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Vorwort

Beratung und Begleitung bei pranataler Diagnostik.
Empfehlungen an evangelische Dienste und Einrichtungen
fiir eine geregelte Kooperation

Was sind unsere Beweggriinde fiir diese Empfehlungen?

Der medizinisch-technische Fortschritt bewirkt eine standige Weiterentwicklung der
Méglichkeiten zur vorgeburtlichen Diagnostik von Krankheiten und Behinderungen. Die zur
Verflgung stehenden Angebote der pranatalen Diagnostik (und der Humangenetik) werden
Schwangeren und Paaren haufig ohne adaquate Aufklarung und Beratung Uber die
moglichen Folgen unterbreitet. Menschen mit Behinderung fihlen sich durch die Praxis
selektiven Schwangerschaftsabbruchs aufgrund einer medizinischen Indikation in ihrer
Wirde verletzt.

Als Interessenvertretung und Zusammenschluss von evangelischen Einrichtungen, Diensten
und Initiativen fir Menschen mit Behinderung oder psychischer Erkrankung und deren
Angehérigen tritt der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe (BeB)' fiir die Wiirde
und Rechte von Menschen mit Behinderungen oder Beeintrachtigungen ein. Deren Recht auf
Leben steht heute zwar auRer Frage, doch haben die kontinuierlich effizienter werdenden
Methoden der pranatalen Diagnostik dazu gefiihrt, dass Frauen und Paare vor die ethisch
schwierige Entscheidung gestellt werden, ob flir sie eine Schwangerschaft mit einem
voraussichtlich behinderten oder beeintrachtigten Kind denkbar ist. Die klassische
Konfliktsituation besteht darin: Lebensinteressen des ungeborenen Kindes versus
Elternpaar, das sich kein Leben mit einem Kind mit einer (schweren) Beeintrachtigung
vorstellen kann. Ein Schwangerschaftsabbruch ist nicht nur eine individualethische, sondern
vor allem eine sozialethische Entscheidung mit weitreichenden Folgen. Die Schwangere und
die beteiligten Arzte und Arztinnen sehen nicht nur sich einem Entscheidungs-, Zeit- und
Gewissensdruck, sondern auch einem gesellschaftlichen Erwartungsdruck ausgesetzt.

Aus diesem Grunde ist es dem BeB ein wichtiges Anliegen, fur eine gute Beratung Sorge zu
tragen und Schwangere und ihre Partner sowie die sie behandelnden Arzte und Arztinnen
auf das breite Angebot diakonischer Dienste und Einrichtungen hinzuweisen. Es gibt fur die
Betroffenen eine Reihe von Beratungs-, Behandlungs- und Begleitungsangeboten, die aber
bislang nicht optimal vernetzt sind. Um den Druck, besonders fur die schwangeren Frauen,
zu mindern, hat der BeB deshalb, zusammen mit den unten genannten Partnern,
Empfehlungen flr eine geregelte Kooperation und Vernetzung aller beteiligten Disziplinen
und Professionen erarbeitet.

Die Handreichung richtet sich an die im BeB zusammengeschlossenen Einrichtungen, an die
evangelischen Beratungsstellen und evangelischen Krankenhauser sowie die evangelische
Krankenhausseelsorge. Mit im Blick sind — soweit erreichbar — niedergelassene
Gynakologen und Gynakologinnen, Hebammen, Humangenetiker/-innen sowie Kinderarzte
und -arztinnen und Neonatologen und Neonatologinnen, perspektivisch auch evangelische
Familienbildungsstatten und Tageseinrichtungen fiur Kinder sowie evangelische Schulen.

' Der BeB ist ein Fachverband des Diakonischen Werkes der Evangelischen Kirche in Deutschland.
Seine rund 600 Mitgliedseinrichtungen halten Angebote flir mehr als 100.000 Menschen mit
Behinderung oder psychischer Erkrankung aller Altersstufen bereit. Damit deckt der BeB bundesweit
annahernd 50 Prozent der Angebote der Behindertenhilfe sowie wesentliche Teile der
Sozialpsychiatrie ab.



Was soll erreicht werden?

Ziel ist die Verbesserung der Beratung und Begleitung von Schwangeren und deren Partnern
vor, wahrend und nach Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik.

Erreicht werden soll auch eine gegenseitige Unterstiitzung von Arzteschaft, Schwanger-
schaftsberatungsstellen, Fruhférderstellen, Eltern-Selbsthilfegruppen, Seelsorgestellen und
Einrichtungen der Behindertenhilfe bei der Entwicklung von Kooperationsmodellen und
Umsetzung der Empfehlungen vor Ort. Oberstes gemeinsames Ziel ist die kompetente und
ganzheitliche Beratung, Aufklarung und Begleitung schwangerer Frauen und ihrer Partner
zum frihestmdglichen Zeitpunkt, um einem Klima der Verunsicherung und Angst entgegen
zu wirken und Schwangerschaft wieder zu einer Zeit der guten Hoffnung werden zu lassen.
Zusammen mit seinen Partnern hofft der BeB, auch ein positives Signal flir einen
Paradigmenwechsel vom Defekt-Blickwinkel zum Dialog-Blickwinkel (Stengel-Rutkowski)
und fur eine Kultur der Anerkennung zu setzen.

Der BeB und seine Partnerverbande wirden Rickmeldungen Uber die Praxis der Umsetzung
dieser Empfehlungen sehr begrufRen. Wir laden deshalb die Nutzer und Nutzerinnen dieser
Broschire ein, uns ihre Erfahrungen mitzuteilen.

Folgende Verbidnde haben diese Empfehlungen erarbeitet und geben sie gemeinsam
heraus:

Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)

Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche in Deutschland e.V. (DW der EKD)
Evangelische Konferenz fur Familien- und Lebensberatung e.V. Fachverband fur
Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL)

= Eltern helfen Eltern e.V. in Berlin-Brandenburg
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1. Einleitung

Einrichtungen, die unter dem Dach von Kirche und Diakonie arbeiten, sind dem Auftrag
verpflichtet, das Evangelium Jesu Christi in Wort und Tat zu bezeugen. Dies geschieht in der
Bindung an die Heilige Schrift. In ihr wird immer wieder auf Gott als die Ursache des Lebens
hingewiesen. Die Schopfungsgeschichte der Bibel berichtet, dass Gott den Menschen zu
seinem Bilde schuf. Deshalb sehen wir in jedem Menschen ein Abbild Gottes. Von Anfang an
steht menschliches Leben in einer Beziehung zu diesem Schopfergott. Dies gilt schon fur die
Zeit vor der Geburt. In Psalm 139, Vers 13 — 16, heil’t es

Denn du hast meine Nieren bereitet

und hast mich gebildet im Mutterleibe.

Ich danke dir dafur, dass ich wunderbar gemacht bin;

wunderbar sind deine Werke, und das erkennt meine Seele wohl.
Es war dir mein Gebein nicht verborgen,

als ich im Verborgenen gemacht ward,

als ich gebildet wurde unten in der Erde.

Deine Augen sahen mich, da ich noch nicht bereitet war,

und alle Tage waren in dein Buch geschrieben,

die noch werden sollten und von denen keiner da war.

Die Worte des Psalms lenken unser Nachdenken Uber das Leben vom Menschen hin zu
Gott. Er ist die Quelle des Lebens und schenkt dem Menschen als seinem Ebenbild Sinn,
Ziel und Wirde. Mit jeder menschlich gesetzten Bedingung flir die Anerkennung von Wirde,
wie z.B. der Fahigkeit zur Selbstbestimmung, Autonomie und Vernunftbegabung (Kant),
biaRt die Menschenwirde ihre Schutzfunktion ein. Die Wahrnehmung und Achtung der
Menschenwirde steht heute genau dann zur Disposition, wenn eben Vernunftbegabung,
Autonomie und Selbstbestimmung eines Menschen noch nicht oder nicht mehr
vorausgesetzt werden koénnen. Dieses an Eigenschaften orientierte Verstandnis von
Menschenwirde widerspricht dem biblischen Verstandnis der Gottesebenbildlichkeit des
Menschen, die ohne Bedingungen ausnahmslos allen Menschen gilt>.

So heildt es in der Gemeinsamen Erklarung des Rates der Evangelischen Kirche in
Deutschland und der Deutschen Bischofskonferenz zu den ,Herausforderungen und
Aufgaben beim Schutz des Lebens*:

Jeder Mensch, wie immer er ist, gesund oder krank, mit hoher oder mit geringer
Lebenserwartung, produktiv oder eine Belastung darstellend, ist und bleibt »Bild Gottes«. Die
Uberzeugung, dass letztlich nicht eigene Qualitdten, sondern Gottes Annahme und Berufung
dem Menschen Gofttebenbildlichkeit und damit seine Wiirde verleihen, muss sich gerade
gegenliber dem kranken, behinderten und sterbenden Leben bewéhren. Alles andere ist

Gétzendienst gegeniiber dem Vitalen, Starken und Leistungsfahigen*?

Vor diesem Hintergrund wird deutlich, warum kirchliche und diakonische Einrichtungen der
Frage pranataler Diagnostik besondere Beachtung schenken. Ergibt die Diagnostik namlich
einen Befund, der auf eine mdégliche Behinderung des Kindes hinweist, kbnnen werdende
Eltern und Arzte und Arztinnen vor die Entscheidung gestellt werden, ob ein
Schwangerschaftsabbruch vorgenommen werden soll oder nicht. Diese
Entscheidungssituation — die es ohne Pranataldiagnostik so nicht gabe — flhrt die
Betroffenen in ein ethisches Dilemma: Im Ringen um eine Lebensentscheidung von
weitreichender Bedeutung geraten ethische Uberzeugungen und Glaubensgrundsatze in
Widerspruch zu Beflirchtungen, ob ein Leben mit Behinderung gelingen kann und der Sorge

2\/gl. Gebhard, Dérte, Menschenwiirde in der Diakonie, in: Schibilsky/Zitt. Theologie und Diakonie,
Gutersloh 2004, S. 219

® Gott ist ein Freund des Lebens. Herausforderungen und Aufgaben beim Schutz des Lebens.
Gemeinsame Erkldrung des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland und der Deutschen
Bischofskonferenz (1989), 3. Auflage, Giitersloh 1990, S. 46f.
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von Eltern, den Anforderungen und der Verantwortung der Pflege, Begleitung und Férderung
eines Kindes mit Behinderung nicht gewachsen zu sein.

Schuldgefuhle stellen sich nicht nur bei einem selektiven Schwangerschaftsabbruch ein.
Betroffene Frauen begegnen auch Schuldvorwirfen, wenn sie ein Kind mit einer
Behinderung zur Welt bringen. Nicht selten wird in einer Gesellschaft, in der Gesundheit und
Perfektion hohe gesellschaftliche Ideale sind, angenommen, Menschen mit Behinderung
wlrden leiden. Pranatale Diagnostik kénne, so wird gesagt, dazu verhelfen, ein solches
,Leiden“ zu vermeiden.

Behandelnde Arztinnen und Arzte, Hebammen, Seelsorger/-innen und Berater/-innen be-
finden sich ihrerseits in einem Spannungsfeld zwischen Winschen und Anspriichen der
Patientinnen, eigenen Uberzeugungen, verstecktem gesellschaftlichem Druck wie auch
Ansprichen ihrer Anstellungstrager. Pranataldiagnostik und die aus ihr abgeleiteten
Entscheidungen betreffen einen Komplex aus medizinischen, ethischen, sozialen und
religidsen Fragen.

Seelsorge, Medizin, Beratung, Behindertenhilfe und andere diakonische Arbeitsfelder
kénnen dieser komplexen Herausforderung nur gemeinsam begegnen. Unter dem Dach der
Diakonie bringen sie ihre verschiedenen Kompetenzen im Wissen um einander und in enger
Zusammenarbeit ein.

Menschen in Einrichtungen von Diakonie und Kirche wirken gemeinsam der Vorstellung
entgegen, dass Behinderung eine ,Last® fir die betroffenen Familien sei, und auf ein
verandertes Menschenbild hin. Mit ihrer ethischen Grundhaltung treten sie daflr ein, dass
jedes Kind ein Recht hat, geboren zu werden, und machen schwangeren Frauen und ihren
Partnern Mut, auch ein mdglicherweise behindertes Kind anzunehmen. Gegenlber allen
normsetzenden Ansprichen tragen sie dazu bei, die Vielfalt menschlichen Lebens wieder in
den Vordergrund zu ricken. Dabei sind sie sich bewusst, in einer unerlésten Welt zu leben,
in ihr zu handeln und auch schuldig zu werden. Sie teilen aber auch die christliche Hoffnung
auf Erlésung und Vergebung der Schuld, die durch Handeln oder Unterlassen im Leben
entsteht.

Diese Grundhaltung und dieses Menschenbild wollen sie in ihrem professionellen Handeln
durchhalten und dafur einstehen. Sie vertrauen darauf, dass die Kolleginnen und Kollegen,
mit denen sie Uber die Grenzen der eigenen Einrichtung hinaus zusammenarbeiten, sich in
ihrer Arbeit von der gleichen Achtung und Wirde und Einzigartigkeit eines jeden Menschen
leiten lassen, auch wenn sie ihre ethischen Uberzeugungen anders formulieren und
begrinden.

Allem menschlichen Wissen und somit auch der Pranataldiagnostik eignet eine
unaufhebbare Ambivalenz. In dem Gemeinsamen Wort der Deutschen Bischofskonferenz
und des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland zur Woche fir das Leben 1997
heildt es: ,Es entspricht nicht zuletzt christlicher Verantwortung, dem einzelnen und der
Gesellschaft zu vermitteln, dass das Wissen um die genetische Ausstattung und Disposition
des Menschen zwar eine relative Bedeutung im Hinblick auf einzelne Lebensentscheidungen
und das Lebensschicksal haben kann, dass aber weit grundlegender und wichtiger die
Glaubensgewissheit ist, dass wir — ob gesund oder krank, behindert oder nicht-behindert —
getragen sind von der Liebe Gottes.*

* Wie viel Wissen tut uns gut? Chancen und Risiken der voraussagenden Medizin. Gemeinsames
Wort der Deutschen Bischofskonferenz und des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland zur
Woche fur das Leben 1997: "Jedes Kind ist liebenswert. Leben annehmen statt auswahlen."
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2. Ausgangslage und Problemstellung

21 Pranataldiagnostik als Regelangebot in der Schwangerenvorsorge

Die Pranatalmedizin hat in den letzten Jahrzehnten eine umfassende Palette von
Diagnosetechniken entwickelt, mit denen immer mehr vorgeburtliche Erkrankungen und
Fehlbildungen diagnostiziert werden kénnen und immer genaueres Wissen uUber das
Ungeborene bereitgestellt werden kann. Vorgeburtliche Diagnostik ist heute ein
selbstverstandlich angebotener und ebenso selbstverstandlich nachgefragter Bestandteil der
allgemeinen Schwangerenvorsorge geworden.

Die Ubergange von der Schwangerenvorsorge, bei der es um die Gesundheit von Mutter und
Kind geht, zu einer Diagnostik, die gezielt nach Fehlbildungen und Auffalligkeiten beim
Ungeborenen sucht, sind flieRend. Durch Ultraschall beispielsweise kann eine Bauchhoéhlen-
oder Eileiterschwangerschaft ausgeschlossen werden. Es kdnnen aber zugleich gezielt oder
ungezielt Befunde erhoben werden, die zu weiteren pranataldiagnostischen Untersuchungen
fuhren und letztlich vor die Frage stellen kdnnen, ob eine Frau das Kind austragt oder einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lasst.

Frauen und Paare werden also sehr frih in der Schwangerenvorsorge mit der Frage nach
Krankheit oder Behinderung des Ungeborenen konfrontiert. Zu diesem Zeitpunkt haben sie
meist ganz andere Sorgen. Sie fragen sich, wie sie mit einem Kind Beruf und Familie
verbinden konnen, ob sie den Anforderungen als Vater oder Mutter genligen werden, sie
furchten, kinftig aus den sozialen Bezligen, dem Freundeskreis herauszufallen oder machen
sich Sorgen um die Partnerschaft. Die Angst vor einem behinderten Kind wird dann zu einer
Chiffre fur all die Angste und Sorgen, die Frauen und Manner mit Schwangerschaft und
Elternwerden in unserer Gesellschaft verbinden. Das Angebot der Pranataldiagnostik kann
dazu beitragen, die Angst vor Behinderung eher zu férdern statt sie zu vermindern.

2.2 Das Missverhiltnis von Diagnose und Therapie

Mit der Weiterentwicklung und Ausdifferenzierung der diagnostischen Verfahren halten die
therapeutischen Mdglichkeiten nicht Schritt. Einige der feststellbaren vorgeburtlichen
Entwicklungsstorungen kénnen wahrend der Schwangerschaft oder nach der Geburt
medikamentds, vereinzelt auch operativ behandelt werden. Mitunter ergeben sich
Folgerungen fir den Zeitpunkt oder die Durchfihrung der Geburt. Die weitaus meisten
Erkrankungen und ,Normabweichungen®, nach denen gesucht wird, kénnen jedoch nur
diagnostiziert werden, sie sind weder heilbar noch behandelbar.

Ein groRer Teil des Konfliktpotentials der Pranataldiagnostik ist auf diese Schere zwischen
Diagnostik und Therapie zurlckzufihren. Pranataldiagnostik ist dadurch ein brisantes
medizinisches Angebot, das Konflikte verursachen kann, die weit Uber medizinisches
Denken und Handeln hinausgehen. Diese berihren unsere Wertvorstellungen, unsere Bilder
von Gesundheit und Krankheit, von Gliick und Leid, von verantwortlicher Elternschaft und
vom Zusammenhalt einer Gesellschaft. Die Pranataldiagnostik kann im dufRersten Fall in
kaum ertragliche und kaum lésbare Konflikte und Entscheidungssituationen fihren.

Weil in der Regel keine therapeutischen Mdoglichkeiten bestehen, sehen sich die Eltern bei
der Diagnose einer moglichen Behinderung vor eine in vielfacher Hinsicht eigentlich
unmdgliche Entscheidung gestellt. Sie missen wahlen zwischen dem Abbruch einer
erwlinschten Schwangerschaft, weil ihr Kind nicht der Norm entspricht, oder dem Leben mit
einem behinderten Kind, was in dieser Gesellschaft zunehmend als vermeidbar gilt und
allenfalls als personlich zu verantwortende und zu bewaltigende Entscheidung akzeptiert
wird.
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Die Konfliktsituation der Frauen und Paare wird verscharft durch den spaten Zeitpunkt, zu
dem nach derzeitigem Kenntnisstand gesicherte Ergebnisse haufig erst vorliegen. Er liegt in
vielen Fallen erst in der 20. bis 22. Schwangerschaftswoche. Verscharft wird die ethische
Problematik dadurch, dass das Ungeborene zu diesem Zeitpunkt an der Grenze zur
Lebensfahigkeit ist und, wenn es den Abbruch Uberlebt, mit den Mitteln der
Frihgeborenenmedizin behandelt werden misste. Um zu vermeiden, dass ein Kind bei
einem Abbruch lebend zur Welt kommt, filhren Arzte und Arztinnen im Einzelfall einen
sogenannten Fetozid durch und leiten dann die Geburt ein. Diese Situation hat inzwischen
zu einer intensiven Diskussion Uber die Vermeidung solcher Spatabbriiche geflihrt.

2.3  Aufklarung, Beratung und Begleitung im Kontext von Pranataldiagnostik

Vor einer pranataldiagnostischen MafRRnahme wird die schwangere Frau von dem
behandelnden Arzt bzw. der behandelnden Arztin Uber die Ziele der Untersuchung, die
Risiken der Methode und die mdglichen Ergebnisse aufgeklart. Fir viele routinemaRig
durchgefuhrte Untersuchungen, vor allem die in der Schwangerenvorsorge vorgesehenen
Ultraschalluntersuchungen, oder auch fir einen risikolos anzuwendenden Bluttest geschieht
diese Aufklarung meist in sehr allgemeiner Form. Tatsachlich muisste aber auch in diesen
Fallen die ausdrickliche Zustimmung der Frau eingeholt und sie entsprechend beraten
werden.

Viele Frauen nehmen solche Untersuchungen in der Schwangerenvorsorge in erster Linie
deshalb in Anspruch, weil sie sich vergewissern wollen, dass ihr Kind ,gesund® ist. Dass
damit zugleich auch nach Auffalligkeiten gesucht wird, die auf eine mdgliche Behinderung
hinweisen konnten, verdrangen sie haufig und fordern die Aufklarung und Beratung dazu
nicht ein. Vor allem niedrigschwellige Untersuchungen wie Bluttests und Ultraschall
verfihren dazu, sich auf das Angebot der Pranataldiagnostik zunachst einmal einzulassen.
Danach ist es nicht leicht, sich weiteren Diagnosen wie z. B. einer
Fruchtwasseruntersuchung zu entziehen. Das gilt oft auch fur Frauen, die einen
Schwangerschaftsabbruch fur sich grundsatzlich ablehnen.

In der Routine der Schwangerenvorsorge ist eine ausfuhrliche Aufklarung und Beratung, die
alle zu bedenkenden Md&glichkeiten und Probleme anspricht, aus Zeit- und Kostengriinden
nicht leicht moglich. Dabei geht es ja von Anfang an um tief greifende Fragen der eigenen
Einstellung zu einer moglichen Behinderung des Kindes und zu einem eventuellen
Schwangerschaftsabbruch. Um sich ggf. gegen eine angebotene Diagnostik zu entscheiden,
bendtigt eine Frau nicht nur arztliche Informationen, sie muss auch in die Lage versetzt
werden, die moglichen Folgen im Blick auf ihre eigene Lebenssituation zu reflektieren.

Hier setzt die Forderung nach einer medizinunabhdngigen psychosozialen Beratung
vor Inanspruchnahme einer pranataldiagnostischen MaRnahme an.

Nach einer pranatalen Diagnostik mit einem beunruhigenden Befund wird psychosoziale
Beratung noch wichtiger. Hier kann eine Frau sich nicht nur Gber das Fur und Wider eines
Schwangerschaftsabbruchs Klarheit verschaffen und bedenken, was ein Kind mit einer
Behinderung in ihrer Lebenssituation bedeuten wiirde, sondern auch Informationen Uber
Unterstitzungsmoglichkeiten flr Familien mit behinderten Kindern erhalten.

Zu einer solchen Beratung gehdrt auch das Angebot, Frauen unabhangig von ihrer
Entscheidung fiir oder gegen das Austragen der Schwangerschaft weiter zu begleiten
und zu unterstiitzen. Laut § 2 des Schwangerschaftskonflikigesetzes haben Frauen und
werdende Eltern einen Rechtsanspruch auf eine solche umfassende Beratung vor, wahrend
und nach Pranataldiagnostik.
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24 Interdisziplindre Kooperation und Vernetzung

Um die erforderliche Aufklarung, Beratung und Unterstlitzung zu erhalten, muss eine
schwangere Frau nicht nur Uber die verschiedenen Angebote informiert, sondern auch
ermutigt werden, sie fir sich zu nutzen. Die Arztinnen und Arzte, die die
Schwangerenvorsorge durchfiihren, haben hier eine Turéffnungsfunktion. Sie pflegen in der
Regel gute Kooperationsbeziehungen innerhalb des medizinischen Bereichs, also zu
spezialisierten Facharzten etwa fur Pranataldiagnostik und fur Kinderheilkunde sowie zu
humangenetischen Beratungsstellen. Oft sind sie aber nicht hinreichend Uber die
verschiedenen nicht-medizinischen Angebote, die der Frau vor Ort offen stehen, informiert.
Leider zeigt sich auch immer wieder, dass innerhalb der Arzteschaft nicht realisiert wird,
dass gemal § 2 Schwangerschaftskonfliktgesetz ein Rechtsanspruch auf psychosoziale
Beratung besteht. Vielfach werden die Moglichkeiten und Kompetenzen der nicht-
medizinischen Beratung unterschatzt. Frauen und Paare werden entsprechend unzureichend
oder nicht rechtzeitig genug uber ihr Recht auf Beratung informiert. So kommt es nicht oder
erst zu einem spaten Zeitpunkt zu der nétigen Zusammenarbeit.

Im Interesse der betroffenen Frauen und Paare muss deshalb die interdisziplindre Zu-
sammenarbeit zwischen den medizinischen und den nicht-medizinischen Berufsfeldern im
Bereich vorgeburtlicher Diagnostik und die Vernetzung mit allen Einrichtungen der
psychosozialen Beratung, der Seelsorge und der Unterstitzungsmdglichkeiten fir Familien
mit einem behinderten Kind verbessert werden. Evangelische Einrichtungen, die von
einander wissen und auf den gleichen kirchlich-diakonischen Grundlagen arbeiten, sind zu
einer solchen Zusammenarbeit besonders pradestiniert. Kooperationspartner sind
selbstverstandlich auch Einrichtungen anderer Trager und vor allem die niedergelassene
Frauenarztinnen und Frauenarzte, Kinderarzte und Kinderarztinnen sowie Hebammen,
Frauengesundheitszentren und Geburtshauser.

Von besonderer Bedeutung fir das Gelingen interdisziplinarer Kooperation ist die Kenntnis
und der Respekt vor dem Beratungsverstandnis der jeweiligen Kooperationspartner und der
Austausch uber seine Starken und seine Grenzen:
= Arztliche Beratung findet vor dem Hintergrund medizinischer Aufklarung und im
Horizont von mdglichen Behandlungsentscheidungen statt. Sie ist eingebunden in
das érztliche Uberweisungs- und Haftungssystem.
= Humangenetische Beratung stellt genetische Informationen Uber das Ungeborene
bereit und klart auf tGber deren Interpretation und die sich ergebenden Prognosen.
= Hebammen beraten im Rahmen ihres Verstandnisses einer eigenverantwortlich und
zuversichtlich durchlebten normalen Schwangerschaft und Geburt.
= Bei der institutionellen psychosozialen Beratung steht die Frau oder das Paar mit
inren jeweils eigenen Fragestellungen, ihrer Lebensgeschichte und ihren Wert-
entscheidungen im Mittelpunkt.
= In der Seelsorge konnen die Entscheidungshilfen und die Unterstitzung thematisiert
werden, die der Glaube und die christliche Gemeinschaft geben kénnen.
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3. Beratung und Begleitung bei Pranataldiagnostik in
evangelischen Diensten und Einrichtungen

Im Folgenden werden Zielsetzungen und Qualitdtsstandards der kirchlichen und
diakonischen Angebote zur Beratung und Begleitung bei Pranataldiagnostik vorgestellit.

31 Schwangerschaftsberatungsstellen

Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik ist Teil des Leistungsangebots der staatlich
anerkannten Schwangerschaftsberatungsstellen in kirchlich-diakonischer Tragerschaft. Das
Angebot umfasst die Schwangerschaftskonfliktberatung nach § 219 StGB und die Beratung
in allen die Schwangerschaft mittelbar oder unmittelbar beriihrenden Fragen nach § 2 des
Schwangerschaftskonflikigesetzes. Die Beratung erfolgt auf der Grundlage anerkannter
Fachstandards fiir psychosoziale Beratung. Sie ersetzt nicht die Information, Aufklarung und
Beratung durch Gynakologen/Gynakologinnen und Humangenetiker/-innen, kann aber helfen,
diese zu interpretieren und in die eigenen Lebens- und Wertentscheidungen zu integrieren.

Vorausgesetzt werden flr diese Tatigkeit ein sozialpadagogischer bzw. sozialarbeiterischer
oder psychologischer Grundberuf und zusatzliche beraterische Qualifikationen, z. B. flr
Schwangerschaftskonfliktberatung oder Paarberatung. Beratung im Kontext von
Pranataldiagnostik setzt aul’erdem voraus, dass sich die Beraterinnen auch mit
medizinischen und sozialmedizinischen Sachverhalten beschaftigen und ihr Wissen standig
aktualisieren. Im Idealfall arbeiten in einer Beratungsstelle Fachkrafte mit unterschiedlichen
Qualifikationen im Team zusammen (multiprofessionelles Team).

Psychosoziale Beratung ist ein Angebot an Menschen in Lebenskrisen und Konflikten, die
sie mit ihren derzeitigen Ressourcen nicht mehr alleine bewaltigen kdnnen. Beratung kann
ihnen dabei helfen, die eigenen, oft widerspruchlichen Gefuhle und Reaktionsweisen
wahrzunehmen und zu verstehen. Sie unterstitzt sie bei der Suche nach Lésungen oder
einem besseren Verstandnis der eigenen Situation und Person. Ziel der Beratung ist es, die
Handlungsmdglichkeiten der Ratsuchenden zu erweitern und ihre Entscheidungskompetenz
zu starken, sodass sie eine tragfahige Entscheidung treffen kénnen, zu der sie auch in ihrem
weiteren Leben stehen kdnnen.

Evangelische Beratung dient dem Schutz des Lebens im umfassenden Sinne, dem Schutz
des ungeborenen Lebens und dem Schutz des Lebens der Frau. Es ist ein Qualitatsmerkmal
evangelischer Beratung, dass sie als eine Beratung zum Leben erfolgt und zugleich als ein
fachlich qualifiziertes Beratungsangebot im Prozess der Beratung ergebnisoffen ist’. Die
Beratung orientiert sich an den Anliegen, Fragen und Problemen, die die Ratsuchenden
bewusst oder unbewusst selbst in die Beratung einbringen. Das bedeutet, dass die Beraterin
oder der Berater fur das Problem der Ratsuchenden keine Losung vorgeben, nicht moralisch
belehren, keine Ratschlage erteilen oder gar versuchen, die Ratsuchenden zu etwas zu
Uberreden. Beratung hilft vielmehr dabei, dass diese ihre eigene Losung finden, die sie
selbst verantworten kénnen.

Eine solche Beratung setzt bei den Beratenden eine eigene Werthaltung voraus. Als
Gesprachspartner/-innen der Ratsuchenden sind sie zugleich bereit, auch solche Entschei-
dungen zu respektieren, die nicht ihrer eigenen Wertauffassung entsprechen. Um fir die
Ratsuchenden hilfreich zu sein, bedarf es einer Haltung der professionellen Empathie und
Distanz gerade auch bei konfliktreichen und existentiell bedrangenden Beratungsanlassen.

° Vgl. zum Profil evang. Schwangerschaftsberatung: Leben annnehmen. Evang. Beratung bei
Schwangerschaften in Not- und Konfliktsituationen (Diakonie Korrespondenz 04/01).
Rahmenempfehlung fur eine Leistungsbeschreibung evang. Schwangerschaftsberatungsstellen
(Diakonie Korrespondenz 11/05).
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Aufgaben der Beratung vor, wdhrend und nach Pranataldiagnostik

Je nach Situation der Ratsuchenden ergeben sich fur die Beratung im Kontext von
Pranataldiagnostik spezifische Aufgaben:

Beratung vor Prénataldiagnostik hat die Aufgabe, Frauen und Paaren Zeit und Raum zu
bieten, um in Ruhe und ohne Druck von auf’en die eigene Haltung zu diesem Angebot zu
klaren. Beratung kann ihnen helfen herauszufinden, ob und welche Untersuchungen sie in
Anspruch nehmen wollen, was sie sich zutrauen zu wissen oder nicht zu wissen, welche
Einstellung zu einem Schwangerschaftsabbruch sie grundsatzlich haben und welche
Erfahrungen und Vorstellungen sie mit Behinderung verbinden.

Wéhrend des Wartens auf das Ergebnis der Diagnose hat Beratung die Aufgabe, die
qualende Zeit (iberstehen zu helfen, Raum und Zeit zu geben, die Angste und Zweifel an der
eigenen Entscheidung, Schuldgefuhle und Selbstvorwirfe auszusprechen, den emotionalen
Kontakt zum Kind nicht zu verlieren und mdglicherweise aufbrechende Paarkonflikte
»=aufzufangen®.

Nach der Mitteilung, dass das Kind krank oder behindert zur Welt kommen kbnnte, stehen
die Frauen und Paare vor der Aufgabe, sich klar zu werden Uber eine Fortsetzung oder den
Abbruch der Schwangerschaft. Sie brauchen Informationen Uber das, was auf sie zukommt.

Frauen und Paare, die sich nicht in der Lage sehen, ihr Kind zu bekommen, befinden sich
meist in einem Zustand grofRer Verzweiflung, bis hin zu Schock und Traumatisierung. In
dieser Situation brauchen sie vertrauensvolle Begleitung, die Erlaubnis zu trauern und
Hilfestellung bei der Verabschiedung von ihrem Kind, bei der Auseinandersetzung mit ihren
Schuldgeflhlen und beim Ertragen ihrer Entscheidung. Fur die psychische Bewaltigung
eines solchen Abbruchs ist es unabdingbar, dass die Entscheidung nicht Gberstirzt, sondern
nach Abwagung aller Aspekte erfolgt.

Frauen und Paare, die sich fir ihr Kind entscheiden, brauchen Raum und Zeit, um wieder
Kraft zu schoépfen, ihre widerspriichlichen Gefiihle, ihre Angste und Selbstzweifel
aussprechen und einordnen zu konnen. Die Beraterin kann sie dabei unterstitzen, den
emotionalen Kontakt zu ihrem Kind neu zu finden und zugleich Uber das verlorene,
phantasierte Wunschkind zu trauern. Sie bietet ihre Hilfe dabei an, den medizinischen
Befund zu verstehen und sich gegebenenfalls weitere Informationen zu beschaffen. Sie
informiert Uber die zur Verfigung stehenden Hilfen und Anspriiche fir Familien mit einem
behinderten Kind, Uber spezielle Fachdienste wie Friuhférderstellen und GOber
Selbsthilfegruppen von Eltern mit einem behinderten Kind und vermittelt auf Wunsch der
Eltern auch den Kontakt. Sie bietet wahrend der Schwangerschaft und nach der Geburt des
Kindes weitere Begleitung an.

Frauen und Paare, die sich dafiir entscheiden, ihr nicht lebensfahiges Kind auszutragen,
brauchen Begleitung in der restlichen Zeit der Schwangerschaft und bei der Vorbereitung auf
die Geburt und das Sterben des Kindes. Die Beraterin kann sie bei der inneren und duf3eren
Vorbereitung auf den Abschied von ihrem Kind und bei der Gestaltung des Abschieds
unterstiitzen und ihnen helfen, Worte flr ihre Trauer, ihr Entsetzen und eventuell Gefiihle
von Schuld und Scham zu finden und Wege fir ihren Alltag als Paar und Familie ohne ihr
Kind zu suchen. Sie stellt auf Wunsch den Kontakt her zu einer Krankenhausseelsorgerin
oder zu einer Selbsthilfegruppe fir ,verwaiste Eltern®.

Die Anforderungen an die Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik sind hoch. Es handelt
sich haufig um Beratung von Menschen in extremen Gewissenskonflikten, in schier unertrag-
lichen Zerreil3proben, in denen keine der Lésungen lebbar erscheint. Beratung von Frauen und
Mannern in solchen Konfliktsituationen erfordert neben einer hohen Beratungskompetenz
auch personliche Starke, die Bereitschaft zur eigenen Auseinandersetzung mit existentiellen
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Fragen von Leben und Tod, Gesundheit, Behinderung und Krankheit, von Gliick und Leid,
Schuld und Vergebung.

3.2 Krankenhauser

Evangelische Krankenhduser wissen sich in besonderer Weise dem umfassenden und
uneingeschrankten Schutz des menschlichen Lebens und der Achtung seiner Wirde
verpflichtet. Die Entwicklung der Gynakologie und Geburtshilfe sowie der pra- und
perinatalen Medizin, einschliellich der Pranataldiagnostik, stellt sie dabei vor grofie
Herausforderungen, nicht zuletzt angesichts pluraler gesellschaftlicher und individueller
Werthaltungen zu den damit aufgeworfenen Fragen. Der Anspruch des evangelischen Profils
und die Glaubwiirdigkeit vor der Offentlichkeit sowie den eigenen Mitarbeiter/-innen erfordern
jedoch klare ethische Positionen und eine damit Ubereinstimmende Praxis.

Evangelische Krankenhauser benétigen Entscheidungen und Vorgaben ihrer Trager fir das
Angebot und die Durchfuhrung bzw. den Ausschluss ethisch problematischer diagnostischer
Leistungen und Behandlungen sowie Leitlinien fir den Umgang mit ethisch problematischen
Situationen und Konflikten. Das betrifft auch die Durchfihrung bzw. den Ausschluss von
Pranataldiagnostik sowie die Durchfihrung oder den Ausschluss von Schwanger-
schaftsabbrichen auf Grundlage einer medizinischen Indikation.

Solche Leitlinien sind auch im Rahmen der vielfaltigen Kooperationsbeziehungen
erforderlich, in denen evangelische Krankenhauser heute an der gynédkologischen und
geburtshilflichen Versorgung teilnehmen, um eine Behandlung nach einheitlichen ethischen
Kriterien zu gewahrleisten. Von evangelischen Krankenhausern und ihren Kooperations-
partnern wird zu Recht erwartet, dass sie klar nach innen und auf3en kommunizieren, welche
Leistungen und Behandlungen im Zusammenhang mit der Inanspruchnahme von
Pranataldiagnostik regelhaft bzw. nur in begrindeten Ausnahmefallen durchgefiihrt werden
und welche Mallnahmen der Beratung und Begleitung in diesem Zusammenhang vorge-
sehen sind.

Dazu zahlt nicht zuletzt das Angebot von Beratung und Begleitung, das betroffenen Frauen
und Paaren in den unterschiedlichen Stadien der Schwangerschaftsvorsorge gemacht wird.
In evangelischen Krankenhdusern stehen insbesondere auch Krankenhausseelsorger/-innen
als besonders qualifizierte Gesprachspartner/-innen zur Verfiigung. In diesem Zusammen-
hang erweist eine gute Vernetzung und verlassliche Kooperation mit externen Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen und Friahférderstellen ihren groften Wert.

Unter Berlcksichtigung der konkreten Umstande des Einzelfalls nehmen evangelische
Krankenhauser Frauen mit einer medizinischen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch
nur auf, wenn ihre entsprechenden Leitlinien das nicht ausschlieRen. Ein Verzicht auf eine
sorgfaltige Prifung an dieser Stelle ware angesichts des generell als ethisch
hochproblematisch zu beurteilenden Charakters solcher Eingriffe nicht vereinbar mit den
Werten und Uberzeugungen, fiir die ein evangelisches Krankenhaus steht und denen sich
Trager und Mitarbeitende verpflichtet wissen. Ein spezielles arztliches Aufnahmegesprach
bietet in diesem Zusammenhang den Rahmen, um die personliche Situation der
Schwangeren wahrzunehmen und die im konkreten Fall aufgeworfene ethische Problematik
verantwortlich zu klaren. Diese stellt sich in besonderer Weise auch fir die Beteiligten im
Krankenhaus. Gegebenenfalls kann noch einmal (ber weitere Beratungs- und
Unterstltzungsangebote informiert werden. Es hat sich bewahrt, wenn zu diesem Gesprach
neben den beteiligten Arzten und Arztinnen auch Seelsorger/-innen und weitere in diesem
Zusammenhang kompetente Personen, etwa Psychologen/Psychologinnen oder
Medizinethiker/-innen, hinzugezogen werden. Falls ein psychiatrisches Gutachten zur
medizinischen Indikation vorliegt, kann es sinnvoll sein, auch den Gutachter in den
Klarungsprozess mit einzubeziehen. Abhangig vom Ausgang dieses grundsatzlich
ergebnisoffenen Gesprachs bzw. Klarungsprozesses erfolgt dann die Verstandigung Uber die
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in Frage kommenden Handlungsoptionen und die Vereinbarung der weiteren Schritte. Die
weitere Behandlung kann so auf der Basis einer gemeinsam getragenen Entscheidung und
der Ubernahme der jeweils eigenen Verantwortung der Patientin und der Behandelnden
durchgeflhrt werden.

Schwangere Patientinnen dirfen erwarten, in evangelischen Krankenhausern in jeder Phase
ihres Krankenhausaufenthaltes — und dartber hinaus - Begleitung in Gestalt von Gesprach
und Beratung in Anspruch nehmen zu kénnen. Je nach Situation, Fragen und Winschen der
Schwangeren kommen dafiir Arzte und Arztinnen, psychologisch geschulte Berater/-innen
und Seelsorger/-innen in Frage, die in einem evangelischen Krankenhaus zur Verfiigung
stehen oder herangezogen werden konnen. Besonderes Augenmerk wird dabei der
Begleitung und Beratung nach der Geburt eines behinderten oder kranken Kindes oder nach
dem Abbruch der Schwangerschaft und dem damit verbundenen Tod des Ungeborenen
gewidmet.

Um Frauen, die nach dem Abbruch einer Schwangerschaft oder nach der Geburt eines
behinderten oder kranken Kindes wieder aus der Klinik entlassen werden, in besonderer
Weise unterstitzen und auf bestehende Hilfsangebote hinweisen zu kénnen, bedarf es guter
Kontakte zu externen Beratungsstellen und Hilfseinrichtungen, Betroffenen- und
Selbsthilfegruppen. Eingebunden in das Netzwerk der Diakonie kdénnen evangelische
Krankenhauser in dieser Hinsicht hilfreiche Kontakte vermitteln und Zugange zu vielfaltigen
Unterstitzungsangeboten erschlie3en.

Die Behandlung und Begleitung von Patientinnen, die Pranataldiagnostik in Anspruch
nehmen oder genommen haben, bedeutet fur die Mitarbeitenden im Krankenhaus stets eine
besondere Herausforderung, weil sie im Einzelfall immer wieder neu grundlegende ethische
Fragen und ganz konkret die Frage nach dem in dieser Situation ethisch Gebotenem
aufwirft. Den Mitarbeitenden muss gerade in evangelischen Krankenhdusern Gelegenheit
gegeben werden, diese fur ihr fachlich-professionelles Handeln ebenso wie fir ihre
personliche, gewissensgebundene Integritdt und Authentizitdt bedeutsamen Fragen zu
reflektieren und zu tragfahigen Antworten fur sich selbst zu gelangen bzw. fur andere
beizutragen. Auf der Basis solcher Reflexionsprozesse und Diskurse konnen dann auch
ethische Leitlinien flr vergleichbare Fallkonstellationen entwickelt und weiterentwickelt
werden.

Als hilfreiche Strukturen zur Forderung der ethischen Sensibilitat und Kompetenz der
Mitarbeitenden bieten sich nicht zuletzt im Blick auf die in diesem Zusammenhang
aufgeworfenen Fragen und Probleme z. B. die in den letzten Jahren unter mal3geblicher
Initiative und Beteiligung kirchlicher Krankenhauser entwickelten Klinischen Ethik-Komitees
an. Zu ihren Aufgaben zahlt neben der Durchfliihrung ethischer Fallbesprechungen die
ethische Fortbildung und die Entwicklung ethischer Leitlinien. In Kooperation mit den
betroffenen Abteilungen kann in diesem Rahmen z. B auch ein Konzept entwickelt werden,
das beschreibt, wie die vom Krankenhaus angebotene Beratung und Begleitung im
Zusammenhang mit Pranataldiagnostik aussehen soll und welche Personen bzw. Funktionen
daran zu beteiligen sind.

3.3 Krankenhausseelsorge

Krankenhausseelsorge ist ein Dienst der Kirchen in kirchlichen ebenso wie in nicht-
kirchlichen Krankenhausern. Er wird in der Regel in 6kumenischer Zusammenarbeit
geleistet. Diese besondere Form der Seelsorge richtet sich sowohl an Patienten und
Patientinnen als auch an die im Krankenhaus tatigen Mitarbeiter/-innen der verschiedenen
Berufsgruppen. Sie wird ausgelibt von Pfarrern und Pfarrerinnen oder anderen haupt-
amtlichen kirchlichen Mitarbeiter/-innen, die zuséatzlich zu ihrer theologischen oder ge-
meindepadagogischen Grundqualifikation eine umfangreiche Klinische Seelsorgeausbildung
absolviert haben und sich dartber hinaus durch Supervision und spezielle Kurse fur die
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Anforderungen ihres Einsatzortes qualifizieren. Die Krankenhausseelsorger/-innen koope-
rieren mit den anderen Berufsgruppen im Krankenhaus. In vielen Krankenhausern sind sie
auch beratend oder moderierend am ethischen Diskurs beteiligt. Wie die Zusammenarbeit
und die Einbindung in die Informations-, Reflexions- und Entscheidungsprozesse im
Einzelnen geordnet und ausgestaltet sind, ist in den Krankenhdusern nicht einheitlich ge-
regelt.

Schwangere Frauen, die zu einer pranataldiagnostischen MaRnahme in die gynakologische
bzw. geburtshilfliche Abteilung eines Krankenhauses Uberwiesen werden, befinden sich in
einer emotional besonders belastenden Situation. Sie erfahren dort, ob die Vermutung einer
Fehlbildung sich bestatigt hat oder werden erstmalig mit einer solchen Diagnose konfrontiert.
Sie werden Uber weitere Diagnose- und Behandlungsoptionen aufgeklart und missen
zuweilen spontan Entscheidungen fir die Weiterbehandlung und die weitere Diagnostik
treffen.

Wahrend dieser Zeit und bis zur Geburt eines behinderten Kindes oder bis zum
Schwangerschaftsabbruch, aber auch in der schwierigen Zeit danach, sollte den
schwangeren Frauen und ihren Partnern nicht nur medizinische Unterstutzung, sondern
auch psychosoziale und seelsorgerliche Hilfe angeboten werden. Es geht um
Krisenintervention zur Bewaltigung von schockierenden Erlebnissen, um Orientierung unter
ethischen Gesichtspunkten, um seelsorgerliche Begleitung in einer existentiellen
Krisensituation und um tréstende und starkende spirituelle Angebote. Die Mitarbeitenden der
Krankenhausseelsorge kdnnen von ihrem Ausbildungsprofil her diese Anforderungen in einer
gynakologischen oder geburtshilflichen Abteilung erflllen. Eine besondere Chance liegt in
ihrer regelmafigen Prasenz im Krankenhaus, die es ihnen ermdglicht, rasch auf akute
Situationen zu reagieren und einzelne Frauen auch zeitintensiv zu begleiten.

Es hat sich als hilfreich erwiesen, wenn die Seelsorgerinnen und Seelsorger moglichst frih
regelhaft in die Ablaufe einbezogen werden. Sobald sich die Vermutung bestatigt, dass das
Ungeborene eine Fehlbildung aufweist, sollten schwangere Frauen Uber das Angebot der
Krankenhausseelsorge vor Ort informiert werden. Wenn eine Diagnose feststeht, kann ein
Beratungsgesprach mit der Krankenhausseelsorge anberaumt werden, in dem der bisherige
Verlauf der Schwangerschaft, die das Leben der Frau bzw. des Paares bestimmenden
Werte, die in Betracht kommenden Optionen und mogliche Hilfen bei dem anstehenden
Entscheidungsprozess zur Sprache kommen. Es ist immer wieder festzustellen, dass die
Betroffenen nicht Uber alle Optionen gleichermalien informiert und umfassend aufgeklart
werden. Den betroffenen Frauen und ihren Partnern sollte zu Beginn des Gespraches
deutlich gemacht werden, dass damit nicht der bisherige Entscheidungsprozess in Frage
gestellt werden soll. Es geht gegebenenfalls auch um Absprachen fiir die weitere Begleitung,
sei es in der Zeit bis zur Geburt des behinderten Kindes oder in der Zeit vor, wahrend und
nach einem Schwangerschaftsabbruch.

Erfahrungsgemal stellt sich fur die Betroffenen, die sich zu einem Schwangerschafts-
abbruch entschieden haben, zumeist erst kurz vor oder wahrend des Abbruchs die Frage,
wie sie Abschied von dem Kind nehmen mdchten und auf welche Weise es bestattet werden
soll. Die betroffenen Eltern sind in der Regel dankbar, wenn sie dariber schon vor der
Einleitung des Abbruchs eine Orientierung erhalten, um sich dazu Gedanken machen zu
kdénnen.

Neben den Fragen des Abschieds und der Trauer geht es in diesen Gesprachen auch
regelmafig um die Frage der Schuldbewaltigung. Die meisten Betroffenen sehen sich mit
einer Situation konfrontiert, in der sie das Geflihl haben, nicht ,die richtige* Entscheidung
treffen zu kdnnen, wie sie sich auch entscheiden. Die Krankenhausseelsorge stellt sich der
grolien Herausforderung, einen Raum zu schaffen, in dem dieser Konflikt ausgesprochen
werden kann — eine wichtige Voraussetzung dafir, dass die Betroffenen einen Weg
erkennen, den sie gehen kénnen, ohne daran zu zerbrechen.
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Die Krankenhausseelsorge kann uber den stationdren Aufenthalt hinaus den betroffenen
Eltern auf die seelsorgerlichen und psychosozialen Angebote in den Gemeinden, in
Selbsthilfegruppen und weiteren Einrichtungen hinweisen. Fir die Gemeindepfarrerinnen
und Gemeindepfarrer wird die seelsorgerliche Begleitung von Mittern und Paaren in solchen
Situationen eher die Ausnahme sein. Der kollegiale Austausch mit den auf diesem Gebiet
erfahreneren Krankenhausseelsorgern und -seelsorgerinnen ist fir sie jedoch sehr
gewinnbringend. Ein personlicher Austausch mit den Gemeindepfarrerinnen oder Ge-
meindepfarrern ist einer anonymen Weitervermittlung an den Kollegen bzw. die Kollegin in
der Gemeinde immer vorzuziehen. Damit werden die Voraussetzungen geschaffen, in den
akuten Situationen gemeinsam zum Wohle der Betroffenen zu agieren. Ein Austausch mit
den Schwangerschaftsberatungsstellen im Einzugsbereich gehdrt ebenfalls dazu. Da sich
viele Tageseinrichtungen fur Kinder in kirchlicher Tragerschaft befinden, kann diese Ver-
standigung auch dazu beitragen, dass Kinder mit einer Behinderung und ihre Eltern liebevoll
in den Einrichtungen und Gemeinden aufgenommen werden und gleichberechtigt mit an-
deren Kindern und ihren Eltern ihren Platz finden.

34 Eltern-Selbsthilfe

Jede Mutter und jeder Vater eines behinderten Kindes macht die Erfahrung, wie schwierig
gerade die erste Zeit ist, nachdem sie erfahren haben, dass ihr Kind behindert sein wird. Es
ist wichtig, dass Eltern bei der Bewaltigung dieser neuen Lebenssituation nicht allein
gelassen werden. Besonders Alleinerziehende brauchen in dieser Situation ein Gegenuber
fir Gesprache und Unterstitzung. Eltern, die die gleichen oder ahnliche Erfahrungen mit
einem Kind mit Behinderung gemacht haben, sind in dieser Situation kompetente Ansprech-
personen. Hilfreich ist vor allem der Austausch von betroffenen Eltern untereinander tber die
auf sie zukommenden Probleme und deren Losungen.

Themen dieses Problemkreises sind am Anfang die medizinische Versorgung, der Umgang
mit den Behérden (Was muss ich wo fir welche Leistung beantragen?) und den
Krankenkassen wie auch Fragen der Frahférderung. Spater kommen weitere Aspekte hinzu,
z. B. welche Schulform fir das Kind die richtige ist und wie es nach der Schulzeit weiter-
gehen kann. Eine wichtige Rolle bei der Beantwortung dieser fur die Betroffenen dringenden
Fragen nehmen Eltern-Selbsthilfegruppen ein, die schon existieren oder sich zusammen-
finden. Hier, im Kreise von Menschen, die genauso betroffen sind wie man selbst, lassen
sich die anstehenden Fragen, die andere in gleicher Weise durchlebt haben, gemeinsam
bewaltigen.

Im Mittelpunkt dieser Selbsthilfegruppen steht ,die Familie®, eine Familie mit einem
behinderten oder in seiner Entwicklung beeintrachtigten Kind, Jugendlichen oder An-
gehdrigen. Eine Familie ist abhangig von jedem einzelnen Familienmitglied, seinen
Stimmungen, seinen Geflihlen, seiner Lebensart. Ein behindertes Kind bringt den geplanten
wohlgeordneten Ablauf durcheinander. Vieles ist anders, unsicher; Gefuhle, Gedanken und
Einstellungen wandeln sich, Lebensgewohnheiten werden verandert — mussen verandert
werden. Das ist ein Prozess, der lange dauert, Zeit und Kraft kostet und allein schwer zu
bewaltigen ist. So gelingt es den Eltern — Schritt flr Schritt —, den Alltag mit einem Kind mit
einer Behinderung zu bewaltigen.

Angebote der Hilfe von Eltern fir Eltern in groReren und kleineren Gruppen, von Familie zu
Familie, kdnnen regelmaflige und sporadische Treffen oder auch Aktionen mit und fir
Familien mit jungeren und alteren behinderten Menschen sein. Neben dem Austausch Uber
die personliche Befindlichkeit sollte es Veranstaltungen und vielfaltige Angebote geben zur
Beratung und Fdérderung, Therapie und Familienentlastung und zur Information Uber alle
bewegenden und betreffenden Dinge. Wichtig ist auch, dass sich die Familien untereinander
naher kennen lernen, etwa bei Sommerfesten, Weihnachtsfeiern oder anderen Anlassen.
Eine fachliche Begleitung und Beratung ist anzustreben, sei es kontinuierlich oder punktuell
zu besonderen Themen. Partner fir einzelne Themen finden sich meist schneller, als man
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denkt. Gute Erfahrungen wurden mit Vertretern und Vertreterinnen von Behorden, mit Arzten
und Arztinnen, Sozialarbeitern und Sozialarbeiterinnen, Mitarbeitenden von Einrichtungen
der Behindertenhilfe, Physiotherapeuten und Physiotherapeutinnen und vielen anderen
gemacht.

Kirchengemeinden und auch andere Institutionen wie z.B. Nachbarschaftszentren oder
Sozialstationen der Diakonie kdnnen solch einer Gruppe von Betroffenen Unterstutzung
geben, ihnen z. B. Rdume flr ihre Treffen zur Verfigung stellen. In einer Reihe von Orten
treffen sich Eltern und Freunde mit behinderten Angehorigen bereits seit langem in festen
Elternkreisen, die auf eine langjahrige Tradition zurlickblicken kénnen. Diese geben Hilfe zur
Selbsthilfe, bieten Unterstitzung bei Elternbildungsthemen und vermitteln vielfaltige Hilfen
ganz praktischer Art. Sie sind in den letzten Jahren zu einer festen Grof3e im Sozialwesen, in
der Familienhilfe, der Bildung und der Jugendhilfe geworden. Anfragen an die Kirchen-
gemeinde oder an Diakonische Einrichtungen oder eine Suche im Internet sind hier hilfreich.
Der erste Schritt des Aufeinander-Zugehens geht oft aber auch von den Selbsthilfegruppen
aus, sei es durch Handzettel, Informationen iber Arzte und Beratungsstellen oder andere
Maflnahmen der Kontaktaufnahme.

3.5 Friihforderstellen und Sozialpadiatrische Zentren

Mit dem Begriff der Frihférderung wird ein System der frihen Hilfe ,fur behinderte oder von
Behinderung bedrohte Kinder® (§ 30 SGB IX) von der Geburt bis zum Schuleintritt
bezeichnet. Kinder, die in Sozialpadiatrischen Zentren behandelt werden, werden auch
dariber hinaus gefdrdert. Die Fruhférderung umfasst sowohl die arztliche und nicht-arztliche
Friherkennung (Diagnose) wie auch die medizinische und medizinisch-therapeutische
Behandlung u.a. durch Ergotherapie, Sprachtherapie oder Physiotherapie. Psychologische
und heilpadagogische Leistungen sowie die Beratung der Eltern sind weitere wichtige
Bausteine der Fruhférderung.

Das Ziel der Fruhférderung besteht darin, Schadigungen bzw. Stérungen von kdrperlichen
bzw. seelischen Strukturen und Funktionen sowie soziale Entwicklungsverzégerungen und
damit Einschrankungen der Teilhabe am sozialen Leben friihzeitig zu erkennen, zu
verhindern, zu heilen oder in ihren Auswirkungen zu mindern. Ziel der Frihférderung ist es,
die selbstbestimmte Teilhabe der Kinder zu ermoglichen. Sozialrechtlich ist die
Frihférderung deshalb der Rehabilitation, der Teilhabesicherung, zugeordnet.

Der Rechtsanspruch auf Leistungen zur Frihférderung ist im Neunten Sozialgesetzbuch
(SGB IX: Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen) niedergelegt. Danach umfasst
die Frihforderung sowohl Leistungen zur medizinischen Rehabilitation als auch
heilpddagogische Leistungen, die interdisziplinar erbracht werden sollen. ,Die
Komplexleistung Frihforderung besteht aus einem interdisziplindr abgestimmten System
arztlicher, medizinisch-therapeutischer, psychologischer, heilpadagogischer  und
sozialpadagogischer Leistungen und schliet ambulante und mobile Beratung ein. Alle
Leistungen werden auf der Grundlage eines individuellen Férderkonzepts gemeinsam mit
den Eltern erbracht, interdisziplindr entwickelt und laufend entsprechend den Erfordernissen
fortgeschrieben® (Gesetzesbegriindung zu § 30 SGB 1X).

Die Fruhférderung wird von den zustandigen Rehabilitationstragern, d. h. in der Regel den
gesetzlichen Krankenkassen und den Tragern der Sozialhilfe, in einigen Fallen auch von der
Jugendhilfe, getragen. Durch die Form der trageribergreifenden Komplexleistung soll
gesichert sein, dass die Eltern bzw. ihre Kinder alle Leistungen — trotz unterschiedlicher
Rehabilitationstrager — ,wie aus einer Hand“ erhalten.

Die Fruhférderung wird durch rund 750 Frihférderstellen, darunter etwa 50 evangelische,

sowie 128 Sozialpadiatrische Zentren, darunter 8 evangelische, erbracht. Das Leistungs-
angebot der allgemeinen regionalen Frihférderstellen schlie3t keine Behinderungsarten aus,

21



daneben gibt es Uberregionale Frihférderstellen, die sich speziell an Kinder mit Sinnes- und
Sprachstérungen richten. Bei den Sozialpadiatrischen Zentren handelt es sich um
spezialisierte sozialpadiatrische Einrichtungen mit einem Uberregionalen Versorgungs-
auftrag, die ermachtigt sind, Kinder und Jugendliche bis zu einem Alter von 18 Jahren zu
versorgen, die aufgrund der Art, Dauer oder Schwere der Krankheit nicht von geeigneten
niedergelassenen Arzten/Arztinnen oder Friihférderstellen behandelt werden kénnen.

Der Zugang zu dem fachUbergreifenden System der Frihforderung ist in den Bundeslandern
unterschiedlich geregelt, im Fall der Sozialpadiatrischen Zentren ist er stets an eine arztliche
Verordnung geknupft. Das System der Frihférderung ist je nach Bundesland unterschiedlich
geordnet. So wird in einigen Bundeslandern die Versorgung hauptsachlich Gber
Sozialpadiatrische Zentren sichergestellt. Details zur Ausgestaltung der Frihférderung sind
in der Frahférderungsverordnung des Bundes und in den meisten Landern in Landes-
vereinbarungen der Rehabilitationstrager geregelt.

Einrichtungen und Dienste der Friihforderung haben in einem Kooperationsnetz im Kontext
pranataler Diagnostik und Beratung eine wichtige Aufgabe. Wird eine Behinderung des
Kindes vor, wahrend und nach der Geburt diagnostiziert, besteht eine psychosoziale und
medizinische Aufgabe der Professionellen darin, mit den Eltern zusammen Perspektiven flr
das gemeinsame Leben mit dem behinderten Kind zu entwickeln. Schon bei der
vorgeburtlichen Diagnostik einer Behinderung oder Entwicklungsstérung, aber auch zu
einem spateren Zeitpunkt der Diagnose, kann auf die Angebote der Frihférderung
hingewiesen werden.

Die Kooperation zwischen Friahférderung einerseits und den Einrichtungen der
psychosozialen Beratung, der Seelsorge und der Selbsthilfe andererseits kann in Folgendem
bestehen:
= Die Einrichtungen tauschen Informationen Gber das jeweilige Aufgabenprofil aus.
= Adressenliste von Einrichtungen der Frihférderung und Faltblatter von Elternselbst-
hilfegruppen liegen in der Schwangerenberatungsstelle aus.
= Die Teams der Fruhfoérdereinrichtungen fihren Fortbildungen/Gesprache tber Metho-
den, Chancen und Risiken der Pranataldiagnostik durch.
= Die Teams der Schwangerschaftsberatungsstellen bieten Fortbildungen/Gesprache
uber Fordermdglichkeiten behinderter bzw. entwicklungsverzdgerter Kinder an.
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4. Geregelte Kooperation aller mit Pranataldiagnostik
befassten Stellen

Im Zuge der breiten Anwendung von Pranataldiagnostik wird die Notwendigkeit der
Zusammenarbeit aller in diesem Bereich tatigen Berufsgruppen verstarkt diskutiert. Mit dem
Ziel, schwangeren Frauen und ihren Partnern ein umfassendes und qualifiziertes Beratungs-
und Unterstlitzungsangebot bereit zu stellen, entstanden in den letzten Jahren auch schon
mancherorts interprofessionelle Kooperationen, an denen die Berufsgruppen aus den
Bereichen der Medizin, Geburtshilfe, psychosozialen Beratung, Behindertenhilfe und der
Klinikseelsorge sowie Vertreter/-innen der Selbsthilfe beteiligt waren.

Die Diskussion und die Erfahrungen haben insgesamt gezeigt, wie wichtig es ist, dass schon
zu Beginn einer interprofessionellen Zusammenarbeit unter allen Beteiligten eine Klarung zu
den Fragen stattfindet, von welchem Verstandnis von Kooperation ausgegangen wird und
welche Ziele mit ihr verfolgt werden. Im weiteren Prozess ergeben sich zudem in der Regel
Fragen zur konkreten Ausgestaltung, d. h. wie insbesondere eine regelmaflige Zusammen-
arbeit mit einer gewissen Verbindlichkeit gestaltet sein kann. Schon an vielen Orten
bestehende Praxismodelle veranschaulichen, dass interdisziplindre Kooperation vielfache
Formen annehmen kann.

41 Begriffsbestimmung, Ziele und Ebenen, Ausgestaltung

Unter Kooperation verstehen wir eine problembezogene, zeitlich und sachlich abgegrenzte
Zusammenarbeit verschiedener Akteure und Akteurinnen, die jeweils einen eigenen Aufgaben-
bereich haben. Unser Verstandnis von Kooperation ist, dass die Beteiligten auf gleichberech-
tigter Ebene zu verbindlichen Absprachen kommen.

Die Ziele der Kooperation im Kontext von Pranataldiagnostik sind letztlich klientenbezogen:
Frauen und Paare sollen so informiert, beraten und begleitet werden, dass sie selbst eine
begriindete und verantwortliche Entscheidung fallen kénnen. Ihnen kann vermittelt werden,
dass sie mit ihren Anliegen nicht alleine sind und dass ein Leben mit einem Kind, das eine
Behinderung hat oder entwickeln kdnnte, genauso gelingen kann wie das Leben mit einem
Kind ohne Behinderung. Auch bei einer Entscheidung gegen die Fortfiihrung der Schwanger-
schaft ist die Kooperation der verschiedenen Berufsgruppen dringend erforderlich. Der
inhaltliche Kern der Kooperation besteht darin, dass die beteiligten Akteure und Akteurinnen
sich Uber gemeinsame Standards der Beratung und Begleitung im Kontext von Pranatal-
diagnostik verstandigen. Dies setzt die Entwicklung einer gemeinsamen Problemsicht,
Ubereinstimmende Anspruche an Beratung und Begleitung und gemeinsame oder doch
zumindest kompatible Wertentscheidungen zum Leben mit einem behinderten Kind voraus.

Im Bereich der Pranataldiagnostik ist es sinnvoll, unterschiedliche Ebenen der Kooperation
zu unterscheiden, denen verschiedene Akteure und Akteurinnen und Ziele zugeordnet
werden koénnen.
= Auf der Ebene der Verbadnde geht es vornehmlich um Unterstitzung bei der
Verfolgung sozial- und gesundheitspolitischer Ziele im Bereich Pranataldiagnostik sowie
bei der Initiierung und Durchfiihrung von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen und
der Weiterentwicklung der Konzeption der Schwangeren- und Schwangerschaftskonflikt-
beratung.
= Auf der Ebene der Trager der Einrichtungen geht es u. a. um Fragen der Konzept-
bildung, der personellen Ausstattung und der Weiterqualifizierung.
= Auf der Ebene der Einrichtungen stehen zwei Ziele im Vordergrund: die klienten-
bezogene Zusammenarbeit einerseits und der fachbezogene und interprofessionelle
Austausch andererseits.
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Die konkrete Ausgestaltung von Kooperationen ist das Ergebnis eines Aushandlungs-
prozesses vor Ort, der neben den Gemeinsamkeiten auch die Unterschiede und die Grenzen
der Zusammenarbeit nicht ausblenden sollte. Diese Grenzen ergeben sich u. a. aus
unterschiedlichen professionellen Zustandigkeiten und rechtlichen, finanziellen und organisa-
torischen Bedingungen der Arbeit. Klassisch sind Spannungen zwischen den psychosozialen
und medizinischen Berufsgruppen. Soll Kooperation gelingen, ist die Entwicklung einer
.,gemeinsamen Sprache® notwendig. Vor dem Hintergrund der Ausdifferenzierung von
Disziplinen, Professionen und Versorgungsformen ist Kooperation (ebenso wie Koordination
und Vernetzung) eine eigenstandige fachliche und organisatorische Aufgabe.

4.2 Praxismodelle

Ein Hauptanliegen von Vertreterinnen der psychosozialen Beratung und auch Anlass fur die
Initiierung von Kooperationen und Netzwerken war die Umsetzung des Schwangerschafts-
konflikigesetzes von 1995. Berater/-innen der Schwangeren- und Schwangerschaftskonflikt-
beratung machten die Erfahrung, dass Frauen und ihre Partner Uber ihren im § 2
Schwangerschaftskonflikigesetz formulierten Anspruch auf Beratung in allen eine
Schwangerschaft betreffenden Fragen sowie Uiber das Angebot der psychosozialen Beratung
in hohem MalRe nicht informiert waren. Bei dem Ausbau und der Pflege von
Kooperationskontakten wurde und wird somit den Gynakologen/Gynakologinnen eine grol3e
Bedeutung zugemessen. Sie sind im Rahmen der Schwangerenvorsorge in der Regel die
erste Anlaufstelle und kénnen bei Bedarf die ,Turen“ fur die Inanspruchnahme weiterer
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote 6ffnen.

Demzufolge entstanden mancherorts — insbesondere in GroR3stadten — von Einzelpersonen
gegrindete Initiativen sowie aus 6ffentlichen Mitteln geférderte Mallnahmen und Projekte mit
dem Ziel der Férderung und Verbesserung interprofessioneller Kooperation.

Im Wesentlichen gibt es zwei Formen von Kooperation. Sie kann entweder sporadisch bei
Bedarf oder auf Vereinbarung und mit einer gewissen RegelmaRigkeit stattfinden, wie dies
beispielsweise bei interdisziplindren Arbeitskreisen der Fall ist. Die bereits bestehenden
Kooperationsbeispiele unterscheiden sich darin, ob die psychosoziale Beratung raumlich und
organisatorisch vom medizinischen Bereich getrennt oder im medizinischen Kontext
durchgefuhrt wird. Letzteres ware beispielsweise durch das Angebot von Berater/-innen
gegeben, auch in der Klinik oder in der gynakologischen Praxis Schwangeren- und
Schwangerschaftskonfliktberatung durchzuflihren. Eine feste Einbindung psychosozialer
Beratung in diagnostische und klinische Ablaufe wird in Fachkreisen kontrovers diskutiert.
Einerseits wird positiv hervorgehoben, dass die Beratung ,vor Ort* zeitnah und damit
bedurfnisorientiert erfolgt und auf diese Weise eine groRere Zahl von Frauen erreicht.
Andererseits wird die Gefahr gesehen, dass sich das Angebot der psychosozialen Beratung
den Denk- und Strukturzwangen des klinischen Alltags unterzuordnen hat und Beratung im
Prozess der Diagnostik instrumentalisiert wird.

Die Mdglichkeiten und Ansatze von Kooperation und Vernetzung sind also vielfaltig. Einige
Praxisbeispiele seien hier genannt:
= regionale Netze von Kooperationsbeziehungen, vorrangig mit dem Ziel der klienten-
bezogenen Zusammenarbeit
aufsuchende Beratung in der Klinik bei krisenhaften Situationen von Patientinnen
regelmalige ,Sprechzeiten” von Berater/-innen in der Klinik
psychosoziale Beratungsstellen in den Raumen der Klinik oder gyndkologischen
Praxis
= interdisziplinare Arbeitskreise mit regelmaRigen Treffen, die z. B. Fallbesprechungen
durchfiihren, konkrete Handlungsablaufe vereinbaren oder eine gemeinsame Offent-
lichkeitsarbeit planen

43403
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= Moderierte interprofessionelle Qualitatszirkel in der Pranataldiagnostik mit den glei-
chen Themenstellungen wie die interdisziplindren Arbeitskreise, jedoch starker
institutionalisiert.

4.3 Institutionalisierung eines Netzwerks: Handlungsschritte fiir den Aufbau von
Kooperationen

Aus den vielfaltigen, schon praktizierten Kooperationen und den daraus gewonnenen
Erfahrungen lasst sich schlieRen: Es bedarf der Zusammenarbeit aller mit Pranataldiagnostik
befassten Berufsgruppen sowie der Vertreter/-innen der Selbsthilfe mit dem Ziel eines
Zusammenschlusses in einem Netzwerk. Kooperationen sollten nicht ausschlieflich bilateral
erfolgen. Denn Ziel eines Netzwerks ist, flr Frauen und Paare ein méglichst umfassendes
Beratungs- und Unterstlitzungsangebot mit allen relevanten Diensten und Einrichtungen
sowie Selbsthilfeangeboten sicherzustellen, das sowohl den hochkomplexen Frage-
stellungen als auch der besonderen individuellen Situation von Frauen und Paaren im
Kontext von Pranataldiagnostik gerecht wird.

Die zumeist praxisnahen und erprobten Kooperationsmodelle haben zudem gezeigt, dass
die berufslibergreifende Zusammenarbeit viele positive Potentiale auch fiur die
Weiterentwicklung der eigenen Fachlichkeit und die Qualitatsentwicklung in der eigenen
Einrichtung birgt, dass aber bis zu einer Vereinbarung regelhafter Kooperationsablaufe ein
langer Atem und die Uberwindung mancher Hirden nétig ist. Von Gynékologen und
Gynékologinnen sowie Beratern und Beraterinnen wird stets betont, wie wesentlich fir die
Zusammenarbeit der gegenseitige Respekt und die wechselseitige Akzeptanz der jeweils
anderen Profession und ihrer Arbeitsweise sind. Das setzt auch die Uberwindung stereotyper
Annahmen Uber das Arbeitsfeld des Kooperationspartners oder dessen berufsspezifische
Sichtweisen voraus.

Von der Idee bis zur Umsetzung eines Netzwerks mit den unterschiedlichen Berufsgruppen
und Vertretern und Vertreterinnen der Selbsthilfe sind, wie die Erfahrungen von Initiativen
und Modellen der Kooperation belegen, verschiedene Handlungsschritte erforderlich. Im
Hinblick auf die Institutionalisierung eines regionalen Netzwerks sind es vorrangig

die regionale Bestandsaufnahme

die personliche Kontaktaufnahme

das Kooperationsgesprach

die Initiilerung einer interdisziplindren Arbeitsgemeinschaft
die Bereitstellung von Ressourcen und

die (verbands-)politische Unterstlitzung.
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Der erste Schritt ist eine regionale Bestandsaufnahme der medizinischen, geburtshilflichen
und sozialen Dienste und Einrichtungen sowie der Selbsthilfegruppen, die fir die Ent-
wicklung von Kooperationsbeziehungen im Kontext von Pranataldiagnostik in Betracht
kommen. In der Regel sind es vor allem die Mitarbeitenden der psychosozialen Beratungs-
stellen, die aus ihrer fachlichen Erfahrung heraus eine Vielzahl von Ansprechpartnern und
-partnerinnen kennen. Aufgabe der Bestandsaufnahme ist es, auf der Grundlage dieses
Wissens zunachst eine systematische Ubersicht Uber die regionalen Angebots- und
Kooperationsstrukturen zu erstellen und ihre Qualitat in Hinblick auf Vernetzung zu prifen.
Sodann ist zu prifen, welche Arbeitsbeziehungen es schon gibt, welche auszubauen sind
und ob alle in Frage kommenden Dienste und Einrichtungen bericksichtigt sind.

Die regionale Bestandsaufnahme bildet eine hilfreiche Grundlage fiur die weitere
Kontaktaufnahme insbesondere zu Praxen, Diensten und Einrichtungen, zu denen im
Rahmen des routinierten Arbeitsalltags bislang entweder noch keine oder nur sporadische
und insofern unverbindliche Kontakte bestanden haben. Die Bestandsaufnahme kann
dariber hinaus ein erster Arbeitsschritt fir die Erstellung einer Informationsbroschire flr
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Nutzer/-innen sein. Die Kontaktdatensammlung des ,Familienratgebers® der Aktion Mensch
(siehe Anhang) kann hier hilfreich sein.

Die Kontaktaufnahme zu den gewtlinschten Kooperationspartnern kann in schriftlicher Form
oder durch persdnliche Gesprache erfolgen. Gemeinsam ist allen Kooperationsbeispielen die
Erfahrung, wie grundlegend der persodnliche Kontakt fir den Aufbau einer geregelten
Zusammenarbeit ist. Denn erst Uber einen personlichen Kontakt ist im fachlichen Austausch
auch die Thematisierung tiefergehender Fragestellungen im Zusammenhang mit pranataler
Diagnostik mdglich. Fragen konnen sein: Welches Verstandnis von Beratung besteht?
Welcher Bedarf an spezifischen Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten wird gesehen?
Welche Einstellung besteht zum Angebot der Pranataldiagnostik und welche ethischen
Fragen und Problemstellungen werden damit verbunden? Darlber hinaus kann die
personliche Haltung der Gesprachspartner/-innen zu ,Krankheit® und ,Behinderung®
thematisiert werden.

Das Gelingen einer Kontaktaufnahme und die Qualitat eines fachlichen Austausches sind
selbstverstandlich davon abhangig, wie interessiert die jeweiligen Ansprechpartner/-innen
Uberhaupt an einer berufs- und bereichsibergreifenden Kooperation sind und wie viel Zeit
sie daflir ertibrigen kénnen oder wollen. Allein schon das Zeitproblem kann beim Aufbau von
kooperativen Kontakten ein grol’es Erschwernis darstellen. Probate Mittel dagegen sind
Beharrlichkeit und klare Terminabsprachen.

In weiteren Schritten sind Inhalte und Formen der Zusammenarbeit zu klaren.
Kooperationsgesprache konnen zwischen einzelnen Einrichtungen und Diensten, aber
auch in einem Kreis der mdglichen Kooperationspartner/-innen stattfinden. Mégliche Themen
eines Kooperationstreffens sind:

= Vorstellen der jeweiligen fachlichen Arbeit und des Handlungsrahmens
= Verstandigung Uber Ziele der Kooperation
= Erodrterung der Kooperationsmoglichkeiten.

Eine wesentliche Voraussetzung fur eine erfolgreiche Kooperation sowie weiterfuhrende
Kooperationsabsprachen ist zu wissen, wie die jeweils andere Berufsgruppe und unter
welchen strukturellen Rahmenbedingungen sie arbeitet. So haben beispielsweise Arzte und
Arztinnen erfahrungsgemal wenig Kenntnis Uber die Rahmenbedingungen und
Qualifikationen der psychosozialen Beratung oder der Hebammen und der Seelsorge und
sehen die anderen Berufsgruppen nicht unbedingt als komplementare Unter-
stltzungsleistung in der Begleitung von schwangeren Frauen und ihren Partnern an.
Berater/-innen oder Hebammen dagegen unterschatzen oft, unter welchen Zwéngen Arzte
und Arztinnen im Blick auf ihr Zeitbudget oder auf die juristische Einklagbarkeit von
Schadensersatz stehen und wie sie ihren Auftrag zu Beratung und Aufklarung z. B. in der
Frihschwangerschaft wahrnehmen. In jedem Fall ist es notwendig, die Unterschiede
zwischen medizinischer und psychosozialer Beratung prazise herauszustellen und zum
besseren Kennenlernen des jeweils anderen Angebots wechselseitige Hospitationen zu
vereinbaren.

Dies betrifft auch die haufig nicht vorhandene Kenntnis Uber die Aufgaben der
Frahférderstellen und deren Unterstitzungsangebote bei Feststellung einer Behinderung und
nach der Geburt eines Kindes mit einer Behinderung. Ebenso sind die Angebote von Eltern-
Selbsthilfegruppen nicht immer im Blick, die — bezogen auf die schwierige Entschei-
dungssituation nach Pranataldiagnostik mit auffalligem Befund — wichtige Gesprachs-
mdglichkeiten bieten kdnnen.

Zu betonen ist noch einmal, dass ein konstitutives Element von Kooperationsgesprachen ein
Klima des Respekts fur die Arbeit der jeweils anderen ist. In einer Atmosphare der Offenheit
und Akzeptanz kann in konstruktiver Art auch eine Auseinandersetzung mit konkurrenten
Momenten der interprofessionellen Zusammenarbeit erfolgen, wie sie hinsichtlich des
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Konzepts der Schwangerenvorsorge zwischen Gynakologen/Gyndkologinnen und
Hebammen und hinsichtlich des Konzepts der Beratung etwa zwischen Berater/-innen,
Seelsorger/-innen und Gynakologen/Gynakologinnen entstehen kénnen.

Ein zuverlassiger Weg, die Kooperationsbeziehungen zu verstetigen, ist die Initiierung einer
regionalen Arbeitsgemeinschaft. Mit ihr verstandigen sich die Kooperationspartner/-innen
auf einen regelmafigen Austausch untereinander sowie auf schriftlich fixierte Inhalte und
Formen der Kooperation. Ein interdisziplinarer Dialog und die Zusammenarbeit
verschiedener Berufsgruppen ist jedoch immer ein schwieriges und mihevolles Unterfangen.
Fir den Aushandlungsprozess zwischen den beteiligten Professionen ist viel Ausdauer
vonndten, und der Zeitfaktor sowie die Prozessbegleitung spielen dabei eine grofle Rolle.
Neben der fallbezogenen Zusammenarbeit und dem fachlichen Austausch zu bestimmten
Themen wie z. B. ,Behinderung“ kénnen weitere Ziele eines Arbeitskreises eine
gemeinsame Offentlichkeitsarbeit oder die Organisation und Durchfiihrung von
gemeinsamen Fortbildungen flr einen interdisziplindren Teilnehmer/-innenkreis sein. Far
solche Zwecke kdnnen die Arbeitsgemeinschaften ggf. auch Vertreter/-innen von Schulen,
Ausbildungsstatten und Kirchen oder andere Kooperationspartner einbeziehen.

Die Leitungen der beteiligten Einrichtungen sind von vornherein in die Uberlegungen zur
Weiterentwicklung der Kooperationsstrukturen einzubeziehen. Dies ist insbesondere deshalb
wichtig, da Uber die Leitungen u.U. notwendige personelle, sachliche oder finanzielle
Ressourcen zur Verfigung gestellt werden mussen. Schliellich kann den Verbanden die
Aufgabe zukommen, die Entwicklung von Kooperationsbeziehungen als verbandspolitisch
gewollt zu foérdern und Uber ihre politischen Kontakte als ,Turéffner zu moglichen
Kooperationspartnern zu fungieren. Bei der Ausbildung kooperativer Strukturen kénnte die
Kompetenz regionaler diakonischer Werke genutzt werden, deren Aufgabe es ist, das
Zusammenwirken von Diensten und Einrichtungen in ihrer Region zu fordern. Einzelne
Ratsuchende kdnnten von hier auch an entsprechende Beratungs- und Begleitungsangebote
vermittelt werden.
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Anhang

Zur Rechtslage

Die sogenannte embryopathische Indikation, wonach ein Abbruch aufgrund eines
pranataldiagnostischen Befundes bis zur 22. Schwangerschaftswoche straffrei gestellt war,
wurde 1995 abgeschafft. Stattdessen wurde die medizinische Indikation so erweitert, dass
darunter auch Schwangerschaftsabbriiche im Zusammenhang mit einer Pranataldiagnostik
fallen kénnen:

§ 218 a Strafgesetzbuch - Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs

(---)

(2) Der mit Einwiligung der Schwangeren von einem Arzt vorgenommene
Schwangerschaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn der Abbruch der Schwangerschaft
unter Berucksichtigung der gegenwartigen und zukunftigen Lebensverhaltnisse der
Schwangeren nach arztlicher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Gefahr fur das Leben oder
die Gefahr einer schwerwiegenden Beeintrachtigung des korperlichen oder seelischen
Gesundheitszustandes der Schwangeren abzuwenden, und die Gefahr nicht auf eine andere
fur sie zumutbare Weise abgewendet werden kann.

§ 219 Strafgesetzbuch — Beratung der Schwangeren in einer Not- und Konfliktlage

(1) Die Beratung dient dem Schutz des ungeborenen Lebens. Sie hat sich von dem
Bemiuhen leiten zu lassen, die Frau zur Fortsetzung der Schwangerschaft zu ermutigen und
ihr Perspektiven fir ein Leben mit dem Kind zu eréffnen; sie soll ihr helfen, eine
verantwortliche und gewissenhafte Entscheidung zu treffen. Dabei muss der Frau bewusst
sein, dass das Ungeborene in jedem Stadium der Schwangerschaft auch ihr gegeniber ein
eigenes Recht auf Leben hat und dass deshalb nach der Rechtsordnung ein
Schwangerschaftsabbruch nur in Ausnahmesituationen in Betracht kommen kann, wenn der
Frau durch das Austragen des Kindes eine Belastung erwachst, die so schwer und
auliergewohnlich ist, dass sie die zumutbare Opfergrenze Ubersteigt. Die Beratung soll durch
Rat und Hilfe dazu beitragen, die in Zusammenhang mit der Schwangerschaft bestehende
Konfliktlage zu bewaltigen und einer Notlage abzuhelfen. Das Nahere regelt das
Schwangerschaftskonfliktgesetz.

(2) Die Beratung hat nach dem Schwangerschaftskonflikigesetz durch eine anerkannte
Schwangerschaftskonfliktberatungsstelle zu erfolgen. Die Beratungsstelle hat der
Schwangeren nach Abschluss der Beratung hieriber eine mit dem Datum des letzten
Beratungsgesprachs und dem Namen der Schwangeren versehene Bescheinigung nach
MalRRgabe des Schwangerschaftskonflikigesetzes auszustellen. Der Arzt, der den Abbruch
der Schwangerschaft vornimmt, ist als Berater ausgeschlossen.

§ 2 Schwangerschaftskonfliktgesetz — Beratung

(1) Jede Frau und jeder Mann hat das Recht, sich zu den in § 1 Abs. 1 genannten Zwecken
in Fragen der Sexualaufklarung, Verhidtung und Familienplanung sowie in allen eine
Schwangerschaft unmittelbar oder mittelbar berGhrenden Fragen von einer hierfur

vorgesehenen Beratungsstelle informieren und beraten zu lassen.

2) Der Anspruch auf Beratung umfasst Informationen tber
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Sexualaufklarung, Verhitung und Familienplanung,

2. bestehende Familien fordernde Leistungen und Hilfen fir Kinder und Familien,
einschlie3lich der besonderen Rechte im Arbeitsleben,

3. Vorsorgeuntersuchungen bei Schwangerschaft und die Kosten der Entbindung,

4. soziale und wirtschaftliche Hilfen fir Schwangere, insbesondere finanzielle Leis-
tungen sowie Hilfen bei der Suche nach Wohnung, Arbeits- oder Ausbildungsplatz
oder deren Erhalt,

5. die Hilfsmoglichkeiten fur behinderte Menschen und ihre Familien, die vor und nach
der Geburt eines in seiner korperlichen, geistigen oder seelischen Gesundheit ge-
schadigten Kindes zur Verfligung stehen,

6. die Methoden zur Durchfihrung eines Schwangerschaftsabbruchs, die physischen
und psychischen Folgen eines Abbruchs und die damit verbundenen Risiken,

7. Loésungsmoglichkeiten flr psycho-soziale Konflikte im Zusammenhang mit einer
Schwangerschaft,

8. rechtliche und psychologische Gesichtspunkte im Zusammenhang mit einer

Adoption.

Die Schwangere ist darlber hinaus bei der Geltendmachung von Anspriichen sowie bei der
Wohnungssuche, bei der Suche nach einer Betreuungsmaglichkeit fur das Kind und bei der
Fortsetzung ihrer Ausbildung zu unterstitzen. Auf Wunsch der Schwangeren sind Dritte zur
Beratung hinzuzuziehen.

(3) Zum Anspruch auf Beratung gehért auch die Nachbetreuung nach einem Schwanger-
schaftsabbruch oder nach der Geburt des Kindes.

Weitere Informationen

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BzgA)

Pranataldiagnostik - Beratung, Methoden und Hilfen (Faltblatt), Bestellnummer: 13 625 100
Pranataldiagnostik. Informationen Uber Beratung und Hilfen bei Fragen zu vorgeburtlichen
Untersuchungen (Broschire), Bestellnummer 13 625 300

Schwangerschaftserleben und Pranataldiagnostik. Reprasentative Befragung Schwangerer
zum Thema Pranataldiagnostik, KéIn 2006, Bestellnummer 13 319 200

Unter: www.bzga.de (Familienplanung) (PDF)

Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik, c/o Bundesverband fur Kérper- und
Mehrfachbehinderte e.V., BrehmstralRe 5-7, 40239 Dusseldorf, Tel.: 0211 / 64004-10, Fax:
0211 / 64004-20, http://www.bvkm.de/0-10/praenataldiagnostik,netzwerk,index.html

E-Mail: kontakt@netzwerk-praenataldiagnostik.de

Bundesirztekammer (BAK)

Richtlinien zur Pranatalen Diagnostik von Krankheiten und Krankheitsdispositionen vom
11.12.1998 (Abschnitt 8, Qualifikationsnachweise, geandert 2003), in: Deutsches Arzteblatt
100, Heft 9 (28.02.2003), Seite A-583 www.bundesarztekammer.de (Richtlinien) (PDF)

Mutterschaftsrichtlinien

Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen Uber die
arztliche Betreuung wahrend der Schwangerschaft und nach der Entbindung (Stand 27. Juni
2008)

www.g-ba.de/downloads/62-492-271/RL_Mutter-2008-03-13.pdf
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Hebammen
Hebammen-Standpunkte Pranatale Diagnostik, 3. Auflage 2006 (PDF)
Hebammenstandpunkt Schwangerenvorsorge, 2003 (PDF)

Beides unter Bund Deutscher Hebammen: www.bdh.de (Service — Standpunkte und
Stellungnahmen)

Evangelische Beratung
www.evangelische-beratung.info/schwangerenberatung.html
www.diakonie.de/2142.htm (Leistungen der Beratungsstellen)

Diakonisches Werk der EKD (Hg.), Leben annehmen. Evangelische Beratung bei
Schwangerschaften in Not- und Konfliktsituationen, 2001. (Diakonie Korrespondenz 04/01
http://www.diakonie.de/DK-2001-04.pdf)

Diakonisches Werk der EKD (Hg.), Stellungnahme zu Schwangerschaftsabbriichen nach
Pranataldiagnostik (so genannte Spatabbriche), 2001. (Diakoniekorrespondenz 2/01
http://www.diakonie.de/DK-2001-02.pdf)

Diakonisches Werk der EKD (Hg.), Rahmenempfehlung flr eine Leistungsbeschreibung
evangelischer Schwangeren- und Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen, 2005.
(Diakoniekorrespondenz 11/05 http://www.diakonie.de/DK-2005-11.pdf)

EKFuL (Hg.), Abschlussbericht des Modellprojektes des Bundesministeriums fur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend - Mai 1998 bis Mai 2001 - ,Entwicklung von
Beratungskriterien fir die Beratung Schwangerer bei zur erwartender Behinderung des
Kindes*, Berlin 2001

EKFuL-Stellungnahme "Es ist normal, verschieden zu sein" fur die Enquete-Kommission
"Recht und Ethik der modernen Medizin" des Deutschen Bundestages ", Berlin 2001

EKFuL (Hg.) Dokumentationen der Fachtagungen zu "Beratung und Begleitung von Frauen
und Paaren im Zusammenhang mit vorgeburtlicher Diagnostik...", Berlin 1996, 1997, 1998,
2000

EKFuL (Hg.) Dokumentationen der Fachtagungen "Ethische Fragen am Beginn und am
Ende des Lebens: Herausforderungen in der Beratung", Berlin 2008

Krankenhausseelsorge

Die Kraft zum Menschsein starken. Leitlinien fir die evangelische Krankenhausseelsorge.
Eine Orientierungshilfe, 2004
http://www.ekd.de/download/leitlinien_krankenhausseelsorge ekd 2004.pdf

Literatur

Christiane Lammert, Elisabeth Cramer, Gisela Pingen-Rainer u.a.: Psychosoziale Beratung
in der Pranataldiagnostik. Ein Praxishandbuch. Géttingen u.a. 2002.

Kongressdokumentation ,Da stimmt doch was nicht ..., Logik, Praxis und Folgen vor-
geburtlicher Diagnostik. Kongress 29.2. — 1.3.2008 Deutsches Hygiene-Museum Dresden,
herausgegeben u.a. vom Netzwerk gegen Selektion durch Pranatale Diagnostik. Schutzgebuhr
inkl. Versand 5,-- €, Bestellungen an: Harry Kunz, Kapellenstr. 16, 53925 Golbach/Eifel, Tel.
02441 / 6149; Fax: 02441 / 779859; E-Mail: PND-Tagung2008@t-online.de
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Kontaktadressen:

1. Elternkreise

Bei der Evangelischen Kirche und dem Diakonischen Werk gibt es eine Vielzahl von
Elterngruppen mit Kindern, Jugendlichen und Angehdrigen mit Behinderungen. Diese
Gruppen sind aus den konkreten regionalen Bedingungen entstanden. Sie sind in
Kirchengemeinden, Einrichtungen und Verbanden der Diakonie oder als selbststandige
Vereine organisiert. Aus der Vielzahl der Angebote sind hier nur einige Ansprechpartner
exemplarisch aufgefihrt. Weitere Adressen von Elterngruppen kénnen bei der Kirchen-
gemeinde, dem Diakonischen Werk oder auch bei der Landeskirche erfragt werden.

Eltern helfen Eltern e.V. in Berlin-Brandenburg
SchottstralRe 6, 10365 Berlin

Telefon 030 / 55491044

E-Mail: vorstand@ehe-berlin-brandenburg.de
Internet: www.ehe-berlin-brandenburg.de

Bildungs- und Erholungsstatte Langau e.V.
D-86989 Steingaden

Tel.: 08862 / 9102-0

E-Mail: info@langau.de

Internet: www.langau.de

Behindertenseelsorge und inklusive Gemeindekultur
Pfarrer Thomas Jakubowski

Sachsenstr. 2

67105 Schifferstadt

Tel.: 06235/ 457676

Fax: 06235 /92134

E-Mail: behindertenseelsorge@evkirchepfalz.de

Diakonisches Werk in der Pfalz
Beratungsstelle fir Menschen mit
Behinderungen und ihre Angehdrigen
Frau Gertraud Jager (Heilpadagogin)
Godramsteiner Stralle 48

76829 Landau

Tel.: 06341/ 144181

Landesverband: Christlicher Koérperbehindertenverband Sachsen e.V.
Max-Schaller-Str. 3

09122 Chemnitz

Frau Andrea Schmieder

Tel.: 03731/ 334 21 33

E-Mail: ckv-sachsen@web.de

Internet: www.ckv-sachsen.de

Aktion Annerose e.V.
Reinhardsbrunner Str. 14

99867 Gotha

Tel. und Fax: 03621 / 758 865
E-Mail: Kontakt@aktion-annerose.de
Internet: www.aktion-annerose.de
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2. Fruhforderstellen und Sozialpadiatrische Zentren:

Bundesministerium flr Arbeit und Soziales (2005): Einrichtungen und Stellen der
Frahférderung in der Bundesrepublik Deutschland, Stand Juni 2005.

Die Broschure ist zu beziehen oder downzuloaden Uuber die Internetseite des
Bundesministeriums fiur Arbeit und Soziales: www.bmas.de, dort Uber den Menupunkt
"Publikationen” (Art. Nr. A 751).

Der Zugang zu den Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) erfolgt durch arztliche Uberweisung.
Eine Ubersicht Uber die SPZ bietet die Internetseite der Deutschen Gesellschaft fur
Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e.V.: www.dgspj.de.

3. Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen:

Adressen kénnen erfragt werden unter: Evangelische Konferenz flr Familien- und Lebens-
beratung e.V. Fachverband flr Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL),
www.ekful.de , www.evangelische-beratung.info.de sowie unter:

Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche in Deutschland, www.diakonie.de .

4. BeB-Mitgliedseinrichtungen:

Siehe www.beb-ev.de, Rubrik ,Verband/Mitglieder®.

5. Ratgeber:
Aktion Mensch: www.familienratgeber.de

Deutsche Behindertenhilfe - Aktion Mensch e. V., Heinemannstrate 36, 53175 Bonn,
Tel.: 0228 / 2092-0; Fax: 0228 / 2092-333, E-Mail: info@aktion-mensch.de .
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