.(...) ich brauchte Informationen von allen Richtungen, um einfach fiir mich ein
Bild zu haben: Wie sieht es aus, ein Kind mit Trisomie zu haben? \Was erwartet
mich, wenn ich das Kind austrage? Oder was kann mich erwarten? Und gleich-
zeitig aber auch: Was witirde mich erwarten, wenn ich mich gegen das Kind ent-
scheide? Wie wirde eine Abtreibung (...). Ja. Wie wiirde eine Abtreibung von
statten gehen? Wie kénnte ich damit klar kommen? Also ich denke ich habe ein-
fach ganz ganz viele Informationen fiir mich gebraucht, um einfach sicher zu
sein, ja, das ist die richtige Entscheidung flir mich”. (1:74, 76)

Besonders bedeutend waren dabei medizinische Informationen, einerseits in
Bezug auf den Ablauf eines Schwangerschaftsabbruches, andererseits hinsicht-
lich der Behinderung des Kindes.

.Also zuallererst mal die medizinische Auskunft, das wollte ich schon ganz genau
wissen, was auf mich zukommen kénnte oder kommt.” (3:176)

Zum anderen wurde das vorhandene Informationsangebot aber auch als emotio-
nale Uberforderung erlebt. Vor allem der Umgang mit unterschiedlichen Informa-
tionen und die meist grolRe prognostische Unsicherheit hinsichtlich der zuklnftigen
Entwicklungsmaglichkeiten des Kindes wirkten verunsichernd auf die Frauen.
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. Es ist ja eine Informationsflut, das ist ja das. Man weil3 auch gar nicht, wo und
was. Das grof3e Problem war auch einfach, dass Spina bifida, man weif3 nicht, {(...)
wie es sich auswirkt. Das kann mir kein Arzt sagen, das konnte er mir nicht sagen.
Der kann mir nicht sagen, inwieweit das schwerwiegende Grade sind.” (4:58)

.Das war echt schlimm und dadurch wurdest du sténdig wieder verunsichert
und standig mit etwas Neuem konfrontiert.” (5:54)

die Wahrnehmung gesellschaftlicher und sozialer Rahmenbedingungen

Auch die Wahrnehmung gesellschaftlicher Tendenzen im Umgang mit Themen
der Pranataldiagnostik, Behinderung und behinderten Menschen scheint eine
Rolle im Entscheidungsprozess der betroffenen Familien zu spielen. Neben den
weiter oben beschriebenen Angsten in Bezug auf soziale Etikettierungen wurden
insbesondere Vorstellungen Uber die Situation von behinderten Menschen in un-
serer Gesellschaft thematisiert.

.Das Problem ist, sie kénnen in unserer schnelllebigen Leistungsgesellschaft
auch nicht teilnehmen. Wie soll das gehen? Jemand, der im Rollstuhl sitzt, der
hat ja schon Probleme in gewisse Hauser rein zu kommen. Jemand der vom Ver-
stand her oder vom 1Q her nicht irgendwo mithalten kann. Das ist ja das, was flr
uns so schlimm war. Weil solche Menschen haben ja gar keine Chance. (...) Das
hat uns in unserer Entscheidung nattirlich auch noch mal mit beeinflusst. \Weil
wir gesagt haben, wie soll so ein Kind mitkommen?” (4:204, 210)

Darlber hinaus wurde Uberlegt, inwiefern die eigene Familie mit einem behinder-
ten Kind in der Gesellschaft zurechtkommen wiirde:

. Wie werden wir in der Gesellschaft aufgenommen?” (1:82)

Eine Frau erzahlt, dass sie selbst bisher kaum Kontakt mit behinderten Menschen
hatte. Sie hat den Eindruck, dass behinderte Menschen in unserer Gesellschaft
ausgegrenzt werden.

.Man ist ja auch mit behinderten Menschen, kommt auch selten in Kontakt.
Jetzt kommt es mir so vor, als wenn sie weggesperrt wéren. Ich sehe selten
einen behinderten Menschen.” (4:202)

Eine Frau, die bereits zwei Kinder im Schulalter hat, von denen das Jingere mit
einer Trisomie 21 geboren wurde, schildert ihre Angst vor fehlender Unterstuit-
zung und personlicher Uberforderung.

. Ilch habe gedacht, wer soll mir helfen? Ich kann das nicht machen, ein behinder-
tes Kind zuhause, [und] noch ein Kind zuhause. Nicht schon wieder das ganze
Leid und nicht schon wieder die ganze Krankenhausproblematik. Standig nach da
und standig organisieren und so weiter.” (3:116)
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Angesprochen wird ferner, dass eine dffentliche Thematisierung und ein offener
Umgang mit den Themen der Pranataldiagnostik fehlt, was als Belastung erlebt wird:

., Eben, dass dieses Thema so tabuisiert ist, das ist flir mich das Schlimmste.
Und, dass das auch so mehr oder weniger totgeschwiegen wird, alles was
passieren kann, was auch passiert.” (2:94)

Eine Frau wiinscht sich deshalb gesellschaftliche Veranderungen, insbesondere
hinsichtlich eines offeneren Umgangs der Gesellschaft mit behinderten Men-
schen, so dass deren Integration gelingen kann:

,, Oder einfach unsere Gesellschaft zu sensibilisieren, dass sie einfach Behinderte
auch offener aufnehmen und annehmen kénnen und dass einfach die Integration
somit auch leichter féllt. ” (1:214)

Ein Leben mit Behinderung wird von den befragten Frauen fast ausschlief3lich
mit negativen Assoziationen und grof3en Belastungen verbunden. Die Wahrneh-
mung fehlender gesellschaftlicher Integration bzw. deutlicher Exklusion behin-
derter Menschen hat Einfluss auf das Entscheidungsverhalten der Frauen und
Paare.

e der Schutz des Ungeborenen vor Leid und Schmerz

Hinsichtlich kindbezogener Aspekte fallt auf, dass der Wunsch nach Schutz des
Kindes vor Leid und Schmerz ein wichtiges Thema in der elterlichen Wahrneh-
mung ist.

. Es gibt zwei Seiten. Ich kriege das Kind, dann sehe ich das Kind vielleicht leiden,
denke mir vielleicht, vielleicht hétte ich ihm das ersparen kénnen. So waren ja
meine Gedanken. Diese Krankenhausaufenthalte, diese Operationen. Er hat ja
einen Klumpfuld gehabt, er hat einen offenen Rlicken gehabt und einen Wasser-
kopf gehabt und wir wéren sicherlich aus dem Krankenhaus nicht mehr heraus-
gekommen.” (4:186)

.(...) ich wollte ja letztendlich mich und meine Familie und mein jetziges Kind und
ihn auch, bewahren oder wie man es auch immer sagt, vor Schmerzen und Leid
(..)." (4:308)

Ferner scheint auch von Bedeutung zu sein, dass Eltern beflirchten, dass nach
der Geburt eines behinderten Kindes ein intensivmedizinischer Mechanismus
einsetzt, in dem die Elternperspektive keine Berlcksichtigung mehr findet und
das Kind zum Objekt der arztlichen Hilfe wird.

.Ja, auch generell, wenn man heute weil3, ein Kind ist krank, dann wird ja nur
durch Intensivmedizin am Leben gehalten, es wird ja alles versucht, ja, es wird ja
in der 30. Woche schon geholt und an die Maschine gehéngt. Ja, dass man da als
Eltern einfach sagen kann, ich will das nicht, ich will, dass das Kind in Ruhe
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versterben darf. (...) Die hatten mich dann nur nach [in ein spezialisiertes Kranken-
haus] geschickt, dort wére das Kind per Kaiserschnitt dann und dann geholt
worden und dann hétte man, wie ich immer sage, daran ,rumgeschnippelt’ bis
es nicht mehr gegangen ware.” (2:200)

religiose Uberzeugungen

Religidse Uberzeugungen traten bei einem Paar als tragend im Entscheidungs-
prozess hervor.

.(...) s kommt drauf an, was habe ich in meinem Herzen selbst schon flir einen
festen Glauben oder Einstellung zum Leben. Weil fiir uns war das schon immer
von unserem Glauben her so, dass wir gesagt haben, flir uns ist das Leben von
Anfang an und das andere ist Mord und deswegen standen wir vielleicht da auch
auf einer festeren Basis.” (5:114)

Fur dieses Paar war ihre religiose Grundeinstellung zum Thema Schwanger-
schaftsabbruch hilfreich im Treffen ihrer persénlichen Entscheidung. In den Er-
zahlungen der anderen Frauen kam dieser Aspekt allerdings kaum zum Ausdruck.

innerer und aulBerer Handlungsdruck

Das Geflhl eines Handlungs- bzw. Entscheidungsdrucks hatte den Erzahlungen
folgend eine besondere Relevanz im Entscheidungsprozess. Ein besonders in-
tensives Geflhl von Zeitdruck beschrieben vor allem jene Frauen, bei denen erst
relativ spat im Schwangerschaftsverlauf Auffalligkeiten in der Entwicklung des
Ungeborenen festgestellt wurden.

.lch war einfach véllig Gberfordert momentan und ich habe nicht gewusst, wie
es weiter geht. Und ich habe ja gewusst, dass die Zeit dréngt. Ich war ja damals
schon in der 22. Woche (...). " (3:74)

Die Zeit, die in dieser Phase fir den Entscheidungsprozess verbleibt, wurde als
nicht ausreichend erlebt.

, Vielleicht hdtte man sich so mehr Zeit nehmen kénnen, von dem Kind besser
verabschieden, vielleicht bewusster in den Kopf bekommen, mein Kind wird
sterben.” (2:17)

Zeitdruck entstand dabei zum einen durch den inneren Leidensdruck der Frauen
selbst. Eine Frau erzahlt, dass sie selbst grofRe Sehnsucht nach einer moglichst
schnellen Losung hatte, da sich das Erleben der Kindsbewegungen einerseits
und die Option des Schwangerschaftsabbruches andererseits flr sie zu einer
emotional untragbaren Situation entwickelte.

.Ich habe mich selbst eigentlich voll unter Zwang gesetzt, weil ich mir gedacht
habe, ich halte das nicht mehr ldnger aus. Die Sehnsucht nach dem Kind und die
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Bewegungen und ich soll da noch so lange abwarten. Das war eine furchtbare Si-
tuation. Der Zeitdruck und einfach, was mache ich? Wie gehe ich ran?” (3:110)

Zum anderen kam zum Ausdruck, dass das Geflihl von Zeitdruck teilweise auch
durch das Verhalten der medizinischen Fachkrafte entstand. Eine Frau schildert
ausfihrlich, dass sie sich nach einem auffélligen Befund vor Ende der zwaélften
Schwangerschaftswoche gedrangt fihlte, sich moglichst schnell fir einen Ab-
bruch der Schwangerschaft zu entscheiden. Die Frau wurde zu diesem Zeitpunkt
anscheinend nicht dartber informiert, dass ein Abbruch der Schwangerschaft mit
medizinischer Indikation auch nach der zwolften Schwangerschaftswoche még-
lich ist.

.Man ist total geschockt und man hat Angst und man ist total durcheinander
auch. Die haben mir dann die Nummer gegeben, dass ich innerhalb von drei
Tagen meinen Abbruch anzumelden habe. Und da haben sie auch darauf hin
geredet.” (5:82)

, Weil die machen einem echt solche Panik, dass man dann wirklich denkt, das
ist unverantwortlich, ich muss das jetzt beenden, sofort. Dann stehst du ja unter
diesem Dreitagedruck, weil das muss ja noch in der 12. \Woche wegen der
gesetzlichen Sache (...). " (56:114)

Eine andere Frau erzahlt, wie froh sie war, ihre Entscheidung ohne Zeitdruck
treffen zu konnen. Auch sie erhielt den auffalligen pranataldiagnostischen Befund
bereits zu einem frihen Zeitpunkt im Verlauf der Schwangerschaft. Offensicht-
lich war hier eine arztliche Beratung Uber die Maglichkeiten eines spateren
Schwangerschaftsabbruches mit medizinischer Indikation gelungen, denn sie
beschreibt, dass sie das Geflhl hatte, sich zeitlich auf den Entscheidungsprozess
einlassen zu kénnen.

,(...)also es war so ein Prozess, den man durchlaufen muss und ich denke, da
braucht man Zeit. Also wir brauchten wirklich Wochen. Ich denke, dass man das
nicht so schnell machen kann.” (1:74)

Sowohl im Rahmen der arztlichen Beratung als auch hinsichtlich ihres person-
lichen Erlebens hatte sie durch den friihen Diagnosezeitpunkt ausreichend Zeit,
sich mit dem Befund ausflhrlich auseinanderzusetzen und zusammen mit ihrem
Partner eine reflektierte Entscheidung zu treffen.

.Also ich mdchte es nicht anders erleben als gleich am Anfang in der Schwan-
gerschaft zu erfahren. Weil wir dann einfach fir uns Zeit hatten. In aller, aller
Ruhe Zeit hatten, uns mit der Diagnose auseinander zu setzen. Und dann war es
o.k. Wir standen nicht unter Zeitdruck (...). " (1:256)
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All diese Aspekte sind im Kontext der Pranataldiagnostik bei auffalligem Befund von
besonderer Bedeutung. Die Betroffenen schildern unterschiedlichste Erfahrungen
und Bewertungen. Durch die Analyse der Erzahlungen konnte die hohe Komplexitat
des Themas aufgezeigt und wichtige Themenbereiche herausgearbeitet werden,
die in der Beratung bei Pranataldiagnostik, insbesondere dann, wenn nach einem
auffalligen Befund die Fortsetzung der Schwangerschaft in Frage gestellt wird, aus-
reichend Berlcksichtigung erfahren sollten.

2.2.5 Erfahrungen mit der medizinischen Betreuung

Im Rahmen pranataldiagnostischer Untersuchungen sind sowohl die spezialisierten
Pranataldiagnostikerinnen als auch die betreuenden Frauenarzte und Frauenarztin-
nen wichtige Ansprechpartner. Die medizinische Betreuung wurde von den befrag-
ten Frauen sehr unterschiedlich erlebt. Dabei tauchen neben vielen positiven As-
pekten auch problematische Themen auf. Wenn im Folgenden zunachst einmal die
eher negativ erlebten Aspekte der medizinischen Betreuung dargestellt werden,
bleibt dabei zu beachten, dass alle Frauen sowohl positive als auch negative Erfah-
rungen berichteten. Diese bezogen sich manchmal auf unterschiedliche Arzte und
Arztinnen, zum Teil aber auch auf dieselben Personen.

e Problematische Aspekte

Da die Stichprobe nur Frauen umfasste, die einen auffélligen pranataldiagnosti-
schen Befund erhalten hatten, kann davon ausgegangen werden, dass das Erle-
ben der arztlichen Betreuung in engem Zusammenhang mit dem traumatischen
Erleben der Befundmitteilung steht. So beschreiben einige Frauen rtickblickend
nicht nur die Befundmitteilung, sondern auch die Untersuchungssituation selbst
als eine aulRerst verletzende Erfahrung, bei der sie sich von dem untersuchenden
Arzt bzw. der untersuchenden Arztin alleingelassen fiihlten.

.Das war irgendwie ganz konfus und er war auch so komisch und so still und hat
nichts erklart und das war flir mich ganz schrecklich, diese Situation.” (2:186)

.Das Menschliche hat mir halt ein bisschen gefehlt, dieses, das war halt so rein
medizinisch: Fakt, Tatsache ist, dass, und so und so sieht es aus. Aber dieses,
vielleicht das Drumherum (...), das Menschliche, das hat mir gefehlt in dem Mo-
ment. Wir haben uns sicherlich alleingelassen gefiihlt vom Menschlichen.” (4:94)

In einer Erzahlung wird deutlich, dass auch die arztliche Information dariber, wel-
chem Zweck die Verweisung an einen PND-Spezialisten dient, nicht immer gut ge-
lingt:

.Ja ich denk, da bin ich wieder so rein gestolpert. Er hat mir mitgeteilt, dass ich
zu einem Spezialisten gehen soll, der einfach dies noch anders untersuchen
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kann, mit anderen Moglichkeiten. Und ich denke, dass ich mir nicht bewusst war,
was dieser andere Arzt vor hatte. Dass der jetzt eine Chorionzotten-Biopsie oder
eine Fruchtwasseruntersuchung machen [willl. Und ich dachte, der hat einfach
ein besonderes Ultraschallgerét, dass er das sehen kann.” (1:28)

Die Ahnungslosigkeit der betroffenen Frau flhrte dazu, dass sie sich hinsichtlich
der Inanspruchnahme weiterfiihrender Diagnostik beim Spezialisten ,,in die Enge
getrieben” fhlte.

.Also ich kam mir schon ein bisschen gedrédngt vor. So: "Ja jetzt sind Sie da.
Eigentlich klar, aus welchem anderen Grund sind Sie gekommen? Natdirlich hat
er Sie zu mir geschickt, damit wir jetzt diese Untersuchung machen’. Also ich
denke, er hat mich schon ein Sttick weit in diese Enge getrieben.” (1:248)

In einer anderen Erzahlung kommt zum Ausdruck, dass sich die Frau von den be-
handelnden Arzten und Arztinnen nicht verstanden fiihlte. Nachdem sie sich trotz
schwerer Fehlbildungen und Entwicklungsschwierigkeiten ihres ungeborenen
Kindes flr die Fortsetzung der Schwangerschaft entschieden hatte, hatte sie das
Geflhl, dass die medizinischen Fachkrafte ihre Entscheidung nicht nachvollzie-
hen konnten.

.(...) dann so nach dem Motto: 'Sie sind doch selbst schuld, machen Sie es doch
weg, also ich verstehe lberhaupt nicht Ihr Problem’. Die haben mich (berhaupt
nicht verstanden.” (5:64)

Ein weiteres problematisches Thema war fir die Frauen das Geflhl einer techni-
schen Objektivierung ihrer Person, ihrer Schwangerschaft und ihres ungebore-
nen Kindes. Dabei wird der Untersuchungsvorgang als eine Art Automatismus
bzw. Routineverhalten des Arztes / der Arztin beschrieben, die der individuellen
und emotionalen Situation der betroffenen Frauen und Paare nicht gerecht wird.
Sie wlinschen sich mehr Feinflhligkeit und Bericksichtigung ihrer Situation.

.[(...) wie so ein Auto, das ich in die Reparatur gebe und dann guckt man mal, ‘Ah,
das hat jetzt so einen Fehler, Mensch, das haben wir noch nie gehabt, ach, das
ist hochinteressant’. Fir den Arzt ist das hochinteressant so was. Fr den ist das
sein Handwerkszeug (...). " (4:270)

Die Frauen erleben die medizinische Beratung und Betreuung stellenweise sehr
problematisch. Teilweise flhlen sie sich nicht ausreichend gut Gber die empfoh-
lenen Untersuchungen informiert und beschreiben ihre Situation rickblickend als
ein ,Hineinstolpern” in die invasive Diagnostik. Nicht immer flhlten sie sich von
den betreuenden Arztinnen und Arzten gut verstanden und wiinschen sich mehr
personlichen Bezug. Diese Themen sollten ernst genommen werden und hin-
sichtlich einer Verbesserung der arztlichen Praxis reflektiert werden. Hilfreich ist
fur diese Reflexion auch der folgende Punkt, in welchem positive Erfahrungen in
der medizinischen Beratung und Betreuung beschrieben werden.
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¢ Positive Erfahrungen

Im Kontext der Pranataldiagnostik ist eine gute arztliche Beratung und Betreuung
besonders wichtig. In den Erzahlungen der Frauen traten drei Aspekte in den
Vordergrund, die flr ein positives Erleben der arztlichen Betreuung von besonde-
rer Bedeutung zu sein scheinen.

Zum einen handelt es sich dabei um den Aspekt der Zeit, die sich der Arzt bzw.
die Arztin fur die Beratung nimmt. Eine Frau erzahlt, dass sich ihr Arzt nach der
Befundmitteilung ausreichend Zeit fir alle Erklarungen und Informationen ge-
nommen habe, so dass sie das Gefuhl hatte, , in aller Ruhe” die verschiedenen
Informationen aufnehmen und verarbeiten zu konnen. Die Vermittlung von Ruhe
und Verstandnis wahrend der Information Uber pranataldiagnostische Verfahren
oder Befunde war auch flr andere Frauen von Bedeutung.

. Er hat sich an diesem Vormittag mindestens zwei Stunden Zeit genommen.
Er hat uns erklart und erklart und erklart.” (1:38)

.(...) dass er mir das so gut erklart hat und so ruhig und mich auch verstanden
hat (...).” (3:50)

Zum anderen ist von Bedeutung, dass Informationen offen und non-direktiv an
die Frauen weitergegeben werden. Darliber hinaus wurde es als hilfreich erlebt,
wenn die Informationen auch Kontaktdaten zu anderen Unterstitzungsangebo-
ten wie zum Beispiel zu Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen enthielten.

. Wir wurden nie in eine Richtung gedréngt, ich habe nie das Geflihl gehabt.
Aber das ist ihm auch ein sehr, sehr grol3es Anliegen, in beide Richtungen zu
informieren.” (1:42)

. Er hat uns verschiedene Personen, verschiedene Adressen, Telefonnummern
von verschiedenen Personen gegeben, die uns auch mit Gesprachen helfen
kénnen, erkldaren kbnnen, unterstiitzen kbnnen, jetzt in der Zeit.” (1:50)

Ferner fallt in den Erzahlungen auf, dass es den Frauen gut getan hat, wenn sie
das Gefuhl hatten, dass sich die arztliche Flrsorge nicht nur zeitlich, sondern
auch raumlich, Uber die Schranken der eigenen Fachrichtung oder Einrichtung
hinaus, ausdehnt. So erzahlt eine Frau, dass bereits im ersten Beratungsgesprach
ein Facharzt der Kinderheilkunde hinzugezogen wurde.

.(...) er hat dann auch noch irgendjemanden dazu gezogen, aus der Klinik, genau,
aus der Kinderklinik hat er den Chefarzt kommen lassen, weil er sagte, er sieht
solche Dinge dreimal im Jahr im Ultraschall und der Chefarzt, der hat das {(...)
schon ofter gesehen. Da hat er den kommen lassen. ” (3:54)

Besonders positiv wurde es erlebt, wenn sich der betreuende Arzt bzw. die be-
treuende Arztin auch langerfristig flr die Situation der Frau interessierte und
seine bzw. ihre Beratung und Unterstltzung wiederholt anbot.
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. Er hat dann sogar zweimal noch bei mir angerufen und nachgefragt, wie es mir
geht, wie wir uns entschieden haben, ob wir uns nochmal zu einem Gesprach
zusammensetzen sollen {(...). Wirklich klasse! " (1:48)

.(...) er hat mir in der Situation sehr geholfen, er hat mir alle Termine gemacht, er
hat mich sehr gut beraten. Er hat auch selber noch einmal [ultra-Jgeschallt und
gesagt, das hétte er niemals sehen kénnen. Er hat da schon noch etwas flr mich
gemacht.” (2:72)

Die positiven Erfahrungen mit der arztlichen Beratung und Betreuung beinhalten
ebenso wie die eher problematischen Aspekte wichtige Hinweise fir die Verbes-
serung und Qualitatssicherung des medizinischen Beratungs- und Betreuungsan-
gebotes. Es kann zusammengefasst werden, dass flr ein positives Erleben der
arztlichen Betreuung vor allem folgende Aspekte flr die betroffenen Frauen von
Bedeutung sind:

+ ausreichend Zeit fir eine umfassende Beratung durch den Arzt bzw. die Arztin
+ non-direktives Verhalten des Arztes bzw. der Arztin

¢+ Verweis auf bzw. Vermittlung an andere hilfreiche Unterstiitzungsangebote

2.2.6 Erfahrungen mit der psychosozialen Beratung

Ein zentrales Interesse im Kontext der Befragung galt neben dem Erleben der me-
dizinischen Betreuung auch den Erfahrungen mit der psychosozialen Beratung.
Deshalb wurde untersucht, wie die Frauen von dem Angebot der psychosozialen
Beratung erfahren haben, zu welchem Zeitpunkt im Schwangerschaftsverlauf sie
diese in Anspruch nahmen und welche inhaltlichen Themen fir sie von Bedeutung
waren.

e Zentrale Inhalte der psychosozialen Beratung

In den Erzahlungen der Frauen wird deutlich, dass die Beratungsgesprache durch
eine grofde Bandbreite inhaltlicher Themen gepragt sind. Dazu gehoéren vor allem

die Reflexion der persdnlichen Situation und mdglicher Handlungsoptionen, infor-
mative Aspekte zu verschiedenen Themen im Kontext der PND sowie die Erfah-

rung konkreter Handlungshilfen.

+ Wahrnehmung der aktuellen Situation und moglicher Handlungsoptionen:

Die Frauen berichten, dass sie sich in den Beratungsgesprachen ,,intensiv Ge-
danken (...) machen" (2:86) sowie ihre eigenen Gefiihle, Angste und Sorgen
ansprechen und ordnen konnten. Dabei wurden haufig das Erleben der aktuel-
len Situation, Differenzen in den Verarbeitungs- und Bewaltigungsstrategien
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zwischen den Partnern sowie Konflikte in der Partnerschaft thematisiert. Des-
weiteren fanden die Frauen und Paare in der Beratung Zeit und Raum, um
Uber Zukunftsperspektiven nach zu denken und verschiedene mogliche Hand-
lungsszenarien gedanklich durchzuspielen, die eine Antwort auf die Frage

. Wie kann man weiter machen?" (2:90) darstellen konnten. Die Beratung
stellte einen geschitzten Raum dar, der die Bearbeitung verschiedenster Fra-
gen ermdglichte, wie zum Beispiel: Wie wiirde mein Leben sein, wenn die
Schwangerschaft abgebrochen wird? Wie lauft ein Schwangerschaftsabbruch
ab? Wie kdnnte es weiter gehen, wenn die Schwangerschaft fortgesetzt
wird? Mit welchen Hilfen und welcher Unterstitzung kann die Familie rech-
nen? Welche Bedeutung héatte die Freigabe des Kindes zur Adoption oder
Fremdpflege flr mich?

Darulber hinaus wurde auch Uber das Thema Trauer und Trauerverarbeitung
sowie die Beziehung zum ungeborenen Kind reflektiert.

Informationen:

Hinsichtlich informativer Aspekte stellten vor allem Auskinfte Gber die Bedeu-
tung verschiedener Behinderungsformen, Gestaltungsmaoglichkeiten des Fa-
milienlebens mit einem behinderten Kind, Vorgange bei einem Schwanger-
schaftsabbruch, Angebote der Selbsthilfe, Kontaktmdglichkeiten zu anderen
Gesprachspartnern, hilfreiche Materialien (Blcher, Internetadressen, Zeit-
schriften etc.) und Maoglichkeiten der finanziellen Unterstitzung wichtige in-
haltliche Themen dar.

Erfahrung konkreter Handlungshilfen:

Die Frauen erzahlen, dass es flr sie eine wichtige Erfahrung war, in den Bera-
tungsgesprachen neben den reflexiven Verarbeitungsprozessen auch konkrete
Unterstitzung im Umgang mit Alltagsproblemen zu erhalten. Denn in der Zeit,
in welcher fur die Frauen bzw. Paare vorrangig die Lésung von Konflikten im
Kontext der Pranataldiagnostik steht, muss immer auch der ,,normale” Alltag
bewidltigt werden. Treten in diesem Zusammenhang Gefiihle der Uberforde-
rung auf, kann die Beratungsstelle Hilfen anbieten oder vermitteln (z. B. Ver-
sorgung der Geschwisterkinder wahrend Krankenhausaufenthalten, Hilfen im
Umgang mit Formalien des Arbeitsamtes, etc.). Auch wurde beschrieben,
dass Hinweise und konkrete Tipps zum emotionalen Umgang mit dem unge-
borenen Kind als wichtige Hilfe zur Normalisierung der Situation erlebt wur-
den:

.(...) das Kind auch so anzunehmen, eine Beziehung aufzubauen, auch wenn
es jetzt anders ist als andere gesunde Kinder. Das hat mir schon geholfen.
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Das wire, (...) dass man ihm was zum Anziehen kauft und einen Teddy und
sich trotzdem auch daran freut. Und das habe ich dann auch nach dem Bera-
tungsgesprach gleich gemacht.” (5:58)

Neben den konkreten inhaltlichen Themen kam zum Ausdruck, dass auch struk-
turelle Aspekte wie zum Beispiel die zeitlichen und raumlichen Rahmenbedin-
gungen sowie die Kompetenz der Beratungsfachkraft fir das Erleben der Ge-
sprache von Bedeutung ist. Besonders positiv wurden dabei folgende
Gesichtspunkte erlebt:

¢+ das Geflihl Zeit zu haben, um sich mit den eigenen Emotionen auseinander-
setzen zu kénnen

¢+ die Erfahrung eines positiven Ambientes, das von personlicher Zuwendung,
Zuhoren, verstandnisvoller Begegnung, Einflhlung und Verbundenheit gepragt
war

+ die Sicherheit, das Beratungsangebot jederzeit wieder nutzen zu kénnen

+ die Unabhéangigkeit, Neutralitdt und Kompetenz der Beratungsfachkraft

Die Gesprachsinhalte umfassten unterschiedlichste Aspekte. Dabei fallt auf,
dass in den Bewertungen der Frauen nicht so sehr die inhaltlichen Aspekte, son-
dern das Erleben der Fachkraft im Mittelpunkt standen. Die Frauen fanden in den
Beratungsfachkraften kompetente Gesprachspartnerinnen, die ihnen zuhorten
und das Geflhl einer persdnlichen Unterstitzung gaben.

.Ich denke, was ganz arg klasse war, dass ich bei der Frau X einfach das Gefiih/
hatte: Man hort mir zu. Und egal mit welcher Problematik ich komme, egal in
welcher Verfassung ich bin, ich brauch jemanden, der zuhort und auf ganz tolle
Art und Weise, auf eine ganz einflihlsame Art und Weise versucht, uns zu hel-
fen.” (1:132)

Fir die Frauen waren die Gesprache eine wichtige Gelegenheit, um eigene Sor-
gen ,abladen”, Entlastung erfahren und Handlungssicherheit gewinnen zu kénnen:

. Und das habe ich dann da alles abgeladen und sie konnte mir dann irgendwo
eine Sicherheit geben.” (5:28)

e Zeitpunkt der Inanspruchnahme des psychosozialen Beratungsangebotes

Nur eine der befragten Frauen nahm das Angebot einer psychosozialen Beratung
bereits vor der Durchfihrung einer vertiefenden Pranataldiagnostik in Anspruch.
Sie erzahlt, dass sie insbesondere aufgrund ihres Alters (39 Jahre) ein grofRes Be-
dirfnis hatte, mit jemandem Uber ihre Sorgen und Angste zu sprechen. Es darf
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vermutet werden, dass auch die Tatsache, dass vor einigen Jahren ihr zweitge-
borenes Kind mit einer Trisomie 21 zur Welt kam, dieses BedUrfnis verstarkte.
Dabei war es ihr wichtig, mit jemandem sprechen zu kénnen, der sich mit Fragen
zur Schwangerschaft auskennt.

.Ich hatte einfach das Geflihl, ich miisste mit jemandem dariiber sprechen. |...]
(...) und ich hatte das Gefuihl, ich brauche da einfach jemand Kompetentes.”
(3:58, 62)

Alle anderen Frauen kamen erst nach Erhalt eines auffalligen Befundes das erste
Mal in die Beratung. Eine Frau nutzte das Angebot erst nach dem Abbruch ihrer
Schwangerschaft. Eine andere Frau erzéhlte, dass sie das Angebot trotz friher
Information erst nutzte, als ihre Verzweiflung groRer war als ihre Vorbehalte
gegeniber der Beratungsstelle.

.Ilch habe dann, weil ich so fertig war, aus lauter Verzweiflung da angerufen.
Aber es war jetzt nicht das Vertrauen in die Beratungsstelle. Sondern die Ver-
zweiflung, ich schaffe es nicht mehr. So als letzter Notfall. Das muss ich ganz
ehrlich sagen, deshalb kam ich auch so spét.” (5:120)

Im Zusammenhang mit dem Zeitpunkt der Inanspruchnahme der Beratung stellt
sich die Frage, wann und von wem bzw. auf welche Art und Weise die Frauen
von dem Angebot erfahren haben.

Zwei Frauen erzahlen, dass ihnen die Schwangerschaftsberatungsstellen bereits
bekannt waren, dennoch wussten auch sie nicht, dass es dort auch ein speziali-
siertes Angebot psychosozialer Beratung bei PND gibt. Zum Teil wussten auch
die anderen Frauen, dass es entsprechende Beratungsstellen gibt, allerdings
ohne zu realisieren, dass deren Angebote auch fir ihre personliche Situation hilf-
reich sein kdnnten. Vor ihrer ersten Beratung bei PND wurden die Beratungsstel-
len fir Schwangerschaftsfragen von den Befragten vorwiegend als Angebot flr
Frauen in einem grundsatzlichen Schwangerschaftskonflikt in Verbindung mit
dem Wunsch nach einem Schwangerschaftsabbruch (entsprechend einer Bera-
tung nach 8219 STGB i.V. mit den 885 und 6 SchKG) wahrgenommen.

.lch wusste schon, dass es da flir Abtreibungen und dhnliches etwas gibt, da
muss man ja auch solche Gespréche flihren. Ich wusste aber nicht, inwiefern sie
nur da beraten und ob sie bei solchen Sachen auch beraten.” (2:46)

Vermittlung des psychosozialen Beratungsangebotes

In Bezug auf die Vermittlung des spezialisierten Beratungsangebotes sind neben
Informationen aus dem Internet und Informationsflyern vor allem die betreuen-
den Arzte und Arztinnen von zentraler Bedeutung. Nach dem Erhalt eines
auffalligen pranataldiagnostischen Befundes wurden alle befragten Frauen

von ihrem Arzt bzw. ihrer Arztin auf das psychosoziale Beratungsangebot der
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Schwangerschaftsberatung aufmerksam gemacht. Die Intensitat der Vermittlung
war jedoch unterschiedlich ausgepragt.

Ein Arzt hat flr das betroffene Paar selbst einen Termin an der Beratungsstelle
vereinbart.

. Wir sind dann zuerst zur genetischen Beratung und dann bin ich an dem Tag
noch zu meinem Frauenarzt und der hat dann eben schon bei [der Beratungs-
stelle] einen Termin fiir mich gemacht. Der hat das direkt selber gemacht, weil
ich wusste ja gar nichts von solchen Stellen.” (2:44)

Zwei andere Arzte bzw. Arztinnen haben die Kontaktdaten vermittelt und die Be-
ratung personlich empfohlen.

. Der hat mir da praktisch nur so ein Kértchen zugesteckt, weil ich da an dem Tag
so fertig war und gesagt, ‘Mensch, gehen Sie doch mal dahin. Ich kenne die, die
sind wirklich gut”.” (5:32)

In einem Fall hatte die Frau bereits selbst Kontakt zu einer Beratungsstelle aufge-
nommen.

In zwei Fallen lehnten die Betroffenen die Inanspruchnahme eines Beratungsan-
gebotes zunachst einmal kategorisch ab, da sie grofRe Vorbehalte gegen die Of-
fenheit der Beratung hatten.

.Der hat dann gesagt: ‘Wollen Sie psychologische Beratung?’ In dem Moment
habe ich mich auch in einem Schockzustand [befunden], da habe ich gesagt: Ich
will gar keinen. Die wollen mich am Ende noch (berreden, dass ich dann die
Schwangerschaft fortsetze.” (4:50)

Die eben zitierte Frau konnte sich erst nach der Durchfiihrung eines Schwanger-
schaftsabbruches und nach wiederholter Information tUber das Angebot psycho-
sozialer Beratung durch die betreuenden Mediziner bzw. Medizinerinnen dazu
entschlielden, eine Beratungsstelle aufzusuchen. Die Tatsache, dass der Schwan-
gerschaftsabbruch bereits stattgefunden hatte und ihre Entscheidung somit nun
nicht mehr umzuwerfen war, schien fir sie in Bezug auf die Inanspruchnahme
der Beratung von grof3ter Bedeutung zu sein.

Eine andere Frau wendete sich trotz friher Information und deutlicher Ermuti-
gung durch den Arzt aufgrund dhnlicher Vorbehalte — die Angst der Verurteilung
ihrer Entscheidung — erst im spaten Schwangerschaftsverlauf an die Beratungs-
stelle.

.Ilch habe zwar von ihm die Karte bekommen und er hat mich auch ermutigt,
er hat gesagt, die sind auch total lieb. Aber ich habe es dann trotzdem nicht
gemacht und [bin] dann praktisch erst in der 25. oder 26. Woche [hin]. ” (5:162)
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Vorbehalte gegenlber der Beratungsarbeit stellen eine groRe Hemmschwelle
hinsichtlich der Nutzung des psychosozialen Beratungsangebotes dar. Im folgen-
den Punkt werden diese Aspekte deshalb noch etwas genauer betrachtet.

Hemmschwellen der Inanspruchnahme

Nicht immer nehmen Frauen und Paare das Angebot der psychosozialen Bera-
tung trotz Empfehlung ihres Arztes an. Drei Frauen schildern deutlich, was da-
mals ihre Vorbehalte gegentber dem Angebot der Beratungsstellen waren.

Eine Frau erzahlt, dass sie Angst hatte, in der Beratungsstelle auf Unverstandnis
zu treffen und verurteilt zu werden.

. Und man hat dann nattirlich Angst, dass man verurteilt wird. Man hat schon
Angst, dass man irgendwo in eine Schublade gesteckt wird, oder dass jemand
nicht versténdnisvoll ist.” (2:60)

Eine andere Frau beflirchtete, dass Beratungsstellen grundsétzlich eine Fortset-
zung der Schwangerschaft empfehlen und der Entscheidung fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch generell entgegen arbeiten. Sie hatte Angst und bezweifelte
stark genug zu sein, um ein Umwerfen ihrer Entscheidung zu verteidigen.

.(...) ich hatte da schon so im Hinterkopf, so ein bisschen mehr das Negative. (...)
halt einfach, dass die mich lberreden wollen und dass die mich irgendwie, dass
die vielleicht das, was ich jetzt mache, nicht akzeptieren. Also da hatte ich jetzt
nicht den Nerv, dass ich mich auch noch mit fremden Leuten auseinander
setze.” (4:154)

Ahnliche Bedenken hatte eine weitere Frau. Auch sie beflrchtete, dass ihre ei-
gene Entscheidung in der Beratungsstelle moglicherweise nicht akzeptiert werde.
Allerdings handelte es sich bei ihrer Entscheidung nicht um den Abbruch einer
Schwangerschaft, sondern um die Fortsetzung der Schwangerschaft trotz infaus-
ter Prognose fir das Kind.

.(...) und dann habe ich mir gedacht, da gehe ich nicht hin zu der Beratungsstelle,
weil dann fangt das ganze wieder an und ich hatte immer das Gefihl, ich muss
mich jetzt rechtfertigen dafdr, weil ich mich fir ein Leben entscheide, was die
anderen nicht als lebenswert empfinden.” (5:26)

Diese Vorbehalte haben alle damit zu tun, dass die Frauen beflirchteten, bei den
Beratungsfachkraften kein Verstandnis fiir inre personliche Uberzeugung und
Entscheidung zu finden. Solche Vorbehalte sind ernst zu nehmen und weisen
darauf hin, dass im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit verstarkt darauf hin gearbei-
tet werden muss, dass das Angebot der Beratungsstellen als ein ergebnisoffe-
nes und unterstltzendes Angebot bekannter wird. Darlber hinaus berichten die
Frauen, dass eine konkrete Vermittlung durch den Arzt bzw. die Arztin, wie z. B.
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eine Sprechstunde psychosozialer Beratung in seiner Praxis oder eine direkte
Terminvereinbarung durch die Arztpraxis hilfreich waren, vor allem auch um die
Schockstarre und eigene Hemmungen der Inanspruchnahme zu Gberwinden.

2.2.7 Aktuelle Situation der Frauen zum Befragungszeitpunkt

Alle Frauen erzahlen, dass ihr aktuelles Erleben immer noch stark gepragt ist von
den Erfahrungen ihrer letzten Schwangerschaft. Ein Teil der Frauen schildert, dass
ihnen insbesondere der Umgang mit einem weiteren Kinderwunsch schwer fallt.
Zum einen werden Angste beschrieben, die bei dem Gedanken an eine weitere
Schwangerschaft auftauchen. Zum anderen stellen sich die Frauen in diesem Zu-
sammenhang auch immer wieder die Frage, ob bei einer Folgeschwangerschaft
pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch genommen werden sollen
oder nicht.

Die Befragten erzéhlen, dass sie vor allem jene Situationen als emotional besonders
belastend wahrnehmen, in welchen aus ihrem sozialen Umfeld Nachfragen hin-
sichtlich ihrer weiteren Familienplanung an sie herangetragen werden. Auch wenn
sie miterleben, wie in den Familien von Nachbarn, Freunden und Bekannten Kinder
auf die Welt kommen, erfahren sie dies als eine grofse emotionale Herausforde-
rung. Ferner wurde zum Thema, dass ihnen der Umgang mit anderen Personen
schwer fallt, bei denen sie das Geflihl haben, dass die persdnliche Trauer Uber den
Verlust des Kindes kaum wahrgenommen wird. Oft flhlen sie sich in ihrer Trauer
nicht wahrgenommen.

.(...) wissen Sie, die Leute fangen jetzt bei mir auch schon wieder an zu fragen:
Kriegt ihr jetzt wieder eins, wollt ihr jetzt wieder eins? Da ist noch nicht mal ein
Jahr vergangen. Ich meine, es ist ja nicht so, dass er von selber gestorben ist,
das kapieren manche Leute nicht. Er ist ja nicht von selber gegangen. Ich habe
jetzt zu dem, dass er gestorben ist, noch zusétzlich die Belastung, dass ich es
entschieden habe. Und das ist ganz schwer zu begreifen flr Aul3enstehende. Die
denken auch: Der war ja gar nicht da, da kann man ja jetzt nichts vermissen. {(...)
Das kapieren blof3 die Leute nicht. Der war ja trotzdem da.” (4:300)

Die Frauen, welche sich fir den Abbruch ihrer Schwangerschaft entschieden hat-
ten, berichten von grofden Schwierigkeiten im Umgang mit dieser Situation. Neben
dem Aspekt der persdnlichen Trauer um das Kind, missen sie auch mit den darauf
bezogenen Anfragen aus ihrer sozialen Umgebung zurechtkommen. Eine Frau er-
zahlt, dass sie die Aufklarung anderer tber den Verlauf ihrer Schwangerschaft sehr
schwierig findet. Sie empfand eine grofRe Erklarungsnot und hatte lange Zeit keine
Kraft, Anfragen anderer abzuwehren.

.Das Problem ist, dass meine schlimmste persénliche Tragbdie — das ist ja das
absolut Schlimmste, was jetzt in meinem Leben passiert ist — dass das dann an-
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dere Leute da mitkriegen und du quasi in Erklarungsnot gerétst. Du musst es
ihnen eigentlich erklédren, weil du hast ja jetzt kein Baby und die wollen alle wis-
sen, warum. Und dann irgendwie, man kann ja nicht sagen, das Baby ist gestor-
ben, weil das stimmt in dem Sinn irgendwo auch nicht. Es ist nicht von selbst
gestorben. Es ist schwierig, weil ich finde, das geht die Leute auch nichts an und
ich hatte dann auch nicht die Kraft zu sagen: Leute, bitte, das geht dich nichts
an.” (4:174)

Eine andere Frau erzahlt, dass sie so gut wie niemandem von ihrem Schwanger-
schaftsabbruch erzahlt hat. Sie beflirchtet sowohl einen groRen Rechtfertigungs-
druck als auch eine Diskriminierung ihrer Familie, im Besonderen ihrer Kinder, falls
andere Menschen aus ihrem Wohnort und der naheren Umgebung von dem Ab-
bruch der Schwangerschaft erfahren. Um das vorzeitige Ende der Schwangerschaft
dennoch erklaren zu kdnnen, hat sie deshalb die Nachricht verbreitet, dass ihr kran-
kes Kind bei einer vorgeburtlichen Operation verstorben sei:

. lch wollte das nicht sagen in der Offentlichkeit (...), weil ich habe jetzt zwar
zuhause erzéhlt, also in der Bekanntschaft und so weiter, dass wir die vorgeburt-
liche Operation machen haben lassen und dass das Kind bei der Operation
gestorben ist. Das war meine Version. Und eigentlich nicht so, um mich oder
meinen Mann so zu schiitzen, sondern um meine Kinder. Weil ich nicht wollte,
dass irgendjemand mal zu meinem grol3en Sohn sagt, deine Mutter hat abtreiben
lassen. Da weild man ja, was die anderen Jugendlichen sagen. Ich wollte das
nicht. Das muissen auch nicht alle wissen. Und ansonsten, ich wollte mich in
dieser Beziehung nicht rechtfertigen mdissen. Ich hétte es nicht ausgehalten. ”
(3:124-130)

Die Gesprache weisen darauf hin, dass der Schwangerschaftsabbruch mit medizini-
scher Indikation als ein gesellschaftliches Tabuthema erlebt wird. Auch eine der
Frauen, welche sich zum Austragen des Kindes entschieden hat, greift dieses
Thema auf und formuliert dies so:

.Zum anderen denke ich, trauen sich die wenigsten Frauen, es in der Gesell-
schaft mitzuteilen, dass sie abgetrieben haben. Die stehen wirklich ganz alleine
da und mdissen sich damit auseinandersetzen, zusammen mit ihrem Partner. Es
ist ein Tabuthema in unserer Gesellschaft, Uber das man nicht offen redet und
somit kbnnen sie das einfach ganz schlecht verarbeiten.” (1:126)

Der Wunsch nach Austausch Uber das Erlebte und seine Bewaltigung ist dennoch

grof3. Eine der Frauen nutzt psychologische Hilfe, um ihre traumatischen Erfahrun-
gen zu verarbeiten. Sie wiinscht sich dartber hinaus auch die Moglichkeit des Aus-
tausches mit anderen Frauen, die ahnliche Erfahrungen haben.

.Also ich bin bei der Psychologin regelméal3ig, weil ich das Ganze schon als sehr
traumatisch empfunden habe und das auch wirklich (ber mich hereingebrochen
ist und unser ganzes Leben verédndert hat. Was mir fehlt, vor allem hier auf dem
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Land, ist einfach eine Gruppe, die von jemandem geleitet wird. {(...) weil ich
denke, es ist so schwer, wenn man keine Gleichgesinnten hat, da irgendwie
damit fertig zu werden.” (2:118)

Der Wunsch nach Austausch mit Gleichgesinnten kommmt auch in anderen Gespra-
chen deutlich zum Ausdruck. Die Trauer- und Lebenssituation nach einem Schwan-
gerschaftsabbruch mit medizinischer Indikation unterscheidet sich im Erleben der
Frauen von anderen Formen des Verlustes des Kindes. Sie flhlen sich ,,anders als
die anderen” und sind deshalb auf der Suche nach jemandem, der dhnliches erlebt
hat und ihre Situation aufgrund eigener Erfahrungen besser verstehen kann.

, Wenn ich meine Geschichte erzahle, flihle ich mich immer so anders als die
anderen, weil es halt doch bei mir anders ist. Dann wiirde ich mich freuen, wenn
es jemanden gibt, mit dem ich mich austauschen kénnte. Der meine Gefiihle
versteht und ich seine. In der Zeit nach der Trauer. Auch manchmal sind es
Schuldgefiihle, die hoch kommen. Was wére wenn, waére es vielleicht doch?
Solche Gedanken einfach mal von jemand anders zu héren, was eine Frau denkt.
Man kann mit seinem Partner auch reden, aber der ist auch hilflos letztendlich.
Mit jemandem, der es selber erlebt hat und wie der so umgeht mit dem und was
der so macht.” (4:190)

Auch nach der Geburt eines behinderten Kindes besteht ein grofdes Bedurfnis nach
Austausch ,,unter Gleichgesinnten” (1:76). So erzahlt eine Frau nach der Geburt
ihres behinderten Kindes, dass sie eine Selbsthilfegruppe fir Familien besucht,
deren Kinder mit Trisomie 21 geboren wurden. Diese Besuche erlebt sie sehr positiv.

.Es findet (...) einmal im Monat ein Stammtisch statt, wo man sich trifft. Sie
machen so zweimal im Jahr ein Familiennachmittag, ein Wochenende im X-Haus
und einfach Veranstaltungen, dass man sich kennen lernt, austauschen kann,
Uber Probleme sprechen und unter Gleichgesinnten sein [kann]. Und das tut gut,
das mochte ich nicht missen.” (1:76)

Auch die Frau, deren ungeborenes Kind aufgrund seiner schweren Behinderung im
Mutterleib verstarb, berichtet, dass ihr die Erfahrungsberichte anderer Menschen in
ahnlichen Situationen sehr geholfen haben.

Der Austausch mit anderen Personen, und im Besonderen mit solchen, die dhnli-
che Erfahrungen haben, ist im Bewaltigungsprozess nach einem auffalligen prana-
taldiagnostischen Befund unabhéangig von der getroffenen Entscheidung fur alle be-
fragten Frauen von besonderer Bedeutung.

In anderen Bereichen kénnen deutliche Unterschiede im Erleben der Frauen festge-
stellt werden. Die Gesprache zeigen, dass die aktuelle Situation vor allem fir all
jene Frauen emotional noch sehr schwierig ist, die ihr Kind im Verlauf der Schwan-
gerschaft durch einen Abbruch der Schwangerschaft oder intrauterines Versterben
verloren haben. Diese Frauen berichten, dass sie sich lange Zeit kaum fahig flhlten,
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Uber die Ereignisse wahrend ihrer Schwangerschaft zu sprechen und sich diese Si-
tuation erst Monate nach den Ereignissen verbesserte.

. Vor einem Jahr habe ich da noch nicht so sicher driiber sprechen kénnen, weil
das alles noch frisch [warl, oder ein halbes Jahr danach, aber jetzt mit der Zeit
wurde das einfach besser (...). " (3:248)

Eine Frau vermutet, dass die Verarbeitung der Situation ein langerer Prozess sein
wird, der sich nie ganz abschlief3en lasst. Sie halt deshalb eine langerfristige Unter-
stltzung, zum Beispiel in Form einer Trauergruppe, fir wichtig.

.lch meine, das ist jetzt ein Prozess, es wird sicherlich leichter, aber es wird nie
weg gehen und es wird immer ein Teil von einem bleiben. Und da ist es gut,
wenn man Menschen an der Seite hat, die einem da Unterstiitzung geben und
man fuhlt sich auch aufgehoben und ich finde das auch gut, dass die Trauer-
gruppe alle vier Wochen ist (...). ” (4:310)

Eine Frau erzahlt, dass es ihr gut tut, regelmaf3ig an das Grab ihres Kindes gehen zu
konnen. Der Friedhof ist fiir sie ein Ort geworden, an dem sie das Versterben des
Kindes verarbeitet.

. Was mir hilft, ist, dass ich oft auf dem Friedhof bin und wir haben es ja auch
richtig beerdigt mit einem kleinen Stein und so. Das hilft.” (5:96)

Ein ganz anderes Erleben pragt die Situation der Mutter, welche ihr Kind ausgetra-
gen hat. Sie bemiiht sich, die Therapie- und Férderprogramme ihres Kindes mag-
lichst gut handhabbar in den Familienalltag einzubauen. Dariiber hinaus beschafti-
gen sie die zuklnftigen Entwicklungsmaoglichkeiten ihres Kindes und sie halt
bereits Ausschau nach geeigneten Integrationsmaoglichkeiten in Kindergarten und
Schule. In der Erzahlung kommt zum Ausdruck, dass sie trotz zahlreicher Heraus-
forderungen, die mit dem Leben mit einem Kind mit Behinderung verbunden sind,
ihre aktuelle Situation positiv wahrnimmt. Folgendes Zitat zeigt, dass fiir sie eine
Normalitat in ihren Alltag zurickgekehrt ist:

. Eigentlich ist es auch mit einem behinderten Kind, wir sind einfach eine ganz
normale Familie, auch mit einem Kind, das anders sein wird, sich einfach anders
entwickeln wird. Aber es ist einfach eine Familie, die genauso ihre Probleme hat
wie jede andere auch. Ja, vielleicht mit ein bisschen anderen Schwerpunkten
oder anderen Problemen oder anderen Aufgaben. Aber eigentlich eine normale
Familie.” (1:82)

2.3 Konsequenzen fiir die Beratung bei Pranataldiagnostik

Sowohl die schriftlichen Rlickmeldungen zur Beratung als auch die durchgefiihrten
Interviews ermaoglichen einen Einblick in die Betroffenenperspektive. Im Rahmen
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der Gesprachsanalyse gelang im Besonderen auch ein ,,Hineinflihlen” in die innere
Erfahrungswelt der Frauen, ihr Umgang mit einem auffalligen pranataldiagnostischen
Befund und ihre Verarbeitungs- und Bewaltigungsstrategien. Die Angaben der
Frauen und Paare enthalten wertvolle Hinweise und Beschreibungen, die helfen,
die Situation bei Pranataldiagnostik besser verstehen zu lernen und die in diesem
Kontext notwendige Beratung zu verbessern.

Obwohl die Beratungsrickmeldungen der Betroffenen zeigen, dass die beratenen
Frauen und Méanner sehr zufrieden mit der psychosozialen Beratung waren, werden
auch einige Bereiche angesprochen, in welchen eine Verbesserung der Beratungs-
situation bei Pranataldiagnostik wiinschenswert ware. Dies betrifft vor allem fol-
gende Bereiche:

e die Vernetzung zwischen dem Medizinbereich, den Beratungsstellen fir Schwan-
gerschaftsfragen und anderen unterstitzenden Angeboten

e verbesserte Offentlichkeitsarbeit zum gezielten Abbau von Vorbehalten gegen
die Nutzung der psychosozialen Beratung

e Sensibilisierung der medizinischen Fachkrafte auf die BedUrfnisse von schwan-
geren Frauen im Kontext der PND (ausreichend Zeit in den arztlichen Beratungs-
gesprachen, non-direktives und feinfihliges Verhalten, Verweisungswissen)

Um die Beratung bei Pranataldiagnostik auf die unterschiedlichen Bedarfe der Frauen,
Manner und Paare anpassen zu kdnnen, mussen alle beteiligten Professionen ein
Bewusstsein fir die unterschiedlichen Themen vor, wahrend und nach Pranataldi-
agnostik entwickeln. DarlUber hinaus ist den betroffenen Frauen und Paaren ausrei-
chend Zeit und Raum fur die Wahrnehmung und Verarbeitung ihrer aktuellen Situa-
tion einzurichten, der Dialog Uber das Erleben der Schwangerschaft und damit
verbundene Themen anzubieten sowie non-direktiv ausreichend fachliche Informa-
tion bereit zu stellen. AulRerdem ist der Austausch zwischen den Betroffenen in
Form von professionell geleiteten Gesprachs- und Trauergruppen oder im Kontext
von Selbsthilfegruppen zu unterstitzen.

Da Frauen und Paare nach der Mitteilung eines auffalligen Befundes meist unter
Schock stehen, missen die beratenden Fachkrafte dartber hinaus professionelle
Kompetenz im Umgang mit traumatisierten und unter Schock stehenden Personen
besitzen. Aufgrund der existentiellen Entscheidungsherausforderungen, die sich im
Kontext der Pranataldiagnostik ergeben kdnnen, ist es ferner wichtig, nicht nur den
Partner, sondern auch den familialen Lebenskontext in die Beratung der Frau bzw.
des Paares mit einzubeziehen. Die Gesprache zeigen, dass gerade im Kontext von
Entscheidungsprozessen bei PND folgende Bereiche eine zentrale Rolle spielen:
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¢ \erhalten des Partners
e Aufrechterhaltung des bestehenden Familiensystems
e medizinische Aufklarung und behinderungsspezifische Informationen

e die Wahrnehmung des gesellschaftlichen Umgangs mit Themen der PND und
Behinderung

e der Schutz des Ungeborenen vor Leid und Schmerz

e innerer und dulBerer Handlungsdruck zur Lésung von Entscheidungssituationen

Neben der Berlcksichtigung des konkreten Lebenskontextes wird auch eine ge-
sellschaftspolitische Dimension sichtbar. Die Wahrnehmung von Menschen mit Be-
hinderung, ihre Integration ins alltagliche Leben sowie die Bewertung von Zukunfts-
perspektiven fur behinderte Menschen werden von den Frauen angesprochen und
bilden einen wichtigen Aspekt in ihrem Entscheidungsverhalten. Alarmierend ist,
dass Assoziationen, Erfahrungen und Imaginationen bezlglich eines Lebens mit
Behinderung vorwiegend negativ besetzt sind und Zukunftsperspektiven fir Fami-
lien mit behinderten Kindern sowie flr die Kinder selbst entweder kaum auftau-
chen oder mit groRen Angsten verbunden sind. Eine dffentlichkeitswirksame The-
matisierung dieser Aspekte im Kontext der Pranataldiagnostik scheint deshalb
dringend erforderlich.

3. Erfahrungen der Fachkriafte

Um mehr darUber zu erfahren, welcher Strukturen die Gestaltung eines gelingenden
Angebotes psychosozialer Beratung bei PND bedarf und wie eine interprofessio-
nelle Zusammenarbeit zwischen der Beratung bei Pranataldiagnostik und der Be-
hindertenhilfe im Kontext der PND aussehen kann, wurde eine Expertenbefragung
durchgeflhrt. Inhaltliche Schwerpunkte dieser Befragung waren sowohl Aspekte
der Beratungspraxis im Kontext von PND als auch die Kooperationsinteressen, -be-
darfe und -mdglichkeiten der unterschiedlichen Fachbereiche.

3.1 Stichprobenbeschreibung

Es konnten insgesamt sechs Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung (deren
Zitate im Text mit SSB gekennzeichnet sind) und ebenso viele Fachkrafte der Friih-
forderung und Behindertenhilfe (deren Zitate im Text mit BH gekennzeichnet sind)
befragt werden'. Zum Teil hatten diese bereits erste Kooperationserfahrungen mit-

12 Aufgrund der niedrigen Fallzahlen wird nicht zwischen den Geschlechtern unterschieden.



lIl. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

einander gesammelt. Die Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung waren alle im
Projekt aktiv beteiligt und flihrten im Befragungsjahr durchschnittlich zwischen 25
und 40 Schwangerschaftsberatungen im Monat durch. Die Befragten der Behinder-
tenhilfe bzw. Friihforderung arbeiteten vorwiegend im Bereich der Frihforderung
und Selbsthilfe. Die Themen der Pranataldiagnostik beeinflussten ihren Arbeitsbe-
reich bisher eher weniger stark. Nur zwei Fachkrafte der Behindertenhilfe bzw.
Frihforderung gaben an, dass sie den Aspekten der PND in ihrem Arbeitsbereich
einen eher bedeutenden Einfluss beimessen. Bei den Fachkraften der Schwanger-
schaftsberatung verhalt es sich genau umgekehrt. Nur zwei Fachkrafte gaben an,
dass Themen der Pranataldiagnostik ihren Arbeitsbereich bisher eher weniger be-
einflussen, alle anderen haben der Préanataldiagnostik eine eher starke bis sehr
starke Bedeutung beigemessen.

Alle befragten Expertinnen verfligen Uber eine langjahrige Berufserfahrung. Mehr
als die Halfte der Befragten ist bereits seit (ber 15 Jahren in ihrem Arbeitsfeld tatig
und keiner hat weniger als fiunf Jahre Berufserfahrung. Das Alter der interviewten
Fachkrafte streut zwischen 29 und 58 Jahren.

Die Expertengesprache dauerten durchschnittlich 70 Minuten und konnten mit sehr
aufgeschlossenen und konzentrierten Fachkraften gefihrt werden.

3.2 Typische Merkmale der psychosozialen Beratung bei Pranataldiagnostik

In allen Gesprachen mit den Fachkraften der Schwangerschaftsberatung wurden
Fragen zum Ablauf und zur Struktur sowie zu den Inhalten und Themen der psycho-
sozialen Beratung bei PND gestellt. Diese Informationen sollen helfen, die Angaben
der Beratungsdokumentation zu erganzen und wichtige inhaltliche und strukturelle
Aspekte aufzuzeigen, die fir einen flachendeckenden und bedarfsgerechten Aus-
bau des Beratungsangebotes von Bedeutung sind.

Die Fachkréafte der psychosozialen Beratung schildern, dass eine Beratung im Kon-
text von PND prozesshaft verlauft, wobei immer wieder neue Aspekte zum Thema
werden. Ausgangspunkt einer PND-Beratung ist fast immer eine Orientierungs-
oder Entscheidungsfrage. Dabei kann es sich sowohl um die Entscheidung hin-
sichtlich einer (weiteren) Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchun-
gen als auch um eine grundlegende existentielle Entscheidung Uber den weiteren
Verlauf der Schwangerschaft handeln. Eine psychosoziale Beratung bei PND unter-
scheidet sich dabei grundsatzlich von anderen Schwangerschaftskonfliktberatun-
gen und bedarf besonderer Beratungsmethoden. Eine Beratungsfachkraft schildert
die Unterschiede folgendermalien:

.[Bei einer Beratungl, wo es um das Thema Abbruch oder nicht geht, gibt es
schon einen Bausatz, der aus der Konfliktberatung sehr hilfreich ist, also diese
Ambivalenzarbeit, Abbruch, Abschied vom Kind. Aber die PND-Sache, das ist
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eine ganz andere Dramatik. Es ist ein Schock. Die haben sich auf das Kind einge-
stellt. Der Bauch ist schon da. Die haben einen Abbruch vor sich, wo sie am Ende
ein totes Kind im Arm haben. Also das ist ein gewaltiger Unterschied an Drama-
tik. (...) Das ist anders als in der Konfliktberatung. Da soll sich ja moglichst nach
aulen hin nichts verdndern. Und die [Frauen in der PND-Beratung] haben sich ja
eher auf Verdnderung eingestellt, die jetzt ganz anders eintritt und viele von
aulden das gar nicht mitbekommen.” (SSB 302:65-69)

Die Beratung bei PND beinhaltet also ,, eine ganz andere Dramatik”. In der Regel
befinden sich die Frauen bereits in einem fortgeschrittenen Gestationsalter nach
der 12. Schwangerschaftswoche, nicht selten haben sie schon die ersten Bewe-
gungen des Kindes im Mutterleib gespurt und fast immer handelt es sich um eine
erwinschte Schwangerschaft. Ein besonders wichtiger Aspekt ist dabei, dass die
Frauen und Paare haufig schwer traumatisiert sind, wenn sie nach der Mitteilung
eines auffalligen Befundes in die Beratung kommen.

,Aus meiner Sicht sind noch viele im traumatisierten Zustand, wenn sie kom-
men. Die sind echt traumatisiert. Das sind \\Wunschkinder. Die wollten Kinder, die
haben sich total gefreut und erleben jetzt so eine Bauchlandung.” (SSB 201:55)

Diese Geflhlslage der Betroffenen erfordert einen besonders sensiblen und auf
den Zustand der Traumatisierung zugeschnittenen Umgang in der Beratung. DarU-
ber hinaus hat dieser Faktor auch Einfluss auf die dufRere Struktur der Beratung.
Denn Paare, die einen auffalligen Befund erhalten haben, wiinschen sich oft einen
Beratungstermin, den sie gemeinsam wahrnehmen kénnen. Haufig wird in diesem
Zusammenhang der Wunsch nach einem Abendtermin gedul3ert.

.(...) auffallend bei PND ist oft der Wunsch nach einer Abendberatung, dass
beide kommen koénnen.” (SSB 103:60-63)

Zum Teil findet die Erstberatung bei Pranataldiagnostik mit beiden Elternteilen statt.
Dies wirkt sich auf den inhaltlichen Beratungsprozess aus. Denn die Partner entwi-
ckeln sich hinsichtlich ihrer Einstellungen, Emotionen und Entscheidungsansatze,
welche im Verlauf der Beratung reflektiert und zum Teil immer wieder modifiziert
werden, unterschiedlich. Haufig erleben die Partner ihre Situation nicht identisch
und nicht immer teilen sie dieselben Perspektiven. Dadurch kann es neben den
Schwierigkeiten in der eigenen Auseinandersetzung mit dem Thema auch zu Un-
stimmigkeiten in der Paarbeziehung kommen.

.(...) das geht immer so rauf und runter und dann, wenn es eine Paarberatung ist,
dann nattirlich doppelt, weil das eine Entwicklung ist, die nicht gleichermalden bei
beiden Partnern lduft, sondern die bewegen sich ja auch unterschiedlich.” (S5B
101:81)

Gerade deshalb halten die Beratungsfachkrafte Paarberatungen flr besonders
wichtig. Darin kdnnen beide Partner ihre Fragen, Angste und Sorgen verbalisieren,
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ihr Erleben der Situation mitteilen und dadurch nicht nur sich selbst, sondern auch
den Partner besser verstehen lernen.

, Der Mann fihlt oft anders als die Frau und ich schaue hin, dass beide einfach zu
Wort kommen. Also, was bedeutet das, flir mich in meinem Mutterwerden, und
in meinem Vaterwerden.” (SSB 103:73)

Neben den Aspekten der Paardynamik und des Partnerverstehens beansprucht aulRer-
dem das Thema Unsicherheit besonders viel Raum wahrend einer psychosozialen
Beratung bei PND. Zu der oft groRen Handlungsunsicherheit der Betroffenen
kommt insbesondere nach auffalligem Befund hinzu, dass die konkrete Bedeutung
der pranataldiagnostischen Untersuchungsergebnisse oft unklar bleibt und eine ge-
naue Entwicklungsprognose nur selten moglich ist.

.Aber was (...) auch ein Punkt ist, der unheimlich belastend ist in diesen
Beratungen, dass wirklich ganz selten ein eindeutiger Befund da ist. Dass man
fast nie sagen kann, so wird es mal sein, mit dem muss man rechnen. Also, dass
dieses Ungefédhre wirklich fiir viele zu viel Risiko ist.” (SSB 302:133-135)

Eine , Restunsicherheit” (SSB 108:84) bleibt fast immer bestehen.

Aus den Darstellungen der befragten Fachkrafte lassen sich folgende Aspekte als
charakteristische Merkmale der psychosozialen Beratung bei Prénataldiagnostik zu-
sammenfassend herausarbeiten:

e PND-Beratungen verlaufen meist prozesshaft mit inhaltlichen Schwankungen.

e Haufig sind erweiterte Beratungszeiten als Anpassung an den Bedarf der Betrof-
fenen notwendig (z. B. Abendtermine).

e Oft bilden Orientierungs- und Entscheidungsfragen die inhaltlichen Kernthemen
der Beratung.

e Ein methodischer Schwerpunkt der Beratung ist besonders oft der Umgang mit
den grolRen Angsten oder Traumatisierungen der Klientinnen und Klienten.

e Eine besondere Herausforderung stellen die Auseinandersetzung und der Um-
gang mit Handlungs-, Diagnose- und Prognoseunsicherheiten dar.

3.3 Zentrale Inhalte der psychosozialen Beratung bei PND

Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik erganzt die medizinische Bera-
tung vor allem um jene Aspekte, welche sich auf den subjektiven Lebenskontext
der Betroffenen beziehen. Die befragten Fachkrafte der Beratungsstellen fir
Schwangerschaftsfragen beschreiben folgende Aspekte als besonders bedeutende
Themen der Beratungsarbeit bei PND:



[Il. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

Wahrnehmung und Klarung der aktuellen Situation

¢+ Betrachtung der Gegebenheiten (Untersuchungsmaoglichkeiten, Erwartungen
an das Untersuchungsergebnis, Aussagekraft der Befunde)

+ Klarung und Ordnung der Gedanken
¢+ Benennen und Sortieren der Angste

Betrachtung der Differenzen und Gemeinsamkeiten zwischen den Partnern im
Erleben der Schwangerschaft, der angebotenen oder durchgefiihrten pranataldi-
agnostischen Untersuchungen und eines (moglichen) Befundes

Bedeutung und Rolle der Familie und des sozialen Netzwerkes

¢+ Probleme in der Partnerschaft
¢+ Ressourcen
¢ Erleben des familialen Beziehungssystems

Ergédnzung fehlender Informationen in Bezug auf

¢+ denkbare Handlungsoptionen

¢+ bestimmte Behinderungsformen sowie Férdermaoglichkeiten flr behinderte
Kinder

+ mogliche Unterstitzungsleistungen fur Familien (z. B. finanzielle Hilfen,
Familienpflegerin, sozialpadagogische Unterstltzung)

+ Betreuungsmoglichkeiten flir behinderte Kinder

¢+ Moglichkeiten der Vereinbarkeit von Berufstatigkeit und dem Leben mit einem
behinderten Kind

+ Standorte spezieller Entbindungskliniken, Ablauf der Geburt und postnatalen
Versorgung

+ Ablauf eines Schwangerschaftsabbruches

+ Gestaltung des Abschiedes vom verstorbenen Kind und Mdaglichkeiten der
Beisetzung

e Verarbeitungsphasen und Trauerprozesse

+ Umgang mit belastenden Erfahrungen, Traumatisierungen, Trauer oder
Enttauschung (z. B. nach Erhalt eines auffalligen Befundes, bei frihem Verlust
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des Kindes, nach einem Schwangerschaftsabbruch, nach der Geburt eines
behinderten Kindes)

¢ Zusammenarbeit mit Fachkraften der Seelsorge, der Hospiz oder der
Behindertenhilfe sowie Verweisung an Angebote solcher Einrichtungen

e Umgang mit Unsicherheit und nicht Vorhersehbarem
e Prozess der Entscheidungsfindung

¢+ Zulassen von ausreichend Zeit und Raum fiir den Entscheidungsprozess
¢+ Entwicklung von Handlungsmaglichkeiten und Zukunftsvorstellungen

e Klarung beziehungsrelevanter Fragen

¢+ Auswirkung vorgeburtlicher Untersuchungen auf die Beziehungsgestaltung
zum ungeborenen Kind

¢+ Klarung und Starkung der emotionalen Beziehung zum ungeborenen Kind

¢+ Ansprache von Belastungen in der Partnerschaft und Familie sowie die
Erarbeitung von Bewaltigungsstrategien

¢ langfristig forderlicher Umgang mit der gegebenen Situation und
Entscheidungsfindung innerhalb des familialen Beziehungssystems

Diese Auflistung zeigt, dass die Inhalte, die in der psychosozialen Beratung bei Pra-
nataldiagnostik angesprochen werden, vielféltig sind. Je nachdem, ob die Beratung
vor, wahrend oder nach einer Schwangerschaft stattfindet, zeichnen sich unter-
schiedliche Themenschwerpunkte ab. Diese werden deshalb im Folgenden diffe-
renziert dargestellt.

3.3.1 Beratungsschwerpunkte vor einer Schwangerschaft

Vor einer Schwangerschaft findet eine Beratung im Kontext von PND meist im Zu-
sammenhang mit belastenden Erfahrungen wéahrend friherer Schwangerschaften
statt. Die Beratungsfachkrafte erzahlen, dass Frauen, die vor einer weiteren
Schwangerschaft in die Beratung kommen, meist groRe Angste und Sorgen vor
dem Risiko einer weiteren problematischen Schwangerschaft haben. Haufig sind
sie aufgrund friherer Fehl- oder Totgeburten, Schwangerschaftsabbriichen oder
auch nach der Geburt eines behinderten Kindes stark verunsichert. Die Fachkrafte
schildern dazu folgende Fragen, die sich die Frauen und Paare wahrend einer Bera-
tung stellen:
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, Kann [ich], will ich das riskieren? Wie mache ich das in der ndchsten
Schwangerschaft? Wie halte ich diese Angste aus?” (SSB 302:71)

.(...) traue ich mich noch mal schwanger zu werden? \Was ist, wenn ich wieder
eine Fehlgeburt habe? Welche Untersuchungen soll ich im Vorfeld schon ma-
chen, damit diese Schwangerschaft auch gelingt? (...) oder eben dann dieses
Thema, was ist, wenn ich schwanger bin, soll ich dann auf jeden Fall bestimmte
Untersuchungen machen, um dann wieder sicher zu gehen oder soll ich gar
nichts machen?” (SSB 108:90)

3.3.2 Beratungsschwerpunkte nach einer Schwangerschaft

Auch nach einer Schwangerschaft sind die Beratungsstellen fir Schwangerschafts-
fragen eine Anlaufstelle zur Klarung wichtiger Fragen und Unterstltzung in der ak-
tuellen Situation. Sie bieten sowohl nach einer Fehlgeburt, einer Totgeburt oder
einem Schwangerschaftsabbruch als auch nach der Lebendgeburt eines Kindes
Unterstltzung und Beratung flr die Familie an.

. Und dann haben wir einen grofsen Bereich, dass wir auch nach der Geburt noch
fir die Familien da sind, also nicht nur in der Zeit, wo sie im Entscheidungsdruck
sind, sondern auch dann, dass wir sagen, wenn es dann Schwierigkeiten danach
gibt, sind wir da.” (SSB 103:13)

Nach einer Schwangerschaft sind haufig folgende Aspekte zentrale Themen des
Beratungsgespraches:

e der Umgang mit Schuldgefiihlen (insbesondere nach einem Schwangerschafts-
abbruch oder bei Fehlgeburten)

die Reflexion der Paar- und Familienbeziehungen

Uberlegungen hinsichtlich beruflicher Perspektiven

die Auseinandersetzung mit einem weiteren Kinderwunsch

das Erleben und die Verarbeitung von Trauer

Oft wenden sich Frauen erst nach einem Schwangerschaftsabbruch das erste Mal
an eine Beratungsstelle. In einer solchen Beratung sind Trauerprozesse besonders
haufig ein zentrales Thema. Manche Beratungsstellen richten aufgrund des hohen
Gesprachsbedarfs zu den Themen rund um die Trauer regelmafig Gruppenange-
bote dazu ein.

Die Betreuung von Familien nach der Geburt eines behinderten Kindes wird laut
den Erfahrungen der Fachkrafte bisher noch eher selten wahrgenommen, jedoch



lIl. Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung

zeichnet sich ein Anstieg der Nachfrage ab. In einer solchen Betreuungs- und Bera-
tungssituation ist es wichtig, einerseits Raum flr den Ausdruck der Freude Uber die
Geburt des Kindes und andererseits fur Trauer und Enttauschung zu bieten. Des-
weiteren ist die Vermittlung einer bedarfsgerechten und auf die neue Familiensitua-
tion angepassten Unterstltzung ein wichtiges Thema. In folgendem Beispiel be-
schreibt eine Beratungsfachkraft eine Bandbreite von Themen und Inhalten dazu:

.Dass wir sie ein stlickweit mit auffangen. Dass wir einmal, wenn sie sich fiir
das Kind entscheiden, das nicht gesund ist, dass wir uns mit freuen, dass wir
gratulieren. Ganz oft erleben wir {(...), dass man bei einem behinderten Kind nicht
unbedingt gratuliert (...). Und dass wir das widirdigen, dass wir das Kind willkom-
men heil3en. Und dass man sie weiter unterstlitzt, wo es Fragen gibt, oder was
Thema ist. Oft ist es so, dass wir dann natdirlich vermitteln. Wir haben hier eine
Mutter-Kind-Gruppe oder zu einer Mutter-Kind-Gruppe in die Friihforderstelle
oder (...). Oder (...) da habe ich jetzt fir eine Klientin einen Antrag bei (Name der
Institution) gestellt, weil deren Tochter ist schwerstbehindert (...). Dass ich sie da
untersttitze (...). Oder manchmal, wenn sie dann einfach unendlich traurig sind,
(...) weil es ist anstrengend, wenn das Kind behindert ist und nie laufen lernt oder
wenn sie schlimme Spasmen haben, dass sie auch einfach kommen kénnen (...)
zur psychosozialen Beratung und kénnen Uber das klagen oder weinen.” (SSB
103:109)

3.3.3 Beratungsschwerpunkte wahrend einer Schwangerschaft

Findet die Beratung wahrend einer Schwangerschaft statt, dann lassen sich die
Themen inhaltlich nach dem Beratungszeitpunkt im Zusammenhang mit der Durch-
fUhrung pranataldiagnostischer Untersuchungen ordnen. Denn vor, wahrend und
nach einer pranataldiagnostischen Untersuchung stehen jeweils andere Inhalte im
Vordergrund.

e vor PND

Vor der Entscheidung zur Inanspruchnahme von pranataldiagnostischen Untersu-
chungen bilden sowohl Informations- als auch Orientierungsfragen den Schwer-
punkt der Beratung. Dabei werden zum einen erklarende Informationen zu ver-
schiedenen pranataldiagnostischen Verfahren, ihren Maglichkeiten und Grenzen
besprochen, zum anderen die persdnliche Einstellung der Frau und ihres Partners
sowie Differenzen zwischen den Partnern thematisiert.

.(...) da arbeiten wir in der Beratung anhand von einem Flyer, wo die ganzen
Untersuchungsmethoden drauf sind. Also wir kldren erstmal ab, um welche Fra-
gestellung geht es ihnen eigentlich: Wo drtickt Sie der Schuh? \Was belastet Sie?
Was wollen Sie da wissen? Was flir ein Bedarf haben Sie da?” (SSB 201:66-67)
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Meist sind die Frauen und Paare bereits in der medizinischen Beratung von ihrem
betreuenden Arzt bzw. ihrer betreuenden Arztin gut Uber die verschiedenen
Untersuchungsmethoden informiert worden.

.Also viele sind relativ gut informiert tiber die Untersuchungsmethoden, das
machen die Arzte meistens auch ganz grtindlich (...).” (SSB 106:98)

Deshalb geht es in der psychosozialen Beratung in der Regel vorrangig darum,
erganzend zur medizinischen Beratung die personliche Bedeutung dieser Infor-
mationen flr die Frau bzw. das Paar zu klaren.

.(...) eher das Sortieren, was machen wir jetzt mit dieser Information.”
(SSB 302:157)

Auch zu diesem Beratungszeitpunkt werden haufig belastende Erfahrungen aus
friheren Schwangerschaften zum Thema. Frauen und Paare, die in friheren
Schwangerschaften Komplikationen erlebt haben oder deren Schwangerschat-
ten aufgrund von Fehlgeburten, Totgeburten oder Schwangerschaftsabbriichen
gllicklos endeten, sind oft besonders belastet.

.(...) weil in der Schwangerschaft einfach noch mal Erinnerungen aktiviert
werden oder bestimmte Angste noch mal freigesetzt werden.” (SSB 108:34)

Die Fachkrafte berichten, dass pranataldiagnostische Themen immer wieder
auch im Kontext eines als Schwangerschaftskonfliktberatung angemeldeten Ge-
spraches zu wichtigen Inhalten werden. Dies findet insbesondere dann statt,
wenn der Schwangerschaftskonflikt in engem Zusammenhang mit Angsten um
die Gesundheit des Kindes steht. Solche Angste entstehen haufig, wenn die
Mutter, ohne von der Schwangerschaft zu wissen, vor oder wahrend der ersten
Schwangerschaftswochen z. B. teratogene Medikamente oder andere fir das
ungeborene Kind schadliche Substanzen eingenommen hat. Nach der arztlichen
Mitteilung der Schwangerschaft kdnnen dann grof3e Sorgen um die Gesundheit
des Kindes entstehen und sogar in den Wunsch nach einem Schwangerschafts-
abbruch mdnden.

.(...) [wenn es sich] innerhalb der Beratung (...) dann erweist, es ist gar keine
Konfliktberatung, keine echte, sondern da geht’s um die Gesundheit des Kindes.
Um die Angst, ist mein Kind gesund, hat es eine Chance, gesund geboren zu
werden?” (SSB 103:45)

wahrend PND

Haufig entwickeln sich erst nach den ersten pranataldiagnostischen Untersu-
chungen (wie z. B. dem Triple Test oder der Nackenfaltentransparenzmessung)
Fragen hinsichtlich des Umganges mit einem maoglicherweise auffalligen Befund
oder der Inanspruchnahme weiterer Diagnostik. Dabei kann es nach der Ent-
nahme von Blut, Fruchtwasser oder Gewebeproben einige Tage oder auch
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Wochen dauern, bis ein sicherer Befund feststeht. Die Frauen und Paare befin-
den sich wahrend dieser Zeit des Wartens haufig in einem seelischen , Ausnah-
mezustand” (SSB 201: 95). Sie haben Angst vor einem auffalligen Befund, erle-
ben ihre Zukunftsvorstellungen als Familie gefahrdet und sind stark verunsichert.
Die Beratungsfachkrafte berichten, dass es deshalb vor allem darum geht,

. Krisenintervention, was diese Angstbesetzung anbetrifft, zu machen”
(SSB 201:67),

Angste, Hoffnungen, Sorgen und Vorstellungen ins Gesprach zu bringen und ver-
schiedenste Ergebnis- und Handlungsoptionen anzusprechen und zu reflektieren.

.(...) da kommen auch noch mal diese Fragen auf: Was ist wenn? Dann schaut
man einfach die verschiedenen Wege und Mdglichkeiten an.” (SSB 108:84)

Darilber hinaus fallt den Beratungsfachkraften immer wieder auf, dass sich durch
die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik und dem grofsen Unsicherheitserle-
ben wahrend der Schwangerschaft Veranderungen in der Beziehung zwischen
Mutter und ungeborenem Kind ergeben und die Tendenz vorherrscht, eine enge
Bindung zum Kind eher zu vermeiden.

.Also es kann sich grundsétzlich tberhaupt die Einstellung zu dem Kind dndern.
Also so, dass diese Schwangerschaft so als Schwangerschaft auf Probe erlebt
wird. Also, dass man sich gar nicht so richtig einlassen kann, dass die Beziehung
zu dem Kind ganz schwierig ist.” (SSB 101:83)

.(...) eher nicht so viel Beziehung zu dem Kind autkommen zu lassen. ”
(SSB 101:105)

Dadurch wird auch die Mutter-Kind-Beziehung zu einem wichtigen Thema der
Beratung bei PND.

nach PND

Eine Beratung nach Pranataldiagnostik findet in der Praxis der befragten Bera-
tungsfachkrafte am haufigsten im Zusammenhang mit einem auffalligen Befund
statt.

. Wenn es darum geht, nach einer Prénataldiagnostik eine Beratung zu machen,
sind das in aller Regel Leute, die einen positiven Befund haben {(...)."
(SSB 201:66-67)

Meist sind die Frauen und Paare zu allen medizinischen Fragen im Zusammen-
hang mit der Diagnose bereits sehr gut durch ihren betreuenden Arzt bzw. ihre
betreuende Arztin informiert. Ihr Unterstitzungsbedarf entspringt vor allem der
grofRen persdnlichen Belastung, die sich durch die Mitteilung eines auffalligen
Befundes ergibt. Die Beratungsgesprache sind inhaltlich gepragt von Themen
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Uber das personliche Erleben der Situation, der Diskussion Uber mogliche Hand-
lungsoptionen und verfligbare Ressourcen sowie Aspekte der Partner- und Fami-
lienbeziehung.

.Da geht es drum inhaltlich zu gucken, (...) wie kénnen sie das (iberhaupt an-
nehmen, aufnehmen? Welche Lésungsmadglichkeiten gibt es in ihnen? Was hat
die Partnerschaft fir eine Stabilitat? Welche Ressourcen sind da, familiarer Art,
gesellschaftlicher Art? Welche Méglichkeiten gibt es, sich an das Thema ran zu
tasten?” (SSB 201:66-67)

Fast immer stehen die Frauen und Paare nach der Mitteilung eines auffalligen
Befundes unter Schock. Denn in der Regel werden pranataldiagnostische
Untersuchungen in der Hoffnung wahrgenommen, dass ein unauffalliges Unter-
suchungsergebnis eine Beruhigung der Sorgen um die Entwicklung und Gesund-
heit des Kindes bringt. Eine aktive Auseinandersetzung mit der Moglichkeit eines
auffalligen Befundes geschieht eher selten. Diese Ergebnisoption wird meist ver-
drangt.

.Also zundchst einmal ist es immer der Schock, was diagnostiziert zu bekommen,
was man nicht erwartet hat. Also die Frauen gehen ja zur Vorsorge und hoffen es
ist alles ok. Und dann gibt es eine Diagnose, mit der ,ich’ nicht gerechnet habe.
Und dann ist die Frage, wie gehe ,ich” mit der Diagnose um? Das ist natdrlich
unterschiedlich, je nach Diagnosestellung und je nach Einstellung auch von den
Betroffenen und, vielleicht auch, wie der Arzt das vermittelt. (...) Viele haben
eigentlich noch nie was mit Behinderung zu tun gehabt, noch nie daran gedacht.
Also man geht ja zur Vorsorge um zu erfahren, dem Kind geht es gut. Und dann
kommt eben diese Hiobsbotschaft, dem Kind geht es nicht gut.” (SSB 101:79)

Haufig stehen fur die betroffenen Frauen und Paare nach einem auffalligen Be-
fund existentielle Entscheidungsfragen an, welche Uber den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft bestimmen. Dabei erleben viele Frauen und Paare einen enor-
men Zeitdruck. Dieser wird teilweise durch die Arzte und Arztinnen vermittelt,
die den Risiken eines spaten Schwangerschaftsabbruchs vorbeugen wollen. Teil-
weise setzen sich aber auch die Betroffenen selbst einem enormen Zeitdruck
aus, da sie die Situation als unertraglich erleben und das Bedtirfnis haben, mog-
lichst schnell eine Entscheidung zu treffen.

. Die wissen nicht, wie sollen wir weiter machen. Soll ein Schwangerschaftsab-
bruch durchgefiihrt werden zum spéaten Zeitpunkt der Schwangerschaft? Soll die
Schwangerschaft fortgefiihrt werden? (...) die setzen sich da oft selber unter
Druck und kriegen den Druck von den Arzten. Das soll dann oft alles ganz schnell
gehen.” (SSB 101:35)

Die Beratungsfachkrafte beschreiben Aspekte der Traumatisierung und der
haufig damit verbundenen Einschrankung der Handlungsfahigkeit als besonders
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zentrale Themen in einer Beratung nach PND. Darlber hinaus nehmen sie einen
enormen Zeitdruck ihrer Klientinnen wabhr, der eine gute Reflexion der Entschei-
dungen gefahrden kann. Deshalb legen sie besonderen Wert darauf, einen Ge-
sprachsraum anzubieten, in dem die Frauen und Paare ins Gesprach kommen,
sich ihrer Geflhle und Vorstellungen bewusst werden und ohne Druck von
aulden eine reflektierte Entscheidung treffen kénnen.

LAlso erst einmal, dass man da sitzt, Ruhe reinbringt in das Ganze. Dass jemand
da ist, der zuhdrt. Der auch die ganzen Dinge sortiert. Ja, weil das ja eine Vielzahl
von Sachen ist (...). Zum einen, was die Frauen oder Paare selber betrifft. Dann
die Familie, da hangen ja dann oft noch mehr Kinder dran. Dann auch die Einstel-
lung von Freunden oder Verwandten zu behinderten Kindern. Dann ist es oft so:
‘Ja das héttest du doch vorher schon wissen kénnen, also wieso kommt dieses
Kind?" Dann auch die Angst: Wie ist es? Wie wiirde es sein? Wie wiirde es sich
gestalten, das Leben mit einem Kind mit Behinderung? Aber auch die Angst vor
einem Schwangerschaftsabbruch. Also einfach das mal alles zu sortieren. Wo
mochten die gerne weiterarbeiten, was ist wichtig, welche Bereiche sind jetzt
da, um das Chaos ein bisschen zu lichten. Ich glaube, das ist in der Anfangs-
phase das Wichtigste.” (SSB 101:107)

.Dass sie Mut haben, sich Zeit zu nehmen. Dass man im Schock nicht wirklich
gute Entscheidungen treffen kann, dass das braucht und, dass auch die Seele
braucht, bis die nachkommt. Manchmal ist der Kopf viel schneller als die Seele.
Dass man sich die Zeit nimmt und, dass man auch da was der Gesellschaft zu-
muten kann. Oder auch der Verwandtschaft. Und, dass man seine eigene Ent-
scheidung finden darf.” (SSB 103:93)

Darilber hinaus betonen die Beratungsfachkrafte, wie wichtig es im Entschei-
dungsprozess flr die Frauen und Paare ist, zu reflektieren, welche Grinde ihr
Verhalten und ihre Erwagungen motivieren. Haufig stellt sich heraus, dass an-
dere Familienmitglieder eine besondere Bedeutung im Entscheidungsprozess
haben. So haben manche Frauen und Paaren Angst davor, andere Familienmit-
glieder durch die Geburt eines behinderten Kindes zu Uberfordern. Bei anderen
zeigt sich, dass Mitglieder ihrer Familie eine wichtige Ressource und Hilfe in der
Betreuung eines behinderten Kindes sein konnten.

. Und ganz haufig erlebe ich, dass Frauen bedrlickt sind, dass sie das ihrer Mutter
nicht zumuten wollen, dass ihr Enkel behindert wird. (...) [Oder] ob sie es ihrem
Mann zumuten kann. Wobei der [Mann] auch ganz héufig denkt, ob er das, wenn
er das Kind trotzdem wollte, der Frau zumuten kann. (...) die Familie spielt da
ganz stark mit rein (...). Die Geschwister, die anderen, kann ich es ihnen zumu-
ten, ein krankes Geschwisterchen zu haben? \Was bedeutet das, was hat das flr
Auswirkungen auf unsere Familie? Habe ich dann Uberhaupt keine Zeit mehr, mit
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denen zum FufSballplatz zu gehen, zum Sportplatz? Bin ich dann mehr gebunden,
wird es je laufen? (...) Aber auch manchmal das: Meine Mutter wiirde mir helfen,
das weils ich ganz sicher und die wiirde das auch so machen.” (SSB 103:75)

Neben der Anregung, die eigenen und fremden Reaktionen und Erwartungen gut
zu reflektieren, halten die Beratungsfachkrafte auch zahlreiche Informationen be-
reit, die fir den Entscheidungsprozess relevant sein kdnnen. Zum einen handelt
es sich dabei um konkrete Informationen wie z. B. zum Ablauf eines Schwanger-
schaftsabbruchs, zu den Moglichkeiten der Geburts- und Lebensgestaltung mit
einem behinderten Kind oder um Hinweise auf Unterstlitzungsangebote zum
Umgang mit einer infausten Prognose. Zum anderen vermitteln die Beraterinnen
bei Bedarf Kontakte zu anderen hilfreichen Personen und Institutionen, wie zum
Beispiel zu Hebammen, betroffenen Familien, medizinischen Einrichtungen (bei-
spielsweise zu spezialisierten Entbindungs- und Kinderkliniken) sowie zu Fach-
kraften der Behindertenhilfe oder Seelsorge. Sie bemUhen sich, diese Informatio-
nen und Kontakte sowohl bedarfsgerecht als auch wertneutral zu vermitteln.

Hat sich eine Frau oder ein Paar dazu entschlossen, die Schwangerschaft vorzei-
tig beenden zu lassen, dann wird die Gestaltung des Abschiedes vom Kind zu
einem wichtigen Thema.

. Wenn es vor dem Abbruch ist, muss ich natirlich schon so arbeiten: Wie wollen
sie den Abschied vom Kind gestalten? Mdchten sie dem was mitgeben? Mdch-
ten sie es beerdigen? Mdchten sie einen Ort haben, wo sie spater hingehen? (...)
Also, dass man diesen Modus der Bestattung, des Abschieds bespricht (...)."
(SSB 302:127)

Dabei ist der Abschied vom Kind auch im Kontext der Partnerbeziehung zu be-
trachten:

. Schaffen wir das in unserer Partnerschaft (iberhaupt? Kénnen wir gemeinsam
Abschied nehmen?” (SSB 201:66)

Entscheidet sich die Frau bzw. das Paar fir das Austragen des Kindes, werden
alltagspraktische Themen zu wichtigen Gesprachsinhalten. Diese beziehen sich
zum einen auf den weiteren Verlauf der Schwangerschaft und die bevorstehende
Geburt und zum anderen auf Uberlegungen in Bezug auf die zukinftige Lebens-
gestaltung der Frau und der Familie.

.Zu sehen, z. B. welche Unterstlitzungsleistungen gibt es denn z. B. in der Kin-
derbetreuung fiir Menschen mit Kindern mit Behinderung? Also, wie schaut es
da aus, wenn ich wieder berufstétig sein mochte? (...) oder welche Férdermdg-
lichkeiten gibt es denn? Wo gibt es Spezialentbindungskliniken, (...) wenn jetzt
eine Behinderung festgestellt ist, wo vielleicht gleich eine OP erfolgen muss
nach der Geburt?” (SSB 101:121)
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Die Vermittlung von Kontakten zu Einrichtungen der Frihforderung und Behinder-
tenhilfe sowie geeigneten medizinischen Einrichtungen sind fur die Betroffenen
ebenso wichtig wie das Angebot von praktischer Unterstltzung in der Familien-
arbeit (z. B. durch eine Familienpflegerin, Hilfen im Umgang mit den Geschwis-
terkindern) oder die Vermittlung finanzieller Hilfen. Darlber hinaus ist auch das
Angebot zur Trauerverarbeitung als ,, Abschied vom gesunden Kind”

(SSB 108:128) aus Sicht der Beratungsfachkrafte flr eine gelingende Verarbei-
tung und den Beziehungsaufbau zum Kind von Bedeutung.

3.4 Kooperationserfahrungen

Ein besonderes Interesse dieser Studie war es, zu erfahren, wie die Kooperation
zwischen dem Bereich der Schwangerschaftsberatung und der Behindertenhilfe/
Frihforderung gestaltet ist und welche Voraussetzungen die Fachkrafte als Bedin-
gung gelingender Kooperation erachten.

3.4.1 Kooperationsbedarf

Die Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung schildern, dass ihnen die Zusam-
menarbeit mit der Behindertenhilfe und Friihférderung vor allem nach der Geburt
eines Kindes mit Behinderung sehr wichtig ist. Eltern haben nach der Geburt eines
behinderten Kindes meist nicht nur mit der Bewaltigung ihrer emotionalen Situation
zu kampfen, sondern stehen haufig auch vor grofRen alltagspraktischen Herausfor-
derungen. Auf der Basis einer guten Zusammenarbeit mit den Einrichtungen der
Behindertenhilfe und Frihforderung kdnnen die Fachkrafte der Schwangerschafts-
beratung gezielt bedarfsgerechte Unterstitzungsangebote vermitteln:

.Also rein praktische Sachen, das kénnen wir jetzt zwar nicht tun, aber wir kén-
nen da unterstlitzen oder informieren, was gibt es denn alles. Zusammen mit
den Behindertenverbdnden, das ist eben das Gute, dass hier in diesem Projekt
nicht die Schwangerenberatung alleine arbeitet, sondern eben die Behinderten-
verbénde dabei sind. Da kann ich mir dann auch Infos holen oder kann sagen,
wenden sie sich mal an die und die oder an den und den, das ist dann die Fach-
frau oder der Fachmann.” (SSB 101:113)

Alle befragten Fachkrafte suchen im Rahmen ihrer beruflichen Tatigkeit immer wie-
der den Kontakt mit anderen Fachkraften und Berufsgruppen. Diese interprofessio-
nelle Vernetzung ist ihnen hilfreich, um Unterstitzungsangebote fiir Frauen, Paare,
Kinder und Familien vermitteln und gestalten zu kénnen. Sie betrachten die Herstel-
lung interdisziplinarer Vernetzung als einen essentiellen Aspekt in der Unterstit-
zung betroffener Frauen, Paare und Familien.
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.Ich denke, es ist einfach flir die Familien wichtig zu sehen, dass sie in ein Netz
fallen, dass sie nicht fallen gelassen werden, sondern in ein Netz von Hilfen fal-
len, die ineinander greifen. Ich denke, das ist das Wichtigste.” (BH 202:127-128)

.In erster Linie miissen die [Eltern] das Gefiihl haben, hier ist ein Platz, egal ob
das dann wir sind oder die Behindertenhilfe (...).” (SSB 201:156-157)

,(...) dass man da auch einfach noch mal vernetzt arbeitet oder auch schaut, was
braucht die Frau, was brauchen die Familien.” (SSB 108:8)

So berichten die Fachkrafte der Frihforderung, dass sie grundsatzlich vernetzt
arbeiten und immer wieder mit Ergotherapeuten, Logotherapeuten, Hausarzten,
Kinderarzten, Genetikern, Psychologen, Kliniken, Schwangerschafts- und Erzie-
hungsberatungsstellen, Kindergarten, Kinderkrippen, dem Jugendamt, schulvorbe-
reitenden Einrichtungen oder dem Gesundheitsamt zusammenarbeiten. Manchmal
finden dabei auch intensive fallbezogene Kooperationen statt. Meist dienen die
Kontakte aber vor allem der Information, Vermittlung und Verweisung. Eine regel-
mafdige Zusammenarbeit mit den Beratungsstellen flr Schwangerschaftsfragen
findet bisher allerdings kaum statt.

Auch die Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung schildern, dass sie zahlreiche
Kontakte mit anderen Professionen und Einrichtungen pflegen und im Kontext der
Pranataldiagnostik besonders intensiv an der Vernetzung mit dem Medizinbereich
arbeiten.

Alle befragten Fachkrafte berichten, dass der Austausch und Kontakt zu anderen
Professionen und Fachkraften flr die Qualitat der Beratungs-, Betreuungs- oder
Forderarbeit von zentraler Bedeutung ist. Auch hinsichtlich einer konkreten Zu-
sammenarbeit zwischen den Beratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen und
den Einrichtungen der Behindertenhilfe und Friihforderung wird ein groRer Koope-
rationsbedarf beschrieben. Allerdings erleben die Fachkrafte die Etablierung einer
Kooperation zwischen der Schwangerschaftsberatung und den Einrichtungen der
Behindertenhilfe als eine auRerst komplexe und schwierige Aufgabe. Welche Vor-
aussetzungen notwendig sind, damit diese Aufgabe dennoch gelingen kann, wird in
den folgenden Punkten beschrieben.

3.4.2 Bedingungen fir gelingende Kooperation

Eine wichtige Voraussetzung flr das Gelingen von Kooperationsbeziehungen ist
eine positive Bewertung der interdisziplinaren und einrichtungsubergreifenden Zu-
sammenarbeit. Darlber hinaus spielt flr eine erfolgreiche Zusammenarbeit das
gegenseitige personliche Kennenlernen sowie die Transparenz der Aufgabenberei-
che eine wichtige Rolle.
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.Dass man sich einfach kennenlernt. Dass die Wertschétzung fiir die Arbeit des
anderen und dass der Einblick anders ist wie auf einem Flyer. Auf einem Flyer
lese ich schon, das und das machen sie. Aber wenn ich dort im Team bin, wenn
ich dort in der Mutter-Kind-Gruppe dabei bin, wenn ich so einen Nachmittag mit
Forderung der Kinder mitbekomme, habe ich einen ganz anderen Blick.” (SSB
103:116-119)

.Also die ideale Kooperation ist, dass (...) die Leute sich gegenseitig kennen
[und] auch méglichst schon begegnet sind.” (BH 102:142-144)

Ein Kennenlernen zwischen den einzelnen Fachkraften und Berufsgruppen findet
bisher entweder durch gezielte Informations- und Austauschaktionen, oder im Kon-
text von themenspezifischen Arbeitskreisen, Runden Tischen, Gremienarbeiten
sowie im Rahmen von Hospitationen statt. Auch interdisziplinar orientierte Fort-
und Weiterbildungen férdern den Kontakt zwischen den Berufsgruppen.

Neben diesen Aspekten wird darauf hingewiesen, dass es flr eine gelingende Ko-
operation notwendig ist, berufliche Berlhrungsfelder und gemeinsame Themen zu
entdecken, sich aktiv mit den Fachkraften der Behindertenhilfe bzw. Schwanger-
schaftsberatung in Verbindung zu setzen und gemeinsam Aktionen zu gestalten.
Die befragten Fachkrafte beschreiben folgende Bereiche als Beispiele wichtiger
Ergdnzungsmaoglichkeiten und Berthrungsfelder:

¢ |nformation und Beratung von Eltern (vor und nach der Geburt eines Kindes mit
Behinderung) zu bestimmten Behinderungsformen sowie Uber Entwicklungs-
und Forderhilfen flr das Kind

¢+ Information und Aufklarung bei Fragen wahrend der Schwangerschaft

¢+ Unterstltzung und Beratung fur Eltern nach der Geburt eines behinderten
Kindes

+ Information und Beratung bei Fragen zur (weiteren) Familienplanung

e Auf- und Ausbau von Kontaktbricken zwischen Familien in dhnlichen Lebens-
situationen

+ zum Auf- und Ausbau von selbsthilfeorientierten Gruppenangeboten

¢+ zur Kontaktvermittlung zwischen Eltern und Familien mit ahnlichen
Erfahrungen

e Entlastungsangebote fur Eltern nach der Geburt eines behinderten Kindes

¢+ konkrete, bedarfsgerechte Verweisung

+ Bereitstellung niedrigschwelliger Zugange zu notwendigen Ressourcen (z. B.
bei erziehungspraktischen Themen, Still- oder Fltterproblemen, finanziellen
Noten, psychologischem oder therapeutischem Unterstitzungsbedarf)
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e |nformationsaustausch zwischen verschiedenen Professionen zur zeitnahen
Klarung von fachlichen Fragen

+ zur Information der agierenden Fachkraft oder
+im Auftrag der Betroffenen

e Kooperation in der konkreten Fallarbeit
e Gestaltung von Ubergangen (Schwangerschaft, Geburt, Familienleben)

, Uberhaupt, dass es so ein Netzwerk gibt, dass Eltern, die ein besonderes oder
behindertes Kind haben, eben auch aufgefangen werden. (...) einfach da eine
Begleitung [ist], dass das ganz konkret tibergefiihrt werden kann {(...).”

(SSB 108:131-133)

Das Gelingen einer interdisziplindren Kooperation bendtigt aber auch geeignete
strukturelle Voraussetzungen. Die verschiedenen Fachkrafte schildern, dass vor
allem zeitliche und personelle Ressourcen fir die Vernetzungs- und Kooperationsar-
beit ausreichend zur Verfligung gestellt werden muissen, so dass ein regelméafiger
Austausch stattfinden kann und langfristig verbindliche Kooperationsstrukturen auf-
gebaut werden konnen. Gerade die zeitlichen Ressourcen werden von den Fach-
kraften aus beiden Arbeitsbereichen als unzureichend beschrieben. Zeitmangel ver-
hindert zum einen eine intensive Auseinandersetzung mit den Inhalten und
Arbeitsbereichen der anderen Fachdisziplinen, zum anderen auch die \Wahrneh-
mung geeigneter Gelegenheiten zur Starkung der Vernetzung.

.Dass man mal sagt, das ist so angedacht, aber [es] scheitert oft dann an der
konkreten Zeit, dass man solche Sachen umsetzt.” (SSB 108:135-138)

DarUber hinaus wurde angemerkt, dass nach wie vor ein grofder Bedarf an gegen-
seitiger Information zu den verschiedenen Arbeitsbereichen sowie den Gemein-
samkeiten und Differenzen in den berufsspezifischen Interessen und Zielsetzungen
besteht.

Neben dem Bestreben, mehr zeitliche und personelle Ressourcen flir die Koopera-
tionsarbeit gewinnen zu konnen, schildern die Fachkrafte, dass auch die Teilnahme
an gemeinsamen Fortbildungen, regelmaliig organisierte Treffen und der Ausbau
der Offentlichkeitsarbeit wichtige Schliisselelemente fiir eine langfristig funktionie-
rende Kooperations- und Vernetzungsarbeit darstellen.

3.4.3 Beispiele aus der Praxis zum Aufbau gelingender Kooperation

In den Berichten Uber konkrete Kooperationserfahrungen zwischen den Einrichtun-
gen der Schwangerschaftsberatung und der Friihforderung bzw. Behindertenhilfe
wurden einige aulderst positive Beispiele gelingender Zusammenarbeit geschildert.

101
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Diese Erfahrungsberichte zeigen wichtige Schlisselelemente fur die Kooperation
zwischen der Schwangerschaftsberatung und der Friihforderung bzw. Behinderten-
hilfe auf. Im Folgenden werden diese Darstellungen deshalb als wichtige Beispiele
aus der Praxis fur die Praxis zusammengefasst aufgezahlt:

e gezielte Kennenlernaktionen

. Wir haben uns (...) mal an alle verschiedene Stellen gewandt, sind dahin
gefahren, haben uns vorgestellt (...).” (BH 104:106-112)

e Hospitationen sowie fallbezogener und fachlicher Austausch zwischen den
Arbeitsbereichen

. Genau, wir waren einmal bei einer Beratung mit dabei und ansonsten ist es

halt so, dass man (...) selber, wenn man halt irgendeine Frage hat zum Prénatal-
bereich oder sonstiges, wenn irgendwas aufféllt, dass man sich einfach aus-
tauschen kann, riickfragen kann. Oder, dass die bei uns rlickfragen kénnen:

Wie ist denn das eigentlich, wenn das Kind so und so alt ist? Also, wenn auch die
Familie keinen Kontakt hat, deswegen kann ja mal die Beraterin riickfragen und
sagen, wie wird denn das weitergehen. Und dann kann man da einfach auch
Informationen weitergeben {(...).” (BH 202:117-122)

.lch war bei der Friihférderstelle bei einem Mutter-Kind-Gruppentreffen. Da
waren alles Frauen mit ihren behinderten Kindern. Und dann habe ich unser
Projekt vorgestellt. Die haben von sich erzéhlt, mit ihren Kindern, die teilweise
friih geboren waren oder einfach genetisch erkrankt. Und alle Mtitter haben mir
da zugesagt, (...) sie waren alle bereit, dann mit den Mlittern auch Kontakt zu
haben oder auch zu sprechen. Also ich konnte da mit Ricksprache und erst mal
Anonymitat einen Kontakt herstellen. Dass eine Mutter (...) sich mit einer
Schwangeren zusammen setzt oder zu uns kommt und erzéhlt wie das Leben
mit ihrem Kind ist.” (SSB 103:75)

¢ Einladung zu und Gestaltung von gemeinsamer Fortbildungs- und
Gremienarbeit

. Wir besuchen uns immer wieder, regelmaf3ig. Informieren uns, was gerade so
lauft. Ich lade immer wieder auch ein fiir Fortbildungen (...).” (SSB 103:126)

.(...) Wir haben im Rahmen dieses Netzwerkes eben auch einen Arbeitskreis
Préanataldiagnostik gegriindet, wo wir letztes Jahr versucht haben, eine grél3ere
Veranstaltung zu organisieren.” (BH 202:8)
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.Also Gremienarbeit gibt es regelméfsig (...). Die individuelle Absprache, die
umgehende Arbeitsweise, die mdglich ist, dass die auch unsere Gesichter
kennen, dass die ins Team kommen {(...).” (SSB 201:138-143)

e Auf- und Ausbau gemeinsamer Offentlichkeitsarbeit

.(...) Mit denen haben wir die Ausstellungserdffnung in der Blicherei (...)
gemacht zum Thema ‘Hauptsache gesund?’ (...) und da ist wirklich sowohl
fallbezogen als auch medial eine ganz grol3e Kooperation entstanden. Kénnen
wir auch gemeinsam auftreten mit Presse und so Sachen.” (SSB 201:128-131)

.[...) Sei es jetzt, dass man gemeinsame Informationsveranstaltungen macht,
in Form eines \Weihnachtsbasars oder so was.” (BH 105:5-6)

e Gestaltung von Aktionen zu gemeinsamen Themen

+z.B. zum Thema ,, Sexualitdt behinderter Menschen”:

.(...) ich habe sehr gute Kontakte mit der Werkstétte, mit dem Sozialdienst
(...), da geht es um behinderte Menschen, die dann selbst Eltern werden. (...)
und wir haben auch in den Behinderteneinrichtungen (...) flir die Mitarbeiter
Schulungen gemacht zum Thema Sexualitét, sexuelle Entwicklung und
Wunsch nach Elternschaft. Da ist eben die Zusammenarbeit auf der Ebene
mit den erwachsenen behinderten Menschen (...).” (SSB 103:126-131)

+z.B. zum Thema , Bestattung”:

. Wir haben Flyer, die sind wirklich rumgegangen (berall. Wo es bei uns |(...)
was jetzt so den Zugang zu uns anbetrifft, wirklich wirkt, ist dieses Angebot,
das seit 6 Jahren etabliert ist, dass wir uns mit dem Hospizverein gemeinsam
um die Bestattung von Kindern, die unter 500 Gramm wiegen, kiimmern.
(...).” (SSB 201:41)

+z.B.zum Thema ,, verwaiste Eltern”:

.(...) die Betreuung der verwaisten Eltern, wenn ein Kind verstirbt. Also das
vermitteln wir da, natirlich. Weil das dauert ja lange, bis sie das ein bisschen
verarbeitet haben.” (BH 104:68)

Um eine breitflachige Vernetzung zwischen der Schwangerschaftsberatung und
den Einrichtungen der Frihférderung und Behindertenhilfe zu etablieren, bedarf es
neben ermaoglichenden strukturellen Voraussetzungen wie zum Beispiel ausrei-
chenden zeitlichen und personellen Ressourcen, insbesondere der Transparenz
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gemeinsamer Zielsetzungen. Gegenseitiges Kennenlernen der Fachkrafte und
deren Arbeitsbereiche wird insbesondere durch Hospitationen, die Teilnahme an
gemeinsamen Fortbildungen und die Gestaltung gemeinsamer Aktionen in der Of-
fentlichkeit gefordert. Als Folge solcher Initiativen konnen eine vertrauensvolle Ein-
beziehung der anderen Fachkrafte in die konkrete Fallarbeit sowie die Etablierung
gelingender Verweisungsstrukturen entstehen.

3.5 Forderungen fiir das Gelingen zukiinftiger Kooperation

Aus den Schilderungen der befragten Fachkrafte lassen sich vier zentrale Aspekte
herausarbeiten, die fur den gelingenden Auf- und Ausbau einer vernetzten Unter-
stltzungs- und Beratungsarbeit bei Pranataldiagnostik unbedingt berlcksichtigt
werden mussen:

e Auf- bzw. Ausbau einer interdisziplinaren und interprofessionellen Koopera-
tions- und Verweisungskultur:

.Ich denke, umfassende Information ist nétig von verschiedenen Seiten. Also
das kann jetzt nicht blof3 die psychosoziale Beratung leisten, sondern das muss
wirklich so ein Zusammenspiel sein von Medizin, Seelsorge, Behinderteneinrich-
tung und psychosozialer Beratung in der Schwangerschaftsberatungsstelle. Das
waére ideal, wenn es so waére.” (SSB 101:178-179).

e Ausbau der Offentlichkeitsarbeit und Aufbau regelmaRiger interdisziplinarer
Aktionen in der Offentlichkeit:

,Also wichtigste Voraussetzung, denke ich, ist einfach, dass man mehr Offent-
lichkeitsarbeit machen mdsste. Also, dass wir dieses Beratungsangebot umfas-
send und gut bekannt machen und zwar nicht so mit so einem Schlagwort
‘osychosoziale Beratung’, sondern dass Menschen wissen, sie haben ein Recht
auf Beratung zu diesen Themen. (...)” (SSB 106:127-130).

.Das heil3t eine optimale Information, aber eben auch eingebunden in ein richtig
gutes, kompetentes Beraternetz, um eben genau das, was das alles an Geflihlen
oder an Fragen, an Visionen oder Zukunftsdngsten aufruft, dann [dafiir] auch so-
fort kompetente Gespréachspartner zu haben.” (BH 107:110-111).

e Verbesserung der strukturellen Voraussetzungen und Bereitstellung
ausreichender Ressourcen:

Verbesserungen der personellen, zeitlichen und finanziellen Ressourcen fir die
Wahrnehmung und Erméglichung kooperativer und erganzender Unterstitzungs-
angebote fur Familien
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e Wahrnehmung gesellschaftspolitischer Verantwortung:

Verbesserung der Lebensbedingungen flir Menschen mit Behinderung, Ausbau
bedarfsgerechter Unterstitzung flr Familien mit behinderten Kindern, Aufbau
niedrigschwelliger Unterstltzungsangebote flr Frauen und Paare nach einem
Schwangerschaftsabbruch oder dem friihen Verlust des Kindes

Ohne die Bertcksichtigung und Umsetzung dieser Forderung kann eine funktionie-
rende Kooperation zwischen der Schwangerschaftsberatung und der Behinderten-
hilfe langfristig nicht gut gelingen. Die Beispiele aus der Praxis zeigen, dass die
Fachkrafte bereits mit viel Engagement an dieser Kooperation arbeiten und auf
einem guten Weg sind. Jedoch wurde in den Expertengesprachen deutlich zum
Ausdruck gebracht, dass dieser Weg auf Dauer nur beibehalten werden kann,
wenn ausreichend personelle, zeitliche und finanzielle Ressourcen fir die Bewalti-
gung der Kooperations- und Vernetzungsarbeiten bereitgestellt werden.

4. Zentrale Ergebnisse und Ausblick

4.1 Ergebniszusammenfassung

Gelingende psychosoziale Beratungsarbeit bei Pranataldiagnostik setzt sowohl ein
fundiertes fachliches Bezugswissen zu Methoden, Verfahren, Grenzen und Maog-
lichkeiten der medizinischen Pranataldiagnostik als auch ein breit angelegtes Bera-
tungswissen mit professioneller Beratungskompetenz voraus. Dabei muss die Be-
ratung bei Pranataldiagnostik immer sowohl als Orientierungs- und Planungshilfe
als auch als Entscheidungs- und Bewaltigungshilfe gedacht werden. Neben einem
medizinspezifischen Verweisungswissen mussen vor allem Aspekte aus dem le-
bensweltlichen Kontext der Betroffenen in die Gestaltung einer reflexiven, kommu-
nikations- und prozessorientierten Beratung integriert werden. Die typische Doppel-
verortung der Beratung bei Préanataldiagnostik erfordert die Anwendung eines
breitgefacherten Vernetzungswissens und den Aufbau interdisziplindrer Kooperatio-
nen. Hierbei ist die Vernetzung und Kooperation zwischen dem medizinischen / hu-
mangenetischen Bereich und dem Bereich der psychosozialen Schwangerschafts-
beratung sowie der frihen Hilfen fur Familien von besonderer Bedeutung.

Die Projektgruppe , Unter anderen Umstanden schwanger” arbeitete kontinuierlich
an der Verbesserung des Beratungsangebotes bei pranataler Diagnostik. Alle pro-

jektbeteiligten Beratungsfachkrafte trafen sich im Rahmen von Projekttagen regel-
mafdig. Diese Projekttage dienten der Weiterentwicklung konzeptioneller Aspekte,
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dem gegenseitigen Austausch sowie der Reflexion der Projektziele und ihrer prakti-
schen Implementierung. Darlber hinaus fanden regelméafig Gesprache zwischen
der Projektleitung und den beteiligten Verbanden der Behindertenhilfe statt.

Die zentralen Ergebnisse der Projektarbeit beziehen sich auf drei wesentliche Be-
reiche. Zum einen konnten wichtige Aspekte der Beratungsarbeit erfasst und be-
schrieben werden. Zum anderen ermdglicht der Einblick in die Betroffenenperspek-
tive ein besseres Verstehen der subjektiven Erlebenssituation der Frauen, Manner
und Paare. Die darin enthaltenen Einsichten helfen, das Beratungsangebot bedarfs-
gerecht zu gestalten. Desweiteren weist die Analyse der Expertengesprache auf
die besondere Bedeutung der Vernetzung und Kooperation der relevanten Fach-
krafte hin. Zusammen stellen die Ergebnisse der Projektarbeit ein wichtiges Hilfs-
mittel dar, um die Beratungssituation bei Pranataldiagnostik weiterhin zu verbes-
sern und eine breitflachige Implementierung der psychosozialen Beratung und
interdisziplindren Kooperation zu fordern.

e Zentrale Aspekte der Beratungsarbeit

Insgesamt wurden zwischen Juni 2008 und August 2009 im Rahmen des Projek-
tes 771 psychosoziale Beratungen bei PND dokumentiert.

Die erfassten Beratungen fanden mit 469 Frauen, Mannern und Paaren statt.
Fast zwel Drittel aller Beratungen waren Einzelberatungen, die nahezu aus-
schlieRlich von Frauen in Anspruch genommen wurden. Manner kamen fast nie
alleine in eine Beratung, nahmen aber im Rahmen von Paarberatungen an den
Angeboten der Beratungsstelle haufiger teil. Rund ein Drittel aller Gesprache
waren Paarberatungen. Aus Sicht der Beratungsfachkrafte sind Paarberatungen
im Kontext von PND besonders wichtig, da sie dazu beitragen kénnen, trotz einer
hohen emotionalen Belastung im Verlauf einer Schwangerschaft Konflikten in der
Partnerschaft vorzubeugen und die Partnerbeziehung sowie die Handlungsfahig-
keit des Paares zu starken. In einer Paarberatung kdnnen die Partner durch die
Verbalisierung des personlichen Erlebens Entlastung erfahren und den jeweils
anderen Partner besser verstehen lernen.

Das Verhaltnis der Einzel- und Paarberatungen blieb zwischen den Erst- und Fol-
geberatungen relativ stabil. Um den Anteil der Paarberatungen zu erhéhen, muss
vor allem Uber Wege nachgedacht werden, die das Beratungsangebot fir Man-
ner ansprechender gestalten.

Um die Niedrigschwelligkeit des Angebotes zu verbessern, sind Informationen
dartber wichtig, wie Frauen, Manner und Paare von dem Beratungsangebot er-
fahren. Die Datenanalyse zeigt, dass das Angebot in der Offentlichkeit bisher
nicht ausreichend gut bekannt ist. So hat zum Beispiel nur ein kleiner Teil der Be-
troffenen von dem Angebot iiber Aktionen der Offentlichkeitsarbeit oder das
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Internet erfahren. Eine wichtige Schlisselfunktion hingegen haben die medizini-
schen Fachkrafte. Die Halfte aller Frauen, Manner und Paare wurde in einer
niedergelassenen Arztpraxis, einer Klinik oder einer humangenetischen Beratung
auf das Angebot der Schwangerschaftsberatung hingewiesen. Man kann daraus
schlief3en, dass die Information der medizinischen Fachoffentlichkeit bisher bes-
ser gelingt als die Information der allgemeinen Offentlichkeit. Viele Arzte und Arz-
tinnen scheinen von dem Angebot Kenntnis zu haben und empfehlen ihren Pa-
tientinnen die Nutzung der psychosozialen Beratung. Eine gute Zusammenarbeit
und Kommunikationskultur zwischen der psychosozialen Beratung und dem me-
dizinischen Bereich ist deshalb auch in Zukunft besonders wichtig.

In Bezug auf inhaltliche Aspekte zeigen die Ergebnisse der Beratungsdokumenta-
tion, dass Themen der Pranataldiagnostik haufig auch in den Beratungen einen
wichtigen Gesprachs- und Beratungsinhalt darstellen, die als Schwangerschafts-
konfliktberatungen nach 8219 STGB i.V. mit 88 5 und 6 SchKG angemeldet sind.
Maoglicherweise hdangt dies mit der Tatsache zusammen, dass sich die Qualitats-
ansprlche und die Moglichkeiten der pranataldiagnostischen Untersuchungsme-
thoden in den letzten Jahren deutlich erweitert haben und dadurch immer friher
eine immer genauere vorgeburtliche Diagnostik ermdglicht wird. Entwicklungs-
auffalligkeiten beim ungeborenen Kind werden inzwischen immer haufiger be-
reits vor dem Ablauf der zwadlften Schwangerschaftswoche festgestellt. Frihe
Befunde oder Verdachtsmomente kénnen die schwangere Frau vehement verun-
sichern und in einen Schwangerschaftskonflikt mit dem Wunsch eines Abbruchs
der Schwangerschaft minden. Ferner sind durch gesellschaftspolitische Aufkla-
rungsmalfinahmen immer mehr schwangere Frauen und Paare Uber teratogene
und toxische Einflisse wahrend der Schwangerschaft informiert. Moglicher-
weise flhrt auch dieses Wissen gerade in der Frihschwangerschaft verstarkt zu
der Beflirchtung, dass das Kind durch duRere Einflisse geschadigt sein konnte.
Diese Angste sind vor allem dann besonders stark, wenn bestimmte Medika-
mente, Drogen, nikotinhaltige oder alkoholreiche Genussmittel eingenommen
wurden, bevor die Schwangerschaft erkannt wurde. Entsprechende Themen
kamen in den Beratungsgesprachen haufiger vor und mussen im Kontext der Be-
ratung bei PND verortet werden, da in diesen Gesprachen nicht die Schwanger-
schaft als solche in Frage gestellt wird, sondern Beflrchtungen in Bezug auf die
gesunde Entwicklung des Kindes im Mittelpunkt stehen. Bei einem groféen Tell
der Frauen (43 %) fand die Erstberatung bereits zwischen der 7. und 12. Schwan-
gerschaftswoche statt.

Thematisch waren die psychosozialen Beratungsgesprache neben dem Klarungs-
bedarf Gber verschiedene Methoden der PND, deren Sinn und Zweck sowie Uber
die Aussagekraft pranataldiagnostischer Befunde fast immer von Inhalten be-
stimmt, die sich auf das emotionale Erleben der Betroffenen bezogen. Angste
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und Verunsicherungen, ambivalentes Erleben, Trauer und Gefiihle der Uberforde-
rung bildeten dabei wichtige Gesprachsthemen. Die Beratungsfachkrafte nah-
men diese Inhalte auf und begegneten ihnen mit empathischer Zuwendung. Ob-
wohl auch fachliche Information immer wieder eine wichtige Hilfe darstellte,
bildeten dennoch vorwiegend die personliche Zuwendung, der Aufbau einer ver-
trauensvollen Beziehung sowie das verstehende Zuhoren die zentralen methodi-
schen Elemente des Beratungsprozesses. Dies spiegelt sich auch in der Bera-
tungsrickmeldung der Betroffenen wider. Auf die Frage, welche Aspekte der
Beratung am meisten geholfen haben, nannten die befragten Frauen und Man-
ner am haufigsten die persdnliche und menschliche Unterstiitzung durch die Be-
ratungsfachkrafte.

Die angewandten Beratungsmethoden waren fir die Anliegen der Betroffenen
gut geeignet. Neben den positiven Rickmeldungen der Betroffenen zeigen auch
die Ergebnisse der Beratungsdokumentation zu den Veranderungen der emotio-
nalen Stabilitdt und Handlungsorientierung, dass die Beratungsarbeit eine posi-
tive Wirkung auf die Situation der Betroffenen hat. Vergleicht man die Daten der
Erst- und Folgeberatungen, zeigt sich, dass sowohl die emotionale Stabilitat der
Beratenen zunimmt als auch eine Verbesserung ihrer Handlungssituation eintritt.
Der Antell der Frauen und Manner mit klaren Zielvorstellungen nimmt deutlich zu
und der Anteil jener, die sich in einem schweren Entscheidungskonflikt befinden,
geht deutlich zurdck.

Aus den Expertengesprachen mit den Fachkraften der Schwangerschaftsbera-
tung lassen sich folgende Aspekte als charakteristische Merkmale einer psycho-
sozialen Beratung bei Pranataldiagnostik zusammenfassend herausarbeiten:

+ PND-Beratungen verlaufen meist prozesshaft und beinhalten eine Vielzahl
unterschiedlicher Themen.

¢+ Haufig sind erweiterte Beratungszeiten als Anpassung an den Bedarf der
Betroffenen notwendig (z. B. Abendtermine).

+ Oft stellen Orientierungs- und Entscheidungsfragen die inhaltlichen Kern-
themen der Beratung dar.

¢+ Einen methodischen Schwerpunkt der Beratung bildet der Umgang mit
Angsten oder Traumatisierungen der Klientinnen und Klienten.

¢+ Eine besondere Herausforderung stellen die Auseinandersetzung und der
Umgang mit Handlungs-, Diagnose- und Prognoseunsicherheiten dar.

e Erfahrungen der Frauen, Manner und Paare

Betrachtet man die Beratungsrickmeldungen der Betroffenen zeigt sich, dass
die Frauen und Manner sehr zufrieden mit ihren Beratungsgesprachen waren.
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Sie erlebten das Angebot als hilfreich, fihlten sich in der Beratung gut verstan-
den und konnten ihre Anliegen zur Sprache bringen. Sie waren sowohl mit der
ortlichen als auch zeitlichen Erreichbarkeit des Angebotes zufrieden. In ihrer Situ-
ation empfanden die Betroffenen neben den psychosozialen Beratungskraften
vor allem Fachkrafte aus dem medizinischen oder humangenetischen Bereich als
besonders hilfreich, wiinschen sich aber eine bessere Vernetzung zwischen dem
Medizinbereich und den Beratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen.

Auch im Kontext der kleinen qualitativen Erhebung wurde deutlich, dass das
psychosoziale Beratungsangebot von den Betroffenen sehr positiv erlebt wurde.
Dabei fallt auf, dass in den Bewertungen der erzahlenden Frauen nicht so sehr
die inhaltlichen Aspekte der Beratung, sondern das Erleben der menschlichen
Anteilnahme und Zuwendung durch die Fachkraft im Mittelpunkt standen. Die
Frauen erlebten die Beratungsfachkrafte als kompetente Gesprachspartner, die
zuhorten und personliche Unterstltzung anboten, die fur ihre individuelle Situa-
tion hilfreich war. Allerdings wurde auch deutlich, dass Vorbehalte gegenlber
dem Beratungsangebot eine grofse Hemmschwelle flr die Inanspruchnahme
darstellen. Nicht immer nehmen Frauen und Paare das Angebot der psychosozia-
len Beratung trotz Empfehlung ihres Arztes gleich an. Insbesondere die Angst
vor Unverstandnis und Verurteilung sowie die Beflrchtung, personliche Entschei-
dungen verteidigen zu missen, hemmen die Inanspruchnahme des psychosozia-
len Beratungsangebotes.

Im Kontext der Préanataldiagnostik ist neben der psychosozialen Begleitung eine
gute arztliche Beratung und Betreuung besonders wichtig. Die medizinische Be-
treuung wurde von den befragten Frauen allerdings sehr unterschiedlich erlebt.
Teilweise fuhlten sich die Frauen nicht ausreichend gut Uber die empfohlenen
Untersuchungen informiert und nicht immer flhlten sie sich von den betreuen-
den Arztinnen und Arzten gut verstanden. Der Wunsch nach mehr persdnlichem
Bezug und Feinflihligkeit der medizinischen Fachkrafte wurde deutlich. Neben
diesen kritischen Aspekten wurden aber auch viele positive Erfahrungen mit der
arztlichen Betreuung geschildert. In den Erzahlungen der Frauen traten drei As-
pekte in den Vordergrund, die flr ein positives Erleben der arztlichen Betreuung
von besonderer Bedeutung zu sein scheinen:

+ ausreichend Zeit fiir eine umfassende Beratung durch den Arzt bzw. die Arztin
+ non-direktives Verhalten des Arztes bzw. der Arztin
* Verweis auf bzw. Vermittlung an andere hilfreiche Unterstitzungsangebote

Auch bei einer ausfuhrlichen und gelingenden arztlichen und psychosozialen
Beratung stehen die Frauen nach der Mitteilung eines auffalligen Befundes meist
unter Schock und muissen sich mit dieser neuen Lebenssituation erst einmal
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auseinandersetzen. Oft stellt sich im Zusammenhang mit einem auffalligen Be-
fund die Frage, ob die Schwangerschaft fortgesetzt oder abgebrochen werden
soll. Von den befragten Frauen erzéhlten drei, dass sie sich fur einen Abbruch der
Schwangerschaft entschlossen hatten. Zwei Frauen fassten den Entschluss, die
Schwangerschaft fortzusetzen. Aufgrund der existentiellen Entscheidungsher-
ausforderungen, die sich nach dem Erhalt eines auffalligen Befundes fir die be-
troffenen Familien ergeben konnen, ist es wichtig, verstehen zu lernen, welche
Aspekte in einem solchen Entscheidungsprozess von Bedeutung sind. Mit Hilfe
der vertiefenden Gesprache mit den befragten Frauen konnten folgende Berei-
che herausgearbeitet werden, die im Kontext des Entscheidungsprozesses von
besonderer Bedeutung zu sein scheinen:

¢+ das Verhalten des Partners
¢+ die Aufrechterhaltung des bestehenden Familiensystems

¢+ die Erfahrung der medizinischen Aufklarung und behinderungsspezifischer
Informationen

¢+ die Wahrnehmung des gesellschaftlichen Umgangs mit Themen der PND und
Behinderung

¢+ der Schutz des Ungeborenen vor Leid und Schmerz
+ religiose Uberzeugungen
¢ der innere und aufRere Handlungsdruck

Alle Frauen erzahlen, dass ihr aktuelles Erleben immer noch stark gepragt ist von
den Erfahrungen wahrend ihrer letzten Schwangerschaft. Ein Teil der Frauen
schildert, dass ihnen insbesondere die Auseinandersetzung mit ihrem weiteren
Kinderwunsch Schwierigkeiten bereitet. Es werden zahlreiche Angste geschil-
dert, die bei dem Gedanken an eine weitere Schwangerschaft auftauchen. Auch
stellen sich die Frauen in diesem Zusammenhang immer wieder die Frage, ob sie
bei einer Folgeschwangerschaft pranataldiagnostische Untersuchungen wieder
in Anspruch nehmen wurden oder nicht.

Der Wunsch nach Austausch mit anderen Personen, und im Besonderen mit sol-
chen, die dhnliche Erfahrungen haben, ist im Bewaltigungsprozess nach einem
auffalligen pranataldiagnostischen Befund unabhangig von der getroffenen Ent-
scheidung fur alle befragten Frauen von besonderer Bedeutung.

Kooperationsbedarf aus Sicht der Experten

I Rahmen einer qualitativen Expertenbefragung (n=12) wurden sowohl mit
Fachkraften der Schwangerschaftsberatung als auch der Behindertenhilfe
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Gesprache Uber ihre Beratungs- und Kooperationserfahrungen im Kontext der
Pranataldiagnostik gefuhrt.

Der Austausch und Kontakt zu anderen Professionen und Fachkraften ist fur die
Qualitat der Beratungs- und Betreuungsarbeit im Kontext von Pranataldiagnostik
von zentraler Bedeutung. Dies betrifft allerdings nicht nur die Kooperation zwi-
schen dem medizinischen und psychosozialen Bereich. Die befragten Experten/
Expertinnen beschreiben im Kontext der Préanataldiagnostik auch einen deut-
lichen Kooperationsbedarf zwischen den Beratungsstellen fir Schwanger-
schaftsfragen und den Einrichtungen der Behindertenhilfe und Frihforderung.

Als eine besonders wichtige Voraussetzung fir das Gelingen von Kooperations-
beziehungen wird die positive Bewertung interdisziplinarer und einrichtungstber-
greifender Zusammenarbeit genannt. Darlber hinaus spielt fir eine erfolgreiche
Zusammenarbeit das gegenseitige personliche Kennenlernen sowie die Transpa-
renz der Aufgabenbereiche eine wichtige Rolle. Gemeinsame Anliegen und kon-
krete Kooperationsbedarfe wurden vor allem fur folgende Themenbereiche be-
schrieben:

+ Information und Beratung von Eltern (vor und nach der Geburt eines Kindes
mit Entwicklungsauffalligkeiten oder Behinderung)

+ Auf- und Ausbau von Kontakt- und Kommunikationsbriicken zwischen
Familien in ahnlichen Lebenssituationen

+ Entlastungsangebote flr Eltern nach der Geburt eines behinderten Kindes

¢+ Informationsaustausch zwischen verschiedenen Professionen zur zeitnahen
Klarung von fachlichen Fragen

+ Kooperation in der konkreten Fallarbeit

+ Gestaltung gemeinsamer Unterstltzungsangebote fir Ubergangssituationen
im Lebenslauf der Frauen, Manner und Familien (z. B. fUr Eltern, die ein behin-
dertes Kind erwarten; flr Familien nach der Geburt eines Kindes mit Behinde-
rung; fir Familien, nach dem friihen Versterben eines Kindes etc.)

In den Expertengesprachen wurden wertvolle Erfahrungen aus dem Arbeitsbe-
reich der Schwangerschaftsberatung und der Behindertenhilfe dargestellt, so
dass wichtige Hinweise fir die Starkung der Kooperation in der Beratung bei
PND gewonnen werden konnten, die auch flr die Konzeption einer grofflachigen
Umsetzung der Kooperations- und Beratungsarbeit bei PND hilfreich sind.
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4.2 Ausblick

Der vorliegende Bericht ermoglicht Einblick in die Arbeits- und Beratungserfahrun-
gen der Fachkrafte aus der Schwangerschaftsberatung und Behindertenhilfe sowie
in die Erlebenswelten der betroffenen Frauen und Paare. Die Beratungsdokumenta-
tion sowie die Experten- und Betroffenengesprache haben wertvolles Detailwissen
zuganglich gemacht, das helfen kann, das Angebot und die Gestaltung der Bera-
tung bei Pranataldiagnostik weiterhin zu verbessern.

Die Projekterfahrungen und Ergebnisse der Experten- und Betroffenengesprache
zeigen, dass das Angebot der psychosozialen Beratung positiv erfahren wird und
fUr schwangere Frauen und Paare hilfreich ist. Die Beratungsfachkrafte haben sich
intensiv mit dem komplexen Themenbereich der Pranataldiagnostik auseinanderge-
setzt und bieten eine umfassende Beratung an, die den sehr heterogenen und indi-
viduellen Bedurfnissen der Frauen und Paare entspricht. Darliber hinaus haben die
Beratungsfachkrafte des Projektes Beratungsstandards entwickelt, die zur Quali-
tatssicherung der Beratungsarbeit langfristig nttzlich sind™. Doch trotz dieser sehr
positiven Entwicklung zeichnen sich zwei zentrale Fragen ab, die nach wie vor eine
grofde Herausforderung flr die Beratungssituation bei Pranataldiagnostik darstellen:

1. Wie kann die Kooperation zwischen den relevanten Berufsgruppen dauerhaft
gestarkt werden und eine sinnvolle Verweisung zwischen ihnen zuverlassig
gelingen?

2. Wie kénnen die Niedrigschwelligkeit des psychosozialen Beratungsangebotes
ausgebaut und Vorbehalte und Hemmschwellen abgebaut werden?

Zum Problem der langfristigen Sicherung kooperativer Strukturen zwischen den re-
levanten Berufsgruppen lassen sich aus den Projektdaten folgende auf die Zukunft
gerichtete Empfehlungen zusammenfassen:

Damit die Beratung bei Pranataldiagnostik umfassend gelingen kann, ist nicht nur
die Beteiligung verschiedener Disziplinen, sondern auch deren nachhaltige Kooperation
notwendig. Im Kontext der Auseinandersetzung mit Themen der Pranataldiagnostik
sind immer sowohl medizinische als auch psychosoziale Aspekte von Bedeutung.

13 Diese kdnnen im Schlussbericht von DONUM VITAE ,Unter anderen Umsténden schwanger” nachgelesen werden. Download unter:
www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de
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Aus diesem Grund fordern auch die Anderung des Schwangerschaftskonfliktgeset-
zes seit Januar 2010 sowie die Vorgaben des Gendiagnostikgesetzes eine enge Zu-
sammenarbeit zwischen dem medizinischen und dem psychosozialen Bereich.
Deshalb mussen, je nach Bedarf der Frauen und Paare, verschiedene Experten aus
dem medizinischen und psychosozialen Bereich in den Beratungsprozess einbezo-
gen werden bzw. muss an diese verwiesen werden. Im Rahmen der Expertenbe-
fragung beschreiben die befragten Fachkrafte aus der Schwangerschaftsberatung,
Behindertenhilfe und Friihforderung vier besonders zentrale Aspekte, welche fir
den gelingenden Auf- und Ausbau eines vernetzten Unterstitzungs- und Bera-
tungsangebotes bei Pranataldiagnostik unerlasslich sind:

e Anbahnung einer ,Selbstverstandlichkeit der Kooperation”: Auf- bzw. Aus-
bau einer interdisziplindren und interprofessionellen Kooperations- und Verwei-
sungskultur

e Ermoglichung langfristiger Kooperations- und Vernetzungsarbeit: Verbesse-
rung der strukturellen Voraussetzungen in den Arbeitsbereichen aller relevanten
Fachkrafte und Bereitstellung ausreichender Ressourcen

o Offentliche Diskussion zu wichtigen Aspekten der PND, Aufbau eines gesell-
schaftlichen Bewusstseins zu Themen der PND und Verbesserung des Be-
kanntheitsgrades der Beratungsangebote: Ausbau der Offentlichkeitsarbeit
und Aufbau regelmaliger interdisziplinarer Aktionen zur Information der allgemei-
nen und Fachoffentlichkeit

e Wahrnehmung gesellschaftspolitischer Verantwortung: Ausbau niedrig-
schwelliger Angebote hilfreicher Unterstitzung flr Frauen, Paare und Familien
sowohl nach einem Schwangerschaftsabbruch oder dem friihen Verlust des Kin-
des als auch nach der Geburt des Kindes; Verbesserung der Lebensbedingungen
fir Menschen mit Behinderung

Die betroffenen Frauen und Paare erleben eine gute Vernetzung und Zusammenar-
beit als besonders hilfreich. In den Gesprachen und Rlckmeldungen betroffener
Frauen und Paare wurde allerdings ebenso wie in den Expertengesprachen deut-
lich, dass eine solche Zusammenarbeit noch nicht selbstverstandlich etabliert ist.
Deshalb muss der breitflachige Ausbau von gelingenden Kooperationen weiterhin
ein wichtiges Anliegen bleiben™.

Dariliber hinaus wurde im Rahmen des Modellprojektes jedoch auch deutlich, dass
trotz funktionierender Kooperationen zwischen einzelnen Fachkraften, zusatzliche
Unterstltzung nicht immer von den betroffenen Frauen und Paaren angenommen
wird. So zeigte sich zum Beispiel, dass auch dann, wenn ein Arzt oder eine Arztin

14 Eine konkrete Handlungsempfehlung hierzu findet sich im Best-Practice-Leitfaden: Mayer-Lewis (2010a)
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eine psychosoziale Beratung ,,warmstens” empfiehlt, Frauen oft Hemmungen hin-
sichtlich ihrer Nutzung haben. Insbesondere die Angst vor Unverstandnis und Ver-
urteilung sowie die Beflrchtung, persdnliche Entscheidungen verteidigen zu mis-
sen, behindern die Inanspruchnahme eines psychosozialen Beratungsangebotes.
Solche Vorbehalte gegenlber dem Beratungsangebot stellen eine grofse Hemm-
schwelle hinsichtlich seiner Nutzung dar. Die Gesprache mit den betroffenen
Frauen weisen darauf hin, dass eine bessere Aufklarung Uber die Inhalte und Ziele
einer psychosozialen Beratung dringend notwendig ist.

Sowohl in Bezug auf die Kooperations- und Vernetzungsarbeiten als auch hinsicht-
lich der vorhandenen Hemmschwellen fir die Inanspruchnahme psychosozialer Be-
ratungs- und Unterstiitzungsangebote spielt die Offentlichkeits- und Aufklarungsar-
beit eine bedeutende Rolle. Um eine gelingende Beratung bei Pranataldiagnostik
umsetzen zu kdnnen, muss man sich in Zukunft verstarkt um die gelingende Infor-
mation, Aufklarung und Beratung der schwangeren Frauen und Paare bemUhen.
Dabei ist zu beachten, dass das Angebot psychosozialer Beratung bisher vorwie-
gend von Frauen und Paaren genutzt wird, die relativ gut gebildet und deutscher
Nationalitat sind. Um die Niedrigschwelligkeit zu verbessern, sollte darauf geachtet
werden, dass die Information, Aufklarung und Beratung fur alle Frauen, Manner
und Paare, unabhangig von ihrem Bildungsstand oder ihrer Nationalitat, verstand-
lich und zugénglich ist. Hierfiir muss sich einerseits die Offentlichkeitsarbeit der
Schwangerschaftsberatung, der Behindertenhilfe und des Medizinbereiches gezielt
und wirksam dem Themenbereich der Pranataldiagnostik widmen. Andererseits
muss die Kooperation zwischen allen relevanten Fachkraften gestarkt und intensi-
viert werden, um ergdnzende Angebote auch unter den Fachkraften besser be-
kannt zu machen, so dass interessierte Frauen, Manner und Paare gut informiert
werden kdnnen. Damit die beteiligten Fachkrafte diese Anliegen umsetzen kénnen,
brauchen sie ausreichend zeitliche Ressourcen sowie entsprechende interdiszipli-
nar orientierte Fort- und Weiterbildungsangebote, in denen sie neben konkreten
Themen zur Prénataldiagnostik auch ihren Kenntnisstand tiber Offentlichkeits- und
Kooperationsarbeit vertiefen und spezialisieren konnen. Die Sicherstellung ausrei-
chender Information und funktionierender Beratungsnetzwerke sind bei Pranataldi-
agnostik besonders wichtig, damit Frauen, Manner und Paare informierte und re-
flektierte Entscheidungen treffen konnen. Die Ubergeordnete Zielsetzung der
kooperativen BemUhungen im Beratungskontext bei PND fasst zum Schluss dieses
Berichtes die Aussage einer Fachkraft treffend zusammen:

.Ich denke, es ist einfach flir die Familien wichtig zu sehen, dass Sie in ein Netz
fallen, dass sie nicht fallen gelassen werden, sondern in ein Netz von Hilfen fal-
len, die in einander greifen. Ich denke, das ist das Wichtigste.” (BH 202:128)
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Anhang

Anhang: Daten 2004 - 2008

Daten aus der Pre-Projektphase (Februar 2004 bis Mai 2008)

Aus dem Datenmaterial, das bereits wahrend der Pre-Projektphase an den DONUM
VITAE Beratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen gesammelt wurde, kénnen
folgende Analyseergebnisse zusammengefasst werden:

Fallzahlen: Insgesamt wurden zwischen Februar 2004 und Mai 2008 von den
Beratungsfachkraften der DONUM VITAE Beratungsstellen in Bayern eine Anzahl
von 1279 Beratungskontakten mit 890 Frauen, Mannern und Paaren erfasst.
Dabei stiegen die Fallzahlen in den ersten Jahren des Projektes besonders stark
an (vgl. Abbildung 2).

Verhaltnis der Einzel- und Paarberatungen: 71 % aller Beratungskontakte
waren Einzelberatungen, welche fast immer von Frauen und mit knapp 3 % nur
vereinzelt von Mannern wahrgenommen wurden. 29 % aller Beratungskontakte
waren Paarberatungen.

Verhaltnis der Erst- und Folgeberatungen: Wahrend der Pre-Projektphase nah-
men 89 % aller Betroffenen nur eine einzige psychosoziale Beratung in An-
spruch. 11 % der Frauen und Méanner, die in die Beratung kamen, nahmen an
einer Folgeberatung teil. Die Anzahl der Folgeberatungen streute breit zwischen
einer und sechsundzwanzig Folgeberatungen, wobei am haufigsten nur eine Fol-
geberatung in Anspruch genommen wurde. 77 % aller Beratungskontakte waren
Erstberatungen und 23 % Folgeberatungen.

Dauer des Beratungskontaktes: Im Durchschnitt dauerte ein Beratungskontakt
knapp 84 Minuten. Die Spannweite der Beratungsdauer ist jedoch relativ grof3:
die kiirzeste Beratung dauerte 15 Minuten, die langste 5,5 Stunden. Folgebera-
tungen nahmen mit 94 Minuten im Durchschnitt knapp 14 Minuten mehr Zeit in
Anspruch als die Erstberatungen mit 80 Minuten.

Verweisungsstrukturen: Von fast einem Drittel der Ratsuchenden war nicht be-
kannt, wie sie von dem Beratungsangebot erfahren haben. Uber 43 % der
Frauen und Paare wurde durch Fachkrafte aus dem medizinischen Bereich auf
das Beratungsangebot aufmerksam gemacht. Knapp 5 % wurden von Freunden
und Bekannten auf das Angebot verwiesen und ebenso vielen war das Angebot
der Beratungsstelle bereits bekannt. In einzelnen Fallen wurden die Frauen, Man-
ner und Paare durch andere Beratungsstellen, Hebammen, die Krankenhausseel-
sorge, Flyer, Informationen im Internet, andere Verdffentlichungen oder das Ein-
legeblatt im Mutterpass auf das Angebot aufmerksam gemacht.
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Die Ergebnisse zu den Verweisungsstrukturen zeigen, wie wichtig Fachkrafte der

medizinischen Einrichtungen in der Vermittlung des Beratungsangebotes sind.
Gleichzeitig wird bei genauer Analyse des Datenmaterials deutlich, dass die Wir-
kung der Offentlichkeitsarbeit seit 2006 zwar jihrlich leicht angestiegen ist, aber
bis Mai 2008 nach wie vor nur ein sehr geringer Teil der Betroffenen tber Mal}-
nahmen der Offentlichkeitsarbeit von dem Beratungsangebot erfuhr.

Zum soziodemographischen Hintergrund der Beratenen wurden wahrend der Pre-
Projektphase folgende Daten bekannt:

e Alter: Frauen, welche das Beratungsangebot in Anspruch nahmen waren zwi-
schen 16 und 47 Jahre alt, Manner zwischen 14 und 70 Jahre. Am haufigsten
wurde das Angebot von Frauen im Alter zwischen 35 und 42 Jahren genutzt.

¢ Nationalitat: Knapp 88 % der Frauen, Manner und Paare, die das Beratungsan-
gebot nutzten, waren deutscher Nationalitat.

¢ |nhaltliche Zuordnung der Beratung: Im Rahmen der Erstberatung ordneten

die Beratungsfachkrafte die inhaltlichen Themen mit 44 % am haufigsten einer
Beratung nach §219i. V. m. §85 und 6 SchKG zu. Knapp 40 % der Themen wur-
den einer typischen PND Beratung zugeordnet, wobei sich die Halfte dieser Be-
ratungen auf Themen nach der Inanspruchnahme von PND (nach Diagnose mit
Abbruchthematik, nach Diagnose in Erwartung eines Kindes mit Behinderung,
nach einem Spatabbruch) bezog. Knapp 24 % der Erstberatungen wurden dem
Kontext einer allgemeinen Schwangerschaftsberatung, in der das Thema PND
angesprochen wurde, zugeteilt. Im Kontext der Folgeberatungen verschob sich
diese thematische Zuordnung deutlich. Hier wurden 77 % der Inhalte einer typi-

schen PND-Beratung zugeordnet, wobei knapp dreiviertel dieser Inhalte einer Be-

ratung nach PND zugeordnet wurde. Wahrend einer Folgeberatung fand nur noch
in 4 % eine Einordnung der Themen in die Kategorie der Beratung nach 8219 i.V.
mit den 885 und 6 SchKG statt.
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