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GruBBwort

Evangelische Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung e.V.
Fachverband fiir Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL)

Jan Wingert

Sehr geehrte Teilnehmerinnen und Teilnehmer, liebe Kolleginnen und Kollegen,
sehr geehrte Referentinnen und Referenten!

Als Vorstandsvorsitzender der EKFuL, des Evangelischen Fachverbandes fir Psycho-
logische Beratung und Supervision, begrif3e ich Sie sehr herzlich zu diesem Fachtag
zum Auftakt des Modellprojekts ,Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnos-
tik“. Dieses Modellprojekt hat drei Kooperationspartner, EKFuL, Bundesverband ev.
Behindertenhilfe (beb) und Deutscher Ev. Krankenhausverband (DEKV). Die beiden
anderen Verbande werden sich gleich selber vorstellen und Sie grii3en. Die EKFuL hat
bei diesem Modellprojekt die Federfiihrung.

Es ist ein Fachtag zu einem Thema, in dem sich die EKFuL schon seit Jahren, seit der
ersten Novellierung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes 1995, besonders engagiert.

Erinnern mochte ich an die verschiedenen Fachtagungen der EKFuL in den Jahren
1996-2008 zur Beratung und Begleitung fir Frauen und Paare im Zusammenhang mit
vorgeburtlicher Diagnostik. Deren Dokumentationen liegen hier zur Ansicht aus und
konnen in der Bundesgeschaftsstelle der EKFuL bestellt werden.

Erinnert sei an das Modellprojekt der EKFuL in den Jahren 1998-2001 zum Thema
»Entwicklung von Beratungskriterien fiir die Beratung Schwangerer bei zu erwartender
Behinderung des Kindes*, das vom Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (BMFSFJ) geférdert wurde. Dabei ging es um den Aufbau eines psycho-
sozialen Beratungsangebotes fur Frauen und Paare im Zusammenhang mit vorgeburt-
licher Diagnostik und seine Vernetzung mit anderen in diesem Bereich tatigen Einrich-
tungen und Berufsgruppen. Hintergrund war dabei der Rechtsanspruch auf Beratung
im §2 Schwangerschaftskonfliktgesetz.

Als ein wesentliches Ergebnis dieses BMFSFJ-geforderten Modellprojekts wurde
damals formuliert: Das psychosoziale Beratungsangebot und im Speziellen der Bera-
tungsanspruch gemaf §2 des Schwangerschaftskonfliktgesetzes ist bei schwangeren
Frauen und ihren Partnern wenig bekannt und die interprofessionelle Zusammenarbeit
unzureichend geregelt.

Des Weiteren wurde ein Qualifizierungsbedarf flr diesen Arbeitsbereich ersichtlich,
den das Ev. Zentralinstitut fur Familienberatung in Berlin (EZI) in ein Fortbildungs-
curriculum umgesetzt hatte.

Die nun kooperierenden Fachverbande hatten mit dem DW EKD in den letzten Jahren
gemeinsam ,Empfehlungen zum Aufbau von Kooperationen im Kontext vorgeburtlicher
Diagnostik” fiir evangelische Einrichtungen erarbeitet und 2009 in Form einer Bro-
schure veroffentlicht. (Sie liegt in Threr Tagungsmappe.)

Folgerichtig bot sich nun an, dass sich die EKFuL in einem weiteren Modellprojekt en-
gagiert, das auf dem Hintergrund der Erganzungen im Schwangerschaftskonfliktgesetz
(SchKG) zum 1.1.2010 und dem Inkrafttreten des Gendiagnostikgesetzes (G) zum
1.2.2010 durchgefiihrt wird. Arztinnen und Arzte sind seitdem nach §2a SchKG und
8§15 Gendiagnostikgesetz verpflichtet, schwangere Frauen Uber den Beratungsan-
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spruch zu informieren und im Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte zu Bera-
tungsstellen, Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden zu vermitteln.

Die EKFuL wollte mit ihrem Engagement bei diesem von Aktion Mensch geférderten
Modellprojekt vor allem die begonnene Diskussion Uber ethische Grundpositionen im
Kontext von vorgeburtlicher Diagnostik und uber Zielbestimmungen von Kooperation
im interprofessionellen Dialog sowie den Aufbau von kooperativen Strukturen fortset-
zen.

Zum einen ist interprofessionelle Kooperation eine wesentliche Grundlage, damit
Frauen und Paare regelhaft Gber das psychosoziale Beratungsangebot informiert sind
und um diesen geschitzten Raum wissen, in dem sie auf der Suche nach einer fur sie
lebbaren Losung begleitet und in ihrer Entscheidungskompetenz fur oder gegen die
Inanspruchnahme von PND gestarkt werden. Ein Qualitatsmerkmal psychosozialer
Beratung ist zudem, dass sie Raum bietet, auch ethische Fragen und psychosoziale
Konflikte anzusprechen.

Zum anderen ist die Initiierung und Foérderung eines kritisch-ethischen Dialogs zu den
aus dem Angebot der Pranataldiagnostik resultierenden gesellschaftlichen Problem-
stellungen sowie dem professionellen und institutionellen Umgang damit eine wesent-
liche Zielsetzung dieses Modellprojekts. Um dieser Aufgabe gerecht zu werden, wollen
die teilnehmenden Verbande an ihren Leitlinien arbeiten.

Erlauben Sie mir nun noch kurz ein paar erlauternde Worte zum Fachverband EKFuL
zu sagen fur diejenigen, die diesen Fachverband noch nicht kennen:

Die EKFuL ist der bundesweite evangelische Fachverband fur Psychologische Beratung
und Supervision mit ungeféahr 650 evangelischen Beratungsstellen.

Die EKFuL steht fir alle evangelischen Beratungsstellen, die Ehe- und Paarberatung,
Einzel- und Lebensberatung, Familien- und Erziehungsberatung, Schwangeren- und
Schwangerschaftskonfliktberatung durchfihren. Sie steht vor allem fiir das evangeli-
sche Modell der Integrierten familienorientierten Beratungsstelle. Das bedeutet, dass
grundsatzlich alle genannten Beratungsbereiche in einer Beratungsstelle angeboten
werden.

Aufgabe der EKFuL ist es, die fachliche und fachpolitische Arbeit der institutionellen
familienorientierten Beratung voranzubringen und auszudifferenzieren. Der Fachver-
band hat weiterhin die Aufgabe, die psychologische Beratungsarbeit in der Evangeli-
schen Kirche und Diakonie in Deutschland zu koordinieren und zusammen mit ihrem
Fachzentrum, dem Ev. Zentralinstitut fir Familienberatung, dem EZI, zu qualifizieren.

Als bundesweiter Fachverband geht die EKFuL fachinhaltlichen und fachpolitischen
Themen nach, die eine aktuelle gesellschaftspolitische Brisanz haben, und fir die in-
stitutionelle familienorientierte Beratung neue und erweiterte Anforderungen bedeu-
ten.

So greift die EKFuL einerseits fachinhaltliche Themen aus den Regionen auf als auch
vor allem neue Entwicklungen, die sich in der Bundespolitik z.B. durch Novellierungen
von Gesetzen oder durch neue Gesetzgebung ergeben.

Dies trifft auf die Thematik des heutigen Fachtags zu.

Mit diesem Fachtag moéchten die EKFulL und die kooperierenden Verbande zum Auf-
takt des Modellprojektes ein Forum bereitstellen, um den Hintergrund und die we-
sentlichen Fragestellungen des Modellprojektes ,Interprofessionelle Kooperation bei
Pranataldiagnostik” vorzustellen und zu diskutieren. Und wir méchten Ihnen Anregun-
gen fur die Weiterentwicklung der konzeptionellen Arbeit in Ihren Einrichtungen geben
und Sie damit in lhrer Arbeit vor Ort unterstitzen.
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An dieser Stelle mochte ich den beiden Projektmitarbeiterinnen, Frau Cremer und
Frau Schulz, die diesen Fachtag federfihrend vorbereitet haben, daflir schon ganz
herzlich danken.

Wir freuen uns sehr, dass wir zu diesem Fachtag ,Interprofessionelle Kooperation bei
Pranataldiagnostik” als Referierende ausgewiesene Expertinnen aus verschiedenen
Arbeitsfeldern gewinnen konnten.

Vielen Dank fir lhr Kommen!

Besonders freuen wir uns, dass wir mit Ilhnen, sehr geehrte Damen und Herren, einen
interdisziplinar besetzten Teilnehmendenkreis aus den unterschiedlichsten Professio-
nen begrifBen konnen.

Uns allen winsche ich eine informationsreiche Tagung und gewinnbringende Gespra-
che im Sinne der Zusammenarbeit in neuer Verantwortungsgemeinschaft.

Ich danke lhnen fir lhre Aufmerksamkeit.
Es gilt das gesprochene Wort.

Pfarrer Jan Wingert
Vorsitzender der EKFulL

EKFulL-Bundesgeschaftsstelle
ZiegelstraBe 30
10117 Berlin
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GruBwort
Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)
Uwe Mletzko

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich bringe Ihnen gute Wiinsche und herzliche Grii3e aus dem Vorstand des Bundes-
verbandes evangelische Behindertenhilfe (BeB) zu diesem Fachtag.

Der BeB ist Kooperationspartner dieses Modellprojektes und hat bereits in der Ver-
gangenheit das Anliegen der Interprofessionellen Kooperation bei Pranataldiagnostik
als ein wichtiges Scharnier fur eine gelingende Beratungsarbeit hervorgehoben. Ich
mochte aus diesem Grunde nochmals kurz in Erinnerung rufen, welcher Weg uns bis
hier her in die Neue Schmiede gefuhrt hat.

Unserer Meinung nach sind schwangere Frauen leider nicht hinreichend Uber ihren
Rechtsanspruch auf psychosoziale Beratung im Kontext von PND informiert, leider
scheint auch die Arzteschaft nicht ausreichend Uber die zahlreichen Beratungsmog-
lichkeiten im Sinne einer Vernetzung informiert zu sein. Das hat zur Folge, dass die
Schwangeren oft im medizinischen System verbleiben, das heif3t, sie erhalten fast
ausschlieBlich arztliche Beratung. Ich habe mir das vor wenigen Tagen nochmals bei
einem Fall in Bremen schildern lassen, der diesen Eindruck bestatigt.

Dazu kommen aber noch weitere Faktoren auch fur den Fall, dass die Beratung gut
eingebunden ist (vgl. insgesamt Dierk Starnitzke, Diakonie in biblischer Orientierung,
Stuttgart 2011, 148-159)

Erstens: Das Beratungsgeschehen ist in systemische Prozesse eingebunden, die zum
Teil nebeneinander erfolgen. Das medizinische System arbeitet bereits, wenn die psy-
chosoziale Beratung einsetzt. Diese Systeme verfahren in sich nach eigenen Logiken,
auch in eigenen Sprachwelten. Deshalb ist es notwendig, die Systeme nicht voneinan-
der zu isolieren.

Zweitens: Der zeitliche Entscheidungsrahmen. Innerhalb weniger Tage oder Wochen
mussen weit reichende Entscheidung vorbereitet und dann auch getroffen werden. Die
Beratung erfolgt dabei unter zeitlichen Begrenztheiten. Es erscheint ein Wettlauf ge-
gen die Zeit zu werden mit unterschiedlichen Partnern in unterschiedlichen Systemen,
bei denen die Betroffenen sich zum Teil hin und her gereicht fthlen.

Drittens: Die ,fachlichen Kompetenzen® der Ratsuchenden. Fallberichte zeigen, dass
die Rat suchenden Frauen und ihre Partner zu einem guten Teil aus einfachen Ver-
haltnissen stammen und ein relativ niedriges Bildungsniveau vorweisen. Hier entste-
hen Uberforderungssituationen, weil vieles nicht sofort nachvollzogen und durchdrun-
gen werden kann. Medizinische Begriffe und Fragen, ethische Reflexionen und weitere
familiare, soziale Abwagungen stellen die Ratsuchenden vor enorme Herausforderun-
gen. Und in diesem Kontext sollen dann ethisch reflektierte Entscheidungen mit enor-
mer Tragweite getroffen werden.

Viertens: Die Form der Beratung selbst mit den kommunikativ, psychisch und intellek-
tuell ausgesprochen schwierigen Fragen stellt meist eine Belastungssituation dar, die
wiederum eine eigene Form von unterstutzender Beratung erfordert.

Flnftes: Das Wissen Uber und die Auseinandersetzung mit méglichen Behinderungen
ist in der Regel mit Vorurteilen oder auch mit der Sorge versehen, ein Kind mit einer
moglichen Behinderung sei eine enorme Belastung, die kaum zu schultern ist. Deshalb
ist auch hier sehr viel Aufklarungsarbeit zu leisten.

7



Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Dokumentation des Fachtags zum Auftakt des Modellprojekts {Kf-'y/ @ DEY
1. Februar 2012 in Bielefeld

Zu diesen Faktoren kommen weitere hinzu: Der Umgang mit Schuldfragen, die Beglei-
tung der Betroffenen wahrend des Todes des Fotus, Formen der Trauer und Verab-
schiedung vom toten Fotus.

Sie sehen aus diesen Punkten:

Der Wunsch nach Vernetzung der verschiedenen Disziplinen und der verschiedenen
Akteure ist notwendig, besonders aber auch wegen der sich standig weiter entwickeln-
den invasiven Methoden pranataler Diagnostik, die ein Klima der Verunsicherung und
auch der Angst schaffen. Aus Schwangerschaftsberatungsstellen wissen wir, dass es
den Wunsch nach einem besseren Wissen uber Behinderung gibt. Die Vernetzung soll
also dazu dienen, die jeweiligen Einzelexperten mit ihrem Wissen in einem Verbund
von mehreren Partnern in das Wissen und die Erkenntnisse der Anderen einzubezie-
hen. Aber mehr noch, die Frau oder das Paar, das ein Kind erwartet, nicht allein aus
der jeweiligen Diagnostik zu betrachten, sondern einen ganzheitlichen Ansatz zu wah-
len.

Das Ziel zur Auseinandersetzung mit diesen Fragen seinerzeit mochte ich mit wenigen
Stichworten zusammenfassen:

» Korrektur eines Menschenbildes, dass Behinderung immer mit Leid und Belas-
tung flr die Familie verbunden sei

» Jedes Kind hat ein Recht, geboren zu werden

» Die Frage des Schwangerschaftsabbruchs ist nicht nur eine individualethische,
sondern auch eine sozialethische Entscheidung

» Schwangeren Frauen und ihren Partnern Mut machen (aber keinen Druck!),
auch ein (potentiell) behindertes Kind auszutragen

» Zu diesem Zweck mussen alle vorhandenen Ressourcen und Kompetenzen
gebindelt und moglichst niederschwellig angeboten werden. Dazu gehoren
qualitativ hochwertige Beratung und Begleitung vor, wahrend und nach In-
anspruchnahme pranataler Diagnostik, vor allem eine gute Aufklarung Uber
Behinderung und Leben mit einem behinderten Kind (Bestandteil der Qualitats-
sicherung evangelischer Krankenhauser)

= Vermeidung von Spéatabbrichen.

Es ging dabei damals und auch heute um Standards fiur eine geregelte Kooperation
(Beratung und Begleitung bei PND) zwischen

= Ev. Beratungsstellen,

» Ev. Behindertenhilfe (einschlie3lich Frihférderung und Elternverbande),
» Arztinnen und Arzten, Hebammen,

= Ev. Krankenhausern,

» Krankenhausseelsorge,

» Familienhilfe, Familienbildung, Hebammen.

Eine Empfehlung an evangelische Dienste und Einrichtungen fur eine geregelte Koope-
ration mit dem Titel ,,Beratung und Begleitung bei pranataler Diagnostik“ gibt hierzu
wichtige Hinweise und ist ein wichtiger Grundstein flr das jetzt beginnende Modell-
projekt. Sie liegt ihren Tagungsmappen bei.

Wir wiinschen uns eine gegenseitige Unterstitzung aller Krafte, die in diesem Span-
nungsfeld pranataler Diagnostik arbeiten. Dabei missen der Mensch, die schwangere
Frau und ihr Partner, im Fokus stehen und in den vielfaltigen Bezlgen gesehen wer-
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den. Aber — und hier zitiere ich die Empfehlung — wir brauchen ein positives Signal
fur einen Paradigmenwechsel vom Defekt-Blickwinkel zum Dialog-Blickwinkel und wir
brauchen eine Kultur der Anerkennung.

Dass Sie heute hier sind, zeigt, dass wir gemeinsam viel erreichen kénnen. In diesem
Sinne wlnsche ich uns einen anregenden Fachtag und am Ende des Modellprojektes
die gute Erkenntnis, im Grunde alles richtig gemacht zu haben.

Herzlichen Dank!

Pastor Uwe Mletzko
Vorstandssprecher des Vereins flr Innere Mission in Bremen
Vorstandsmitglied im BeB, Diakonisches Handeln und christliche Ethik

Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)
Altensteinstral3e 51
14195 Berlin
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GruBBwort
Deutscher Evangelischer Krankenhausverband e.V. (DEKV)
Norbert Grof3

Aus dem GruBwort

Evangelische Kliniken stehen fur geburtshilfliche Versorgung von Mutter und Kind vor,
wahrend und nach der Geburt auf héchstem Niveau und auf dem aktuellen Stand der
Medizin. Sie sind eingebunden in regionale Versorgungsnetzwerke und kooperieren
mit niedergelassenen Facharztinnen und -arzten unterschiedlicher Disziplinen.

Die Brisanz der Pranataldiagnostik liegt darin begriindet, dass sie Schwangere und
ihre Partner mit unerwtinschten Befunden und damit verknipften Prognosen konfron-
tieren und sie nétigen kann, sich auf die Geburt und das Leben mit einem maoglicher-
weise kranken oder behinderten Kind einzustellen. Sie missen sich mit der Frage aus-
einandersetzen, ob sie unter diesen Umstanden die Schwangerschaft fortsetzen oder
abbrechen.

Die Schwangere ist Uber eventuelle kritische Befunde zu informieren. Deshalb missen
Schwangere bereits zu Beginn der Schwangerschaft, vor Inanspruchnahme der ersten
Untersuchungen Uber die mit der Pranataldiagnostik verbundenen Risiken und Ne-
benwirkungen informiert werden. Das gilt im Blick auf scheinbar unverfangliche Aus-
pragungen ebenso wie im Blick auf die gezielt zum Ausschluss bestimmter Sachver-
halte eingesetzten Methoden. Schwangere mussen fiur sich klaren, in welchem Rah-
men und in welchem MaBe sie Pranataldiagnostik in Anspruch nehmen wollen. Sie
sollten sich heute bereits vor einer Schwangerschaft, spatestens aber in diesem frihen
Stadium daruber klar werden, ob und wie sie mit kritischen und unerwlinschten In-
formationen umgehen wollen. Schon hier ist mehr als nur Aufklarung, namlich Bera-
tung gefordert.

Erst recht ist Beratung dann gefordert, wenn unerwtinschte und kritische Befunde
mitgeteilt und verarbeitet werden mussen. Zu Recht verpflichtet der Gesetzgeber die
Arztinnen und Arzte, an dieser Stelle auf die Moglichkeit der Inanspruchnahme vertie-
fender psychosozialer Beratung hinzuweisen.

Wenn christliche Kliniktrager Geburtshilfe anbieten, konnen sie die durch Pranataldia-
gnostik moglichen existenziellen und ethischen Konflikte und Dilemmata nicht vermei-
den. Sie mussen dabei ihrem Auftrag treu bleiben, Menschen in Krankheit und fur Ge-
sundheit und Leben kritischen Situationen zu helfen und beizustehen und diese Hilfe
so zu leisten, dass sie als Ausdruck und Zeichen der Menschenfreundlichkeit Gottes
verstanden werden kann.

Evangelische Krankenhduser mussen deshalb Interesse daran haben, dass die nach
kritischem Befund erforderliche Unterstitzung, insbesondere die dann notwendige
qualifizierte Beratung, tatsachlich angeboten und realisiert wird. Nach Moéglichkeit
sollte sie kongenial, wenn auch nicht aus einer Hand, so doch im gleichen Geist, in
gleicher Qualitat und anschlussféhig an die Behandlung erfolgen, die die Betroffenen
ansonsten in einem evangelischen Krankenhaus erfahren und erwarten dirfen.

Das Modellprojekt kann erweisen, welche Bedeutung einem gemeinsamen Werte-
rahmen zukommt, der die Kooperationspartner, auch die in unterschiedlicher trager-
schaftlicher Verortung, verbindet. Dieser mag durch eine gemeinsame Verortung im
Verbund der Diakonie vorgegeben oder relativ einfach zu beschreiben sein. Die evan-
gelischen Krankenhauser sind sicher bereit, sich konstruktiv in unterschiedliche regio-
nal sinnvolle Kooperationsstrukturen einzubringen.
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Wenn eine Frau in einem evangelischen Krankenhaus sich in Folge eines pranataldia-
gnostischen Befundes trotz Beratung und allen Hilfsangeboten nicht in der Lage sieht,
ihre Schwangerschaft fortzusetzen, bedarf es intensiver ethischer Reflexionen und der
begrindeten Entscheidungen, wie weit Beistand und Hilfe gegeben werden kann und
muss, einschlieBlich der Bereitschaft zur Ubernahme von Verantwortung und Schuld.
Das entspricht dem von evangelischen Krankenhausern vertretenen Anspruch und ih-
rer aus Uberzeugung Gbernommenen Selbstverpflichtung, die Wirde des mensch-
lichen Lebens unter allen Umstéanden zu achten und dem Leben zu dienen.

Ziel ist, dass gute Beratung — unbeschadet ihrer Ergebnisoffenheit — und interprofessi-
onelle Kooperation aller Beteiligten dazu beitragen kénnen, tragfahige Lebens- und
Zukunftsperspektiven zu gewinnen, die auch der Aussicht auf die Geburt eines ver-
mutlich behinderten oder schwer kranken Kindes standhalten.

Norbert Grof3
Verbandsdirektor DEKV

Deutscher Evangelischer Krankenhausverband e.V. (DEKV e.V.)

ReinhardtstraBe 18
10117 Berlin
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GruBBwort
Ev. Krankenhaus Bielefeld
Dr. med. Klaus Kobert

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit groBer Freude begriif3e ich Sie heute zum Fachtag , Interprofessionelle Kooperation
bei Prdnataldiagnostik®. Aus der Teilnehmerliste erkenne ich, dass wir hier in gro3er
Vielfalt bezuglich unseres beruflichen und institutionellen Hintergrunds zusammen
gekommen sind. Diese Flle verspricht anregende Diskussionen und intensive
Workshops am Nachmittag.

Sie alle wissen, dass das Thema der pranatalen Diagnostik untrennbar mit der Frage
des Schwangerschaftsabbruchs und insbesondere des Spatabbruchs verknlpft ist.
Das damit verbundene ethische Spannungsfeld, eben das Wissen um Befunde und die
damit verbundenen Konsequenzen und Risiken, dieses Spannungsfeld ist ein Thema,
mit dem ich als Klinischer Ethiker in Bethel haufig konfrontiert werde. Das geschieht
auf Verbandsebene, etwa im Vorstandsreferat des DEKV (Deutscher Evangelischer
Krankenhausverband) oder im Vorstand des VEK-RWL (Verband Evangelischer Kran-
kenhauser Rheinland/Westfalen/Lippe), in denen ich Mandate wahrnehme, sowie bei
Anfragen durch einzelne Krankenhauser und Einzelpersonen aus Einrichtungen des
Gesundheitswesens.

Dabei steht regelhaft der Wertekonflikt zwischen der Verpflichtung zum Schutz des
ungeborenen Lebens und der Verantwortung gegenuber der schwangeren Frau bzw.
des betroffenen Paares im Fokus. Die Techniken der pranatalen Diagnostik, angefan-
gen bei der hoch auflésenden Ultraschalluntersuchung bis hin zu invasiven Verfahren
mit dem Ziel der genetischen Diagnostik, sind realer Bestandteil von Schwangerschaft
und medizinischem Alltag. Aus dieser Tatsache entstehen Konsequenzen, denen wir
alle uns stellen mussen. Insofern resultiert fur Institutionen des Gesundheitswesens
ein hohes Mal3 an Gewissensfreiheit und Verantwortlichkeit, das dazu verpflichtet,
moglichst alle Aspekte bei einem klar strukturierten Entscheidungsfindungsprozess fur
die dem Einzelfall angemessene Option einzubeziehen. Insofern ist das Thema fur alle,
unabhangig von Tragerschaft und weltanschaulicher Ausrichtung, aktuell und von ele-
mentarer Bedeutung.

In diesem Zusammenhang ist jede Einrichtung dazu aufgefordert, durch Handlungs-
empfehlungen oder Dienstanweisungen einen eigenen Rahmen, einen Korridor zu
schaffen, innerhalb dessen Grenzen das Handeln in dieser Institution zulassig ist.
Oftmals sind dabei strukturierte Ablaufe zur Findung einer differenzierten Einzelfall-
entscheidung zu entwickeln. Immer aber sollte das Vorgehen mit einem breit gefa-
cherten Beratungs- und Unterstutzungsangebot einhergehen.

In den von Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel (vBS Bethel) wird seit 1997 eine
solche Praxis gelebt. Der vom Vorstand gestaltete transparente Umgang mit pranata-
ler Diagnostik und Schwangerschaftsabbruch ermdéglicht ein verantwortliches Handeln
und gibt den Akteuren Sicherheit durch die Bereitstellung von internen Richtlinien so-
wie von Instrumenten der Entscheidungsfindung, der Beratung und der systemati-
schen Reflexion. Die Frauenklinik arbeitet dabei aktiv und im offenen, interprofessio-
nellen und interdisziplindren Dialog mit den Beteiligten zusammen. Dabei ist es
selbstverstandlich, dass Schwangere vor der Durchfihrung einer diagnostischen Ma@3-
nahme, z.B. vor einer hoch auflésenden Ultraschalluntersuchung, tUber die moglichen
Ergebnisse und die daraus resultierenden Konsequenzen aufgeklart werden. Bei einem
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auffalligen Befund werden, methodisch im Behandlungsprocedere verankert, eine Viel-
zahl von Beratungen durchgefthrt bzw. angeboten.

Ich freue mich, dass wir heute hier die Auftaktveranstaltung mit den Kooperations-
partnern EKFul, BeB und DEKV mit Unterstutzung der Aktion Mensch flr den wichti-
gen Aufbau der Netzwerkarbeit in unserer Region durchfihren kdnnen.

Ich wiinsche uns allen ein gutes Gelingen.

Dr. med. Klaus Kobert
Klinischer Ethiker des Ev. Krankenhauses Bielefeld, arztlicher Leiter des Fachtags

Evangelisches Krankenhaus Bielefeld

Kantensiek 11
33617 Bielefeld
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Aktuelle politische Entscheidungen und Debatten rund um Prénataldiagnostik
Kerstin Griese, MdB

Vorab ist mir wichtig zu betonen: zur PND gibt es gar keine aktuellen gesetzgeberi-
schen Entscheidungen, allerdings gibt es immer wieder Debatten darlber in der Politik
und in all den Bereichen, in denen Sie tatig sind. Uber PND wurde immer diskutiert,
wenn es um Spatabtreibungen, um Gendiagnostik oder um PID ging und geht. Und
vielleicht ist das auch das Hauptproblem: wir konnen die Pranataldiagnostik kaum
gesetzgeberisch regeln. Man kann durch die Krankenkassenleistungen beeinflussen,
welche MalBBnahmen mehr oder weniger wahrgenommen werden. De facto haben wir
aber in den letzten Jahrzehnten eine massive Ausweitung von PND, oft einhergehend
mit einem gewissen Druck, alles, was machbar ist, auch anzuwenden. Gleichzeitig gibt
es meines Erachtens zu wenig Diskussion Uber das Recht auf Nichtwissen und tber den
Umgang mit Diagnosen, vor allem aber gibt es zu wenig Beratung vor einer PND. Des-
halb finde ich |hren interdisziplindren Ansatz auch so wichtig.

1. Schwangerschaftskonfliktgesetz

Bereits 1992 hatte das Bundesverfassungsgericht in seinem Urteil zu den Gesetzen
zum Schwangerschaftsabbruch eine Beobachtungs- und eventuelle Nachbesserungs-
pflicht auferlegt. Im Koalitionsvertrag der groBen Koalition von 2005 wurde um dieses
Thema sehr gerungen, dort heif3t es hierzu:

»Das Bundesverfassungsgericht hat dem Gesetzgeber im Jahr 1992 in seinem Urteil bezlig-
lich der Gesetze zum Schwangerschaftsabbruch eine Beobachtungs- und eventuelle Nach-
besserungspflicht auferlegt. Wir werden dieser Verpflichtung auch in der 16. Legislatur-
periode nachkommen und wollen prifen, ob und gegebenenfalls wie die Situation bei Spatab-
treibungen verbessert werden kann. “

Ich méchte Ihnen kurz von der Debatte zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktge-
setzes berichten. Bei den zuvor stattfindenden Beratungen wurden vier verschiedene
Gesetzesentwirfe und zwei Antrage vorgelegt:

1.  Volker Kauder/Renate Schmidt/Johannes Singhammer
Dieser Gesetzesentwurf sah vor allem vor, dass Frauen in die Beratung vermittelt
werden sollen, die Inhalte und die Aufklarungspflicht des Arztes sollten ausge-
weitet werden. Der Entwurf forderte eine dreitédgige Bedenkzeit zwischen der
arztlichen Beratung und dem Abbruch.

2. Ina Lenke/Sybille Laurischk
Auch im hier eingebrachten Gesetzesentwurf wurde die Verpflichtung des Arztes,
die psychosoziale Behandlung vorzuschlagen, verankert.

3. Kerstin Griese/Katrin Géring-Eckardt/Andrea Nahles
Dieser Entwurf sah die die gesetzliche Verankerung der psychosozialen Beratung
vor, sowie umfassende Beratung vor einer Untersuchung.

4.  Christel Humme/Irmingard Schewe-Gerigk/Elke Ferner
Ein Entwurf aus der Gruppe der Frauen, die eigentlich gegen eine gesetzliche
Anderung war.

Ein Antrag setzte einen Schwerpunkt auf Pranataldiagnostik und wollte keine gesetz-
liche Anderung (Antragstellerinnen wie 4.). Ein weiterer Antrag, besonders aus den
Reihen der Linkspartei, forderte ebenfalls keine gesetzliche Regelung und sah in der
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Debatte um die Spéatabtreibungen einen Angriff auf die liberalen Errungenschaften des
Paragraph 218.

Die drei ersten zum Teil ahnlichen Gesetzesentwurfe wurden in schwierigen Diskussio-
nen zu einem Gesetzesentwurf zusammengefiigt. Dieser sah dann folgende
Anderungen des Schwangerschaftskonfliktgesetzes vor, die seit dem 1.1.2010 in Kraft
sind:

o Fir den Arzt besteht eine Beratungspflicht, wenn eine schwerwiegende Behinde-
rung des Ungeborenen vorliegt und/oder bei der Frau aus psychischen Griinden
ein spater Schwangerschaftsabbruch moglich ist (medizinische Indikation).

o Weitere Arzte, die auf die Gesundheitsschadigungen des Kindes spezialisiert
sind, sind bei der Beratung hinzuziehen.

o Der jeweilige Arzt hat die Pflicht, auf psychosoziale Beratungsstellen hinzuweisen
sowie die Schwangere — mit Einverstéandnis — an psychosoziale Beratungsstellen
zu vermitteln. Dies bedeutet, dass die Frauen sich beraten lassen kdnnen, wenn
sie das wollen. Eine Pflicht zur Beratung fiir die Frauen existiert bewusst nicht.

o Ebenso ist der jeweilige Arzt dazu verpflichtet, Informationsmaterialien der
Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung tber das Leben mit behinderten
Menschen auszuhandigen.

Die Arzte haben also Pflichten, die schwangeren Frauen haben Rechte.

Gesetz zur Vermeidung und Bewaltigung von Schwangerschaftskonflikten
(Schwangerschaftskonfliktgesetz — SchKG)

§ 2a Aufklarung und Beratung in besonderen Féllen

(1) Sprechen nach den Ergebnissen von prdnataldiagnostischen MalBBnahmen dringende
Griinde fiir die Annahme, dass die kérperliche oder geistige Gesundheit des Kindes gescha-
digt ist, so hat die Arztin oder der Arzt, die oder der der Schwangeren die Diagnose mitteilt,
Uber die medizinischen und psychosozialen Aspekte, die sich aus dem Befund ergeben, un-
ter Hinzuziehung von Arztinnen oder Arzten, die mit dieser Gesundheitsschidigung bei ge-
borenen Kindern Erfahrung haben, zu beraten. Die Beratung erfolgt in allgemein verstandli-
cher Form und ergebnisoffen. Sie umfasst die eingehende Erérterung der méglichen medi-
zinischen, psychischen und sozialen Fragen sowie der Méglichkeiten zur Unterstitzung bei
physischen und psychischen Belastungen. Die Arztin oder der Arzt hat iiber den Anspruch
auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung nach § 2 zu informieren und im Einver-
nehmen mit der Schwangeren Kontakte zu Beratungsstellen nach § 3 und zu Selbsthilfe-
gruppen oder Behindertenverbdnden zu vermitteln.

(2) Die Arztin oder der Arzt, die oder der gemaB § 218b Absatz 1 des Strafgesetzbuchs die
schriftliche Feststellung Uber die Voraussetzungen des § 218a Absatz 2 des Strafgesetz-
buchs zu treffen hat, hat vor der schriftlichen Feststellung gemal § 218b Absatz 1 des Straf-
gesetzbuchs die Schwangere Giber die medizinischen und psychischen Aspekte eines
Schwangerschaftsabbruchs zu beraten, Uber den Anspruch auf weitere und vertiefende psy-
chosoziale Beratung nach § 2 zu informieren und im Einvernehmen mit der Schwangeren
Kontakte zu Beratungsstellen nach § 3 zu vermitteln, soweit dies nicht auf Grund des Absat-
zes 1 bereits geschehen ist. Die schriftliche Feststellung darf nicht vor Ablauf von drei Tagen
nach der Mitteilung der Diagnose gemdls Absatz 1 Satz 1 oder nach der Beratung gemanB
Satz 1 vorgenommen werden. Dies gilt nicht, wenn die Schwangerschaft abgebrochen wer-
den muss, um eine gegenwartige erhebliche Gefahr fir Leib oder Leben der Schwangeren
abzuwenden.
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(3) Die Arztin oder der Arzt, die oder der die schriftliche Feststellung der Indikation zu treffen
hat, hat bei der schriftlichen Feststellung eine schriftliche Bestatigung der Schwangeren
Uber die Beratung und Vermittlung nach den Absédtzen 1 und 2 oder (ber den Verzicht dar-
auf einzuholen, nicht aber vor Ablauf der Bedenkzeit nach Absatz 2 Satz 2.

Zwischen der Diagnose und der schriftlichen Ausstellung der Indikation besteht eine
Mindestbedenkzeit von drei Tagen. (Diese besteht nattrlich nicht, wenn eine akute
Gefahr fur Leib und Leben der Schwangeren besteht.) Die in §2a des Gesetzes festge-
schriebene Drei-Tages-Frist war einer der umstrittensten Bestandteile des Gesetzes.
Wir reden hier von einer Situation, in der die Entscheidung fiir das Kind schon gefallen
ist, aber im Zuge einer Untersuchung ein auffalliger pathologischer Befund festgestellt
worden ist. Ich war und bin auch heute noch der Uberzeugung, dass wir als Gesetz-
geber Frauen, Paaren, die in dieser unvorstellbar schwierigen Situation sind, sich in
einer fortgeschrittenen Schwangerschaft mit einer ernsthaften Behinderung ihres
ungeborenen Kindes auseinander zu setzen, Zeit einraumen muissen, diese Entschei-
dung abzuwégen, zu besprechen und in sich zu fuhlen, was Uber das erste unglaubige
Entsetzen, die groBe Enttauschung hinaus, entsteht und Bestand hat.

Hier geht es ja um eine medizinische Indikation, also um Gefahr fur Leib und Seele
der Frauen. Eine eugenische Indikation ist gesetzlich nicht zulassig, kommt aber
schleichend vor, wenn es um Diagnosen geht, die zu Spatabtreibungen fuhren.

Uns hat in dieser Debatte die Erfahrung geleitet, dass in vielen Fallen Arzte nicht um-
fassend genug vor und nach einer PND aufklaren. Eltern machen sich die Entschei-
dung ohnehin nie leicht. In einem Spiegel-Online-Interview vom 23. Juni 2009 merkt
die Psychiaterin Anke Rohde an, dass es Arzte gab, die Spatabtreibungen bereits bei
einer Kiefer-Gaumen-Spalte vorgenommen haben. Pro Jahr kommt es in Deutschland
zu in etwa 200 Spatabtreibungen. 2007 wurden 229 Spéatabtreibungen vorgenommen.

Es war mir deshalb ein so wichtiges Anliegen, die psychosoziale Beratung im Gesetz
zu verankern, weil es in dieser Situation haufig an einer Beratung zu einem méglichen
Leben mit einem behinderten Kind fehlt.

Gerade in der Situation, in der Eltern mit einem Befund konfrontiert werden, der zu
einer eventuellen Spatabtreibung fiihren kann, mussen wir daflir sorgen, dass die
Eltern die bestmogliche Unterstitzung erhalten. Um eine Entscheidung treffen zu
kénnen, mit der die Frauen spater leben kénnen. Daflir brauchen die Frauen Zeit und
Ruhe und eine gute psychosoziale Beratung. Es war vor Verabschiedung des Gesetzes
nicht gesichert, dass Frauen eine psychosoziale Beratung wahrnehmen konnten. Eine
Studie der Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung besagte, dass nur ein Funf-
tel der Frauen, die mit einem pathologischen Befund, also mit einer eventuellen Be-
hinderung ihres Kindes konfrontiert werden, beraten werden.

Unser zentrales Anliegen war es, den schleichenden Automatismus zu durchbrechen,
der die Diagnose einer eventuellen Behinderung sehr schnell zu einer Empfehlung zu
einem Abbruch der Schwangerschaft werden lasst. Mich hat es in der Debatte damals
bewegt zu erfahren, dass europaweit — flr Deutschland gibt es keine genauen Zahlen —
uber 90 Prozent der Kinder mit Down-Syndrom abgetrieben werden. Wir wollten mit
der Gesetzesdnderung sicherstellen, dass eine solche Diagnose nicht automatisch be-
deutet, dass Kinder mit Down-Syndrom gar nicht mehr auf die Welt kommen. Ich bin
auch davon uberzeugt, dass es fur den Gesetzgeber nicht moglich ist, die Zahl der
Spatabbriche quantitativ zu senken. Man kann dies nicht vorschreiben. Wir waren uns
im Bundestag alle einig, dass die Bedingungen fur das Leben mit behinderten Kin-
dern, fur eine echte Inklusion von Menschen mit Behinderung, verbessert werden
mussen. Daflr ist immer noch viel zu wenig passiert.
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In Bonn, Dusseldorf und Essen wurden drei Modellprojekte zur Integration von psycho-
sozialer Beratung und medizinischer Versorgung im Kontext von Pranataldiagnostik
im Rahmen fester Kooperationen eingerichtet. Von 2003 bis 2005 wurden diese
Modellprojekte unter Leitung von Frau Prof. Dr. A. Rohde, Leiterin der
Gynakologischen Psychosomatik der Universitatsfrauenklinik Bonn, sowie Frau PD Dr.
Christiane Woopen, Institut flir Geschichte und Ethik der Medizin der Universitat Koln,
wissenschaftlich begleitet. Uber 500 Frauen konnten fir die Studie gewonnen werden.

Mit groBer Aufmerksamkeit habe ich die Arbeit der Modellprojekte zur psychosozialen
Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik zur Kenntnis genommen. Frau
Horstkotter wird ja davon gleich ausfuhrlicher berichten.

2. PID-Debatte und Gesetz

Die zweite aktuelle Debatte im Bundestag fand 2010 zur Praimplantationsdiagnostik
statt, lassen Sie mich auch hierzu kurz die Gesetzesfindung und die aktuelle Gesetzes-
lage schildern.

Uber viele Jahre hinweg bestand in der politischen und auch in der rechtswissen-
schaftlichen Debatte Einigkeit dartiber, dass die PID durch das Embryonenschutz-
gesetz von 1991 verboten sei.

Das Embryonenschutzgesetz wagt Menschenwirde und Leben gegeniber Interessen
der Forschung und Wissenschaft ab. Es regelt die Moglichkeiten der Embryonenfor-
schung und beschréankt sie auf das vom Gesetzgeber gegenwartig flr erforderlich
gehaltene Ma@.

Die Enquete-Kommission ,,Recht und Ethik der modernen Medizin“ des Deutschen
Bundestages befasste sich 2002 ausfiuhrlich mit der PID. Die Mehrheit der Kommis-
sion ging in ihrem Abschlussbericht davon aus, dass die PID durch das Embryonen-
schutzgesetz verboten ist.

Auch der Nationale Ethikrat vertrat 2003 in seiner ausfiihrlichen und genau abwéagen-
den Stellungnahme ,,Genetische Diagnostik vor und wahrend der Schwangerschaft”
diese Position.

Allerdings entstand nach dem Urteil des Bundesgerichtshofs vom 06. Juni 2010, wo-
nach die Regelungen im Embryonenschutzgesetz nicht ein grundsatzliches Verbot der
Praimplantationsdiagnostik umfassen, fiir den Gesetzgeber ein neuer, grundsatzlicher
Regelungsbedarf, der den Umgang mit der PID in einem eigenen Gesetz genau regeln
sollte.

Die Richter entschieden, dass die nach extrakorporaler Befruchtung beabsichtigte PID
mittels Blastozystenbiopsie und anschlieBender Untersuchung der enthommenen
pluripotenten Trophoblastzellen auf schwere genetische Schaden hin keine Strafbar-
keit nach dem Embryonenschutzgesetz begriinde. Die Entscheidung des Bundesge-
richtshofes wurde dabei unter Bertcksichtigung anderer Formen der PND gefallt.

Damit war die bisherige Position, dass die PID durch das Embryonenschutzgesetz
verboten war, hinfallig und wir mussten im Parlament ein Gesetz verabschieden, das
die Zulassung der PID in Deutschland gesetzlich neu regelte.

Zur Abstimmung im Bundestag am 7. Juli 2011 standen drei Gesetzesentwiirfe, die
vom umfassenden, absoluten Verbot der PID Uber ein grundsatzliches Verbot mit ganz
eng gefassten, wenigen Ausnahmen bis zu einem Entwurf reichten, der die PID zwar
grundsatzlich unter Strafe stellt, aber Ausnahmen in bestimmten, genau definierten
Fallen zulassen soll.
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Der ,Entwurf eines Gesetzes zum Verbot der Praimplantationsdiagnostik” einer frakti-
onsuUbergreifenden Parlamentariergruppe, eingebracht von Katrin Goring-
Eckardt/Volker Kauder/ Pascal Kober forderte ein komplettes Verbot der PID.

Die Antragsteller argumentierten, die Anwendung der PID gefahrde die Akzeptanz ,ge-
sellschaftlicher Vielfalt“. Sie beflrchteten, der soziale Druck auf Eltern, ,ein gesundes
Kind haben zu mussen®, werde erhéht. Die Werteordnung des Grundgesetzes
bestimme ausdricklich, dass jeder Mensch den gleichen Anspruch auf Wirde und die
gleichen Rechte auf Teilhabe besitze — mit einer Zulassung der PID werde dieses
Wertgeflige ,,nachhaltig beschédigt“. Auch bei Spatabtreibungen sei eine Aussortie-
rung aufgrund von Behinderung ,,ausdricklich nicht mehr zulassig” — Voraussetzung
sei vielmehr eine Gefahr fur die kérperliche und seelische Gesundheit der Schwange-
ren. Einige der mittels PID diagnostizierten Erkrankungen kénnten ,,schon allein auf-
grund ihrer vergleichsweise geringen Folge eine solche Gefahr von sich aus schon
nicht begrinden®.

Der ,Entwurf eines Gesetzes zur begrenzten Zulassung der Praimplantations-
diagnostik®, eingebracht von den Abgeordneten René Rospel/Priska Hinz/Patrick
Meinhardt, sah das Verfahren ,grundsatzlich“ als verboten an, es sei aber in Ausnah-
mefallen ,fur nicht rechtswidrig” zu erkléaren. In dem Gesetzentwurf zur begrenzten
Zulassung der PID heil3t es, in diesen Fallen misse bei beiden Eltern oder einem EI-
ternteil eine humangenetisch diagnostizierte Disposition vorliegen, , die mit einer ho-
hen Wahrscheinlichkeit zu Fehl- oder Totgeburten oder zum Tod des Kindes im ersten
Lebensjahr fihren kann®. Zudem miusse vor der Diagnostik eine Beratung angeboten
werden. Rospel und seine Kollegen forderten, dass die PID kinftig in einem lizenzier-
ten Zentrum stattfinden und dass die Entscheidung im Einzelfall durch eine Ethik-
kommission, die durch die Bundesregierung berufen wird, erfolgen musse.

Eine PID hingegen, die der ,Wunscherfullung der Zusammensetzung genetischer Anla-
gen von Kindern nach dem Willen der Eltern dienen soll“, bleibe damit weiterhin verbo-
ten.

Im ,, Entwurf eines Gesetzes zur Regelung der Praimplantationsdiagnostik®, einge-
bracht von den Abgeordneten Ulrike Flach/Peter Hintze/Dr. Carola Reimann, forderten
die Antragstellerinnen und Antragsteller, die PID solle nach verpflichtender Aufklarung
und Beratung sowie dem positiven Votum einer Ethikkommission zuléassig sein, wenn
ein oder beide Elternteile die Veranlagung fir ,eine schwerwiegende Erbkrankheit in
sich tragen oder mit einer Tot- oder Fehlgeburt zu rechnen ist”.

In dem Entwurf heil3t es weiter, ein explizites Verbot der PID mache es ,einschlagig
vorbelasteten Paaren praktisch unmoglich®, eigene genetisch gesunde Kinder zu be-
kommen, und stehe im Widerspruch zu der Méglichkeit der Frau, bei einem im Wege
einer Pranataldiagnostik festgestellten schweren genetischen Schaden des Embryos
und bei Vorliegen der medizinischen Indikation, die Schwangerschaft abbrechen zu
lassen.

Dieser Antrag wurde in der namentlichen Abstimmung schlieBlich mehrheitlich mit
326 Zustimmungen, 260 Ablehnungen und 8 Enthaltungen angenommen.

Auch ich habe mich diesem Antrag angeschlossen und fur ihn gestimmt. Ich will IThnen
meine Grinde daflir gern erklaren, denn ich weif3, welche kritischen Stimmen es zu
dieser Position gibt und kenne die Argumente der Behindertenverbande und der Be-
troffenenvertreter daran, die ich grundsatzlich teile.

Meine Entscheidung ist auch im Zusammenhang der vorher geschilderten Debatte um
Spatabtreibungen gefallen. Wenn es rechtlich moglich ist, Spatabtreibungen vorzuneh-
men, aber eine PID, die eventuelle Spatabtreibungen verhindern kann, verboten ist,
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dann war das fur mich unsinnig. Ich hielt und halte es fur ethisch ertraglicher, die PID
in sehr begrenzten Féllen zu erlauben.

Flr mich ist werdendes Leben nur im Zusammenhang mit der Mutter zu sehen. Ich
weil3, dass es hier eine grundsatzliche, nicht in einem Kompromiss auflésbare Debatte
Uber den Zeitpunkt des Beginns von menschlichem Leben gibt. Ich kann und will hier
an dieser Stelle diese Debatte nicht vertiefen. (Ich personlich denke nicht, dass in der
Petrischale bereits Leben ist.)

Wenn ein hohes Risiko schwerwiegender Erbkrankheiten, Vorerfahrungen mit
Totgeburten und schwersten Behinderungen, die haufig zu einem qualvollen Tod flh-
ren, gegeben ist, muss die Moglichkeit einer PID erlaubt sein. Ebenso wenn aufgrund
genetischer Disposition der Eltern mit hoher Wahrscheinlichkeit eine Fehl- oder Totge-
burt zu erwarten ist, muss die Moglichkeit einer PID erlaubt sein.

Paare, die wissen, dass einer von ihnen eine hohe Wahrscheinlichkeit auf eine schwere
erbliche Belastung in sich tragt und weitergeben wiirde, bleibt mit der Moglichkeit der
PID der schwere psychische Konflikt einer méglichen Spatabtreibung erspart.

Hier sehe ich auch das Hauptproblem: Wie gehen Eltern damit um, dass ihr Kind be-
hindert, unter Umstanden schwer oder schwerstbehindert sein wird? Die PID lost die-
sen Gewissenskonflikt flr eine sehr geringe, klar umrissene Anzahl von Eltern zu ei-
nem sehr frihen Zeitpunkt. Das halte ich ethisch und moralisch fir vertretbar.

3. Neue Methoden der PND und die Debatte iiber PND

Die zum Teil sehr emotional gefuhrte Debatte um die PID hat meines Erachtens eine
ungleich schwerwiegendere medizinische Erfindung tGberdeckt, die im Herbst vergange-
nen Jahres ohne allzu groBBes Echo durch die Medienberichterstattung ging. Es geht um
einen neuen Bluttest zur Feststellung von Trisomie 21 bereits in der 10. Schwanger-
schaftswoche. Dieser Test, der in bisherigen Studien eine Trefferquote von nahezu 100
% hatte, ist ein ungleich groBerer Schritt in Richtung friihe Selektion als die PID. Sollte
dieser Test Uber kurz oder lang zum Standardrepertoire der Pranataldiagnostik geho-
ren, ware das tatsachlich ein qualitativer Sprung bislang nicht da gewesenen Ausma-
Bes. Dieser neue Bluttest der Firma LifeCodexxx, der sich bislang auf die Feststellung
von Trisomie 21 geschrankt, kann theoretisch auch weitere Erbschaden wie Mukoviszi-
dose, Muskelschwund oder Autismus entdecken. ,,Die Genomtechniken sind bereits
verfugbar, die Frage ist nicht mehr ob, sondern woflr” sie genutzt werden®, resimierte
Ulrich Bahnsen in der ,Zeit” bereits im August letzten Jahres.

Schon jetzt entscheiden sich neun von zehn Paaren, bei deren Kind eine Trisomie 21
festgestellt oder nach einer Nackenfaltenuntersuchung auch nur vermutet wird, fur
einen Schwangerschaftsabbruch (Dr. Eva Richter-Kuhlmann im Arzteblatt September
2011). Wenn es bald einen neuen, sichereren und einfacheren Test zur Feststellung von
Trisomie 21 geben wird, ist es wohl kaum abwegig zu vermuten, dass dieser zunachst
als Eigenleistung zu zahlende Test Uber kurz oder lang in die Regelleistungen aufge-
nommen werden wird und damit ein selbstverstandlicher Teil der PND bei allen
Schwangeren wird, die diese Schwangerschaftsdiagnostik in Anspruch nehmen.

Den Stimmen, die behaupten, dass Trisomie 21die erste Behinderung sein wird, die
bald aus der Gesellschaft verschwinden wird, ist angesichts dessen schwer zu wider-
sprechen.

Vor drei Wochen hat die Journalistin Sandra Roth im ,Zeit-Magazin“ (Zeit 2/2012)
einen gleichermafen anrthrenden wie nachdenklich stimmenden Artikel Uber ihr Leben
mit einem behinderten Kind geschrieben. Die dort geschilderten Reaktionen aus ihrer
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Umwelt angesichts der behinderten Tochter sind vielleicht das erschutternste an die-
sem Bericht. Ich modchte hier kurz ein Zitat als Beispiel fur die gesellschaftliche Debatte
anfuhren:

»Wann hat man das denn festgestellt?*

,Die Fehlbildung? Im neunten Monat, 33. Woche.“

,War es da zu spat?*

, Woftir?*

»Um was dagegen zu machen.

»Das kann man nicht im Mutterleib operieren. *

.INein, aber...”

Das Wort »abtreiben« spricht sie schon nicht mehr aus.

»Warum gibt es dich, Lotta? Ein behindertes Kind, das muss in Deutschland heute doch nicht
mehr sein. Dafir gibt es Vorsorgeuntersuchungen, Pranataldiagnostik, Abtreibungen, notfalls
Spétabtreibungen. “

Dieses kurze Zitat verdeutlicht die vollig selbstverstandliche Haltung zur Préanataldia-
gnostik. Eine mittlerweile schon etwas éltere Studie der Bundeszentrale fir gesund-
heitliche Aufklarung zu ,.Schwangerschaftserleben und Pranataldiagnostik” aus dem
Jahr 2006 stellt fest, dass rund 85 9%, aller schwangeren Frauen Methoden der PND in
Anspruch genommen haben. Uber 44 % aller Schwangeren tiber 39 Jahre haben sogar
eine Amniozentese auf sich genommen. Der am haufigsten genannte Grund fur die
Inanspruchnahme der PND war die Sicherstellung der Gesundheit des Babys (61 %
aller befragten Frauen), 44 9% aller befragten Frauen gaben an, sie nutzten die PND als
Entscheidungshilfe flir einen Schwangerschaftsabbruch bei Behinderungen. Fast ein
Drittel der Frauen sagte, sie wollten die Mdglichkeit nutzen, da sie vorhanden sei (Dia-
gramm S. 36). Naturlich muss man auch erwahnen, dass viele Untersuchungen im
Rahmen der PND hilfreich sind und dazu beitragen konnen, schon im Mutterleib Krank-
heiten zu heilen. Aber es ist sehr, sehr schwer zu entscheiden, welche PND frau durch-
fihren lassen sollte und welche nicht.

Ich verstehe diesen Wunsch nach Sicherheit und wer wollte es Frauen versagen, sicher-
stellen zu lassen, dass alles in Ordnung ist mit ihrem Kind. Dennoch denke ich, muss es
auch ein Recht auf Nichtwissen geben. Wenn eine Frau ihre Schwangerschaft ohne
pranatale Diagnosen erleben mdchte, sollte sie sich nicht unter Druck gesetzt fuhlen
durch Arzte und dem gesellschaftlichen Umfeld. Keine Frau handelt verantwortungslos,
wenn sie nach speziellen Ultraschalluntersuchungen und sich daraus eventuell erge-
benden unklaren Befunden gegen weitere, invasive, Methoden wie die Chorionzotten-
biopsie oder die Amniozentese entscheidet.

Der Gesetzgeber hat all dieses hingenommen — oder er kam schlicht zu spat. Zur PND
gab es nie eine groB3e gesellschaftliche Debatte. Sondern sie war das medizinisch Mog-
liche — und wurde deshalb gemacht. Mit den Gesetzen zur PID und zu Spatabtreibung
haben wir da nur an Detailfragen Korrekturen vorgenommen. Die zentrale Frage hat der
Gesetzgeber selbst nie beantwortet.

Ich glaube, dass es notwendig ist, Menschen — innerhalb bestimmter Grenzen - die
Freiheit zu lassen, solche existentiellen Fragen fiur sich selbst zu entscheiden. Genauso
wichtig ist es mir aber, und das moéchte ich besonders deutlich machen, in einer Gesell-
schaft zu leben, an deren Gestaltung mitzuarbeiten, in der es selbstverstandlich ist,
dass behinderte Kinder geboren werden. Das halte ich auch nicht flr einen Wider-
spruch.
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4. Bedeutung der Inklusion als Aufgabe des Gesetzgebers

Dieses Spannungsverhaltnis zwischen dem Recht der Frauen, selbst zu entscheiden, ob
sie sich ein Leben mit einem behinderten, einem schwerstbehinderten Kind zutrauen
und einer Gesellschaft, die davon lebt, dass Kinder, Alte, Schwache und Behinderte
ebenso selbstverstandlich in ihrer Mitte leben wie die Jungen, Gesunden und Starken
muss im Gleichgewicht stehen. Und dieses Gleichgewicht wird mit jedem neuen medi-
zinischen Fortschritt bei der Pranataldiagnostik gestért und muss neu adjustiert wer-
den, haufig durch gesetzliche Regelungen und durch gesellschaftliche Debatten. Aber
die Praxis ist meistens schneller.

Diese allein aber reichen bei weitem nicht. Sie bilden den politisch-gesetzlichen Rah-
men, innerhalb dessen sich betroffene Eltern, Arzte und Beratungsstellen bewegen.

Eine herausragende Rolle bei der Entscheidungsfindung spielt die psycho-soziale Bera-
tung. Sie muss Paare darin bestérken, sich zumindest mit dem Gedanken daran zu
befassen, auch ein behindertes Kind zu bekommen und sie in jeder Hinsicht zu unter-
stltzen, ein behindertes Kind zu akzeptieren.

Nicht-Wissen kann Angst erzeugen. Wie stark wird mein Kind behindert sein? Wird unser
bisheriges Leben mit einem behinderten Kind weiter moglich sein? Werden wir als El-
tern damit fertig? Wie wird es flr bereits vorhandene Geschwister sein? All diese und
noch viel mehr Fragen gehen Eltern durch den Kopf, wenn sie eine Diagnose zu einem
auffalligen Befund in der Schwangerschaft bekommen.

Eine Beratungsstelle, die umfassend informiert und Beraterinnen, die unvoreingenom-
men zuhoren, die Raum und Zeit fur all diese Fragen bieten, sind grundlegende Voraus-
setzung, dass Eltern sich gedanklich vom vollig verstandlichen Wunsch nach einem
gesunden Kind 16sen und sich damit befassen, ob sie es sich vorstellen kdnnen, auch
ein Kind, das diesen Vorstellungen nicht entspricht, zu bekommen. Deshalb war es mir
auch so wichtig, sowohl eine Beratungspflicht in das Schwangerschaftskonfliktgesetz
mit aufzunehmen als auch Zeit einzuraumen, eine Entscheidung grindlich abzuwagen.

Auf der anderen Seite mussen wir an einer inklusiven Gesellschaft arbeiten. Das ist
Aufgabe der Politik, die die Rahmenbedingungen fiir eine inklusive Gesellschaft schaffen
muss. Wir missen zum einen ein Klima der gesellschaftlichen Akzeptanz behinderter
Menschen unterstltzen und fordern, zum andern mussen wir ganz praktisch in vielen
Bereichen des Lebens behindertengerechte Infrastrukturen aufbauen und fordern.

Das beginnt in Kindergarten und Schulen, wo nach Prinzipien der Inklusion gemeinsam
gelernt werden soll. Dazu sind noch enorme Anpassungsleistungen erforderlich. Ich bin
Uberzeugt, dass frihzeitiges gemeinsames Lernen flr behinderte wie nicht-behinderte
Kinder eine wichtige Erfahrung ist und die Akzeptanz in der Gesellschaft deutlich er-
hoht.

Auch der Zugang zum Arbeitsmarkt muss behindertengerecht gestaltet werden, die
Barrierefreiheit im Nah- und Fernreiseverkehr, im Wohnungsbau und in der &ffentlichen
Wohninfrastruktur muss dringend weitergeftihrt werden.

Wenn es uns gelingt, die Lebensbedingungen und die Chancen auf Teilhabe fir behin-
derte Menschen deutlich zu verbessern und niemand mehr aufgrund seiner Behinde-
rung Nachteile erfahrt, dann, bin ich Uberzeugt, wird die Entscheidung, die werdende
Eltern eines von Geburt an behinderten Kindes fiir oder gegen ein Leben mit einem
behinderten Kind fallen, positiver ausfallen.

Denn bei allen neuen Moglichkeiten der Pranataldiagnostik bleibt doch festzuhalten,
dass ein groBBer Teil der Behinderungen noch immer bei bzw. nach der Geburt im Lauf
des Lebens entsteht und deshalb behinderte Menschen immer zu und mitten in unsere
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Gesellschaft gehoren werden. |lhnen bessere Bedingungen und Chancen, mehr Inklusion
von Anfang an einzuraumen, ihr Leben und das ihrer Eltern und Familienangehorigen
leichter zu machen, das ist eine Aufgabe der Politik, der ich mich gern stelle und die
mir personlich am wichtigsten ist.

Ein gutes Beispiel fur einen ersten Schritt ist der allererste Bundestagsantrag in leich-
ter Sprache, den die SPD kirzlich eingebracht hat (Bundestagsdrucksache Nr.
17/8485).

Es geht hier darum, den Zugang zu Kultur, Information und Kommunikation barriere-
frei zu gestalten, damit auch Menschen mit Behinderungen am kulturellen Geschehen
teilnehmen koénnen und den gleichen Zugriff auf Informations- und Kommunikations-
formen und -mittel haben wie Nicht-Behinderte.

Es gilt das gesprochene Wort
Kerstin Griese
MdB

Deutscher Bundestag
Platz der Republik 1
11011 Berlin

22



Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Dokumentation des Fachtags zum Auftakt des Modellprojekts {Kf-'y/ @ DEY
1. Februar 2012 in Bielefeld

Interprofessionelle Kooperation bei PND.
Vorstellung des Modellprojekts von EKFuL, BeB und DEKV

Marit Cremer

1. Das Projekt und seine Inhalte

Seit dem 1. September 2011 arbeitet die EKFuL federfiihrend und in Kooperation mit
dem Bundesverband evangelische Behindertenhilfe (BeB) und dem Deutschen Evan-
gelischen Krankenhausverband (DEKV) am Aufbau interprofessioneller, geregelter
Kooperationsstrukturen zur Beratung und Begleitung bei pranataler Diagnostik (PND).
Im Zeitraum von drei Jahren sollen sich méglichst alle im Umfeld von PND téatigen
Akteure, zu denen Arzteschaft, Hebammen, psychosoziale Beratung, Behindertenhilfe
und Selbsthilfe gehoren, in der Modellregion Bielefeld und Detmold in einem Netzwerk
organisieren, um fur schwangere Frauen bzw. Paare ein verbessertes und qualifizier-
tes Angebot von Beratung und Begleitung im Zusammenhang mit pranataler Diagnos-
tik zu schaffen. Schwangere Frauen bzw. werdende Eltern sehen sich nach einem auf-
falligen Befund durch Pranataldiagnostik haufig vor konfliktreiche existenzielle Ent-
scheidungssituationen gestellt. Sie sollen in Zukunft schnell und unkompliziert Zugang
zu psychosozialen Beratungsstellen sowie Angeboten der Behindertenhilfe und Selbst-
hilfe bekommen, die sie in dieser Situation unterstiitzen und begleiten.

Gleichzeitig wird auf verbandspolitischer Ebene ein Dialog zu den ethischen Leitlinien
und Beratungskonzeptionen der beteiligten evangelischen Verbande gefuhrt. In einer
verbandsUbergreifenden Arbeitsgruppe sollen Vertreter/innen des BeB, DEKV und der
EKFuL einen gemeinsamen Konsens zum ethischen Umgang bei PND finden und die
Beratungskonzeptionen im Rahmen des Projekts weiterentwickeln.

Fachliche Begleitung und Unterstitzung erhélt das Modellprojekt von einem aus Ver-
treter/innen der kooperierenden Verbande und der Wissenschaft zusammengesetzten
Beirat. Neben den bereits erwéahnten Fachverbanden gehoren aulBerdem das Diakoni-
sche Werk der Evangelischen Kirche in Deutschland (DW EKD) und das Evangelische
Zentralinstitut (EZI) dazu.

Anlass fur die Durchfiihrung des Modellprojekts sind insbesondere die seit 2010 gel-
tenden neuen gesetzlichen Regelungen — die Erganzungen des Schwangerschaftskon-
fliktgesetzes (§ 2a SCHKG) und das neue Gendiagnostikgesetz (GenDG). Hier hat der
Gesetzgeber erstmals die arztlichen Aufklarungs- und Beratungspflichten fiir Prana-
taldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch normiert sowie die Férderung und
Sicherstellung der Zusammenarbeit von Arzteschaft, psychosozialer Beratung und
Behindertenhilfe sowie der Selbsthilfe vorgesehen.

Grundlagen fur das von Aktion Mensch geférderte Modellprojekt wurden in einer von
den Verbanden Bundesverband evangelische Behindertenhilfe (BeB), Eltern helfen
Eltern e.V. in Berlin-Brandenburg, der Bundes-Diakonie und der EKFuL gemeinsam
entwickelten Broschure ,Beratung und Begleitung bei préanataler Diagnostik. Empfeh-
lungen an evangelische Dienste und Einrichtungen fiir eine geregelte Kooperation*
formuliert.

Mitwirkende

Kooperationspartner am Modellstandort sind das Ev. Beratungszentrum der Lippi-
schen Landeskirche in Detmold, das Perinatalzentrum und die Frauenklinik des Evan-
gelischen Krankenhauses Bielefeld sowie die Behindertenhilfe der von Bodelschwingh-
schen Stiftungen Bethel mit dem Stiftungsbereich Bethel.regional. |hre Fachkrafte
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sind in dem regionalen Arbeitskreis ,Interprofessionelle Kooperation bei PND* organi-
siert, um vor Ort Vereinbarungen zur Schaffung nachhaltiger Kooperationsmaéglich-
keiten zu treffen. Basis flr die angestrebten Kooperationen ist der Auf- und Ausbau
von berufs- und institutionsubergreifenden Kommunikationsstrukturen einschlief3lich
einer Auseinandersetzung Uber Leitlinien, Fachstandards und ethischen Grundsatzen
der jeweiligen Berufsgruppen. Im Ergebnis sollen die evangelischen Akteure einen ge-
meinsamen Nenner zum Umgang mit Pranataldiagnostik finden. In eine geregelte Zu-
sammenarbeit eingebunden werden auBerdem weitere Berufsgruppen und Einrichtun-
gen, wie niedergelassene Arzte und Arztinnen, Hebammen und Beratungsstellen, die
nicht konfessionell gebunden sind. In diesem Zusammenhang soll eruiert werden, ob
ein Qualifikationsbedarf fur die Akteure besteht und interdisziplinare Fortbildungen
angeboten werden kénnen.

Die Implementierung der vereinbarten Kooperationsstrukturen soll am Projektstandort
modellhaft erprobt werden.

Projektschritte

Im ersten Jahr des Projekts steht das Kennen lernen der Region, ihrer Akteure und der
schon vorhandenen Kooperationsstrukturen im Mittelpunkt. Diese Bestandsaufnahme
erfolgt v.a. durch die Erhebung von Experteninterviews und die Teilnahme an ver-
schiedenen Arbeitskreisen, die sich im engeren oder weiteren Sinne vor Ort mit PND
beschaftigen. Auf diese Weise werden neben den bestehenden Kooperationspartnern
neue Akteure fur das geplante Netzwerk akquiriert. Dem gleichen Ziel dient auch der
heutige Fachtag, bei dem sich Interessenten untereinander austauschen und vernet-
zen konnen.

Im zweiten Jahr soll intensiv am Aufbau von geregelten Kooperationsstrukturen gear-
beitet werden. Die wesentliche Arbeit hierfur wird im Arbeitskreis Interprofessionelle
Kooperation bei PND stattfinden. Zur Halbzeit des Projekts werden die Akteure zu einer
Arbeitstagung eingeladen, um die bisherige Entwicklung zu diskutieren und die weite-
ren Schritte abzustimmen.

AnschlieBend wird eine zweite Erhebungsrunde mit Experteninterviews stattfinden.
Daflir werden die beteiligten Akteure zu ihren Erfahrungen mit dem Projekt und Ver-
anderungen und Entwicklungen in Bezug auf Kooperation in ihrem Tatigkeitsbereich
befragt.

Die Ergebnisse des Modellprojekts werden 2014 auf einem Symposium einem breiten
Fachpublikum prasentiert und zur Diskussion gestellt sowie als Dokumentation verof-
fentlicht.

2. Empirie: Bestandsaufnahme

Der Modellstandort befindet sich im Nordosten von Nordrhein-Westfalen in der Region
Ostwestfalen-Lippe. Hier leben ca. zwei Millionen Einwohner/-innen in den Kreisen
Minden-Lubbeke, Herford, Gitersloh, Lippe, Paderborn und Hoxter. In Bielefeld, der
groBten Stadt der Region, gibt es drei gro3e Kliniken: das Evangelische Krankenhaus
(EvKB) mit einem groBen Perinatalzentrum, das Stadtische Krankenhaus und das ka-
tholische Franziskus-Hospital. AuBerdem sind hier etwa vierzig gynakologische Pra-
xen, sowie zwei pranataldiagnostische Schwerpunktpraxen und mehrere psychosoziale
Beratungsstellen flir Schwangere in unterschiedlicher Tragerschaft angesiedelt. Durch
die von Bodelschwinghschen Stiftungen im Stadtteil Bethel hat sich zudem ein vielfal-
tiges Angebot der Behinderten- und Selbsthilfe entwickelt. Im landlichen Bereich un-
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terscheiden sich die strukturellen Bedingungen fur die Versorgung und Unterstitzung
schwangerer Frauen und ihrer Partner allerdings erheblich von denen in Bielefeld. Hier
mussen die Paare z.T. lange Wege auf sich nehmen, wenn sie medizinische und psy-
chosoziale Angebote wahrnehmen mochten. Das Perinatalzentrum des EvKB ist das
einzige anerkannte Perinatalzentrum Level | in der Region. Deshalb werden Patientin-
nen mit sog. Risikoschwangerschaften aus der ganzen Region hierhin Uberwiesen. Fur
ihre gute Vor- und Nachbetreuung am Wohnort ware eine aktive Vernetzung zwischen
Arzteschaft, psychosozialen Beratungsstellen und Selbsthilfe iiber Bielefeld hinaus
wlnschenswert.

Bisher konnten flr eine Mitarbeit im Projekt psychosoziale Beratungsstellen unter-
schiedlicher Trager, zwei arztliche Qualitatszirkel, klinische und freie Hebammen,
Hebammenverbande, Frauenkliniken, humangenetische, gynakologische und PND-
Schwerpunktpraxen, die evangelische Krankenhausseelsorge, eine Selbsthilfegruppe
und mehrere Einrichtungen der Behindertenhilfe gewonnen werden.

Mit vierzehn ihrer Vertreter/-innen wurden ca. anderthalbstindige leitfadengestitzte
Experteninterviews geflihrt. Gefragt wurde u.a. nach dem beruflichen Tatigkeitsfeld,
dem professionellen Selbstverstandnis in Bezug auf Beratung und Begleitung bei PND,
der bereits bestehenden berufsiibergreifenden Zusammenarbeit, den gewlnschten
Kooperationen und den moglichen ethischen Problematiken, die sich im Umgang mit
Pranataldiagnostik ergeben kénnen. Daneben erfolgte eine anonyme schriftliche Be-
fragung anhand eines Fragebogens, auf dem auf einer Skala von eins bis zehn die
Intensitat der Kooperationen zu aufgefihrten Akteuren angegeben werden sollte.

Stand der Auswertung

Aus den bisher gefuhrten Interviews sollen hier erste Eindriicke aus dem Arbeits-
bereich der jeweiligen Berufsgruppen, ihren bestehenden Kooperationen und ethi-
schen Standpunkten vorgestellt werden.

Pranataldiagnostik

"lch fang dann an, auf die Bremse zu treten.”

Schwangere Frauen werden in den meisten Féallen dann zu einem Pranataldiagnostiker
Uberwiesen, wenn ihrem niedergelassenen Gynakolog(inn)en bei der Schwangerenvor-
sorge etwas ,aufgefallen” sei, das der Klarung durch einen spezialisierten Arzt be-
dirfe. Erfahrungsgemal kdmen die Frauen mit sehr unterschiedlichen Vorstellungen
Uber die Untersuchung in die Sprechstunde. Eine kleine Gruppe von ihnen gebe an,
sich unabhangig vom Ergebnis bereits flir das Kind entschieden zu haben. Das Gros
der Frauen erwarte jedoch von der Untersuchung die Bestatigung flir ein gesundes
Kind. Im Falle eines positiven Befundes reagierten die meisten Betroffenen schockiert
und mit dem Wunsch, das Kind sofort ,wegmachen zu lassen®. Hier sei es die Aufgabe
der Pranataldiagnostiker/innen, ,auf die Bremse zu treten®. Die medizinische Aufkla-
rung und das Angebot zur Vermittlung einer psychosozialen Beratung wirden von den
Frauen in der Situation kaum gehort werden. Sinnvoller sei es, schriftliches Informati-
onsmaterial, z.B. von der Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung, mitzugeben.
Ein Gesprach zum weiteren Vorgehen wuirde viele Frauen zu diesem Zeitpunkt tber-
fordern. Um den Druck aus der Situation herauszunehmen, sei es sinnvoll, einen
neuen Termin zu einem Gesprach zu vereinbaren und moéglichst einen kurzfristigen
Termin bei einer psychosozialen Beratungsstelle zu vermitteln. Die Frau bzw. das Paar
brauche nun erst einmal Zeit, um sich Uber die neue Situation klar zu werden, bevor
sie eine weit reichende Entscheidung treffen kénnten. Der Prozess der Entscheidungs-
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findung konne sich tber Wochen hinziehen und durchaus ambivalent verlaufen. Zur
Unterstiutzung werden den Betroffenen Gesprache bei der Seelsorge, Psychologen,
einer Hebamme und der Behindertenhilfe angeboten.

Kooperationen

In den letzten zwei Jahrzehnten lieBe sich in der Arzteschaft ein deutlicher Trend beo-
bachten, die Einschatzung tber den Zustand des Ungeborenen auf mehrere facharztli-
che Schultern zu verteilen. Die Pranataldiagnostiker/-innen arbeiten deshalb fur die
Diagnosesicherung mit Fachgebieten, wie der Neurochirurgie oder Kinderkardiologie,
zusammen. Enge Kooperationen bestiinden mit Hebammen, Seelsorger/-innen, Psy-
cholog(inn)en und Mitarbeiterinnen von psychosozialen Beratungsstellen, mit denen
sehr schnell terminliche Absprachen fir die schwangere Frau bzw. das Paar getroffen
werden konnten. Fur das psychische Wohlbefinden der Frauen, die einen Abbruch
durchfuhren lassen, ware es wiinschenswert, wahrend des ganzen Prozesses eine Arz-
tin/einen Arzt als Begleitperson zu haben. Das sei jedoch finanziell nicht zu leisten.
Ublich sei es, den Frauen noch wahrend der Schwangerschaft einen Termin fiir ein
Nachgesprach acht bis zehn Wochen nach Ende der Schwangerschaft mitzugeben,
damit die getroffene Entscheidung und das Erleben der Geburt bzw. des Abbruchs mit
einigem Abstand mit dem Arzt gemeinsam reflektiert werden kénnten.

Gynakologen seien in einer emotional schwierigen Situation und horten nicht selten
den Vorwurf: ,Warum haben Sie das nicht eher gesehen, dann hatte ich mir diese
Wochen ersparen kénnen.*“

Gute Kontakte gabe es zu niedergelassenen Gynakolog(inn)en, sie wirden beispiels-
weise angefragt, wenn Frauen mehrfach von Fehlbildungsschwangerschaften betroffen
waren und eine prakonzeptionelle Beratung sinnvoll ware.

Chancen

Die Chancen des Modellprojekts sehen die Préanataldiagnostiker/-innen in einer Sensi-
bilisierung fir den Umgang mit dem Thema und einer Verbesserung des Settings, in
das Pranataldiagnostik eingebettet ist. Wichtig sei auch der Aufbau eines Netzwerkes
uber Bielefeld hinaus, weil nicht wenige Patientinnen aus dem Umland kamen. Wenn
Kontakte zu den dortigen Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen bestiinden, konn-
ten die Frauen in der Nahe ihres Wohnortes Unterstitzung erhalten und dorthin ver-
mittelt werden.

Schwangerschaftskonfliktberatung

"Frauen, die Wahrscheinlichkeiten bekommen, missten viel hdufiger bei uns um Beratung
nachfragen. Wo sind sie?*

Mitarbeitende von psychosozialen Beratungsstellen erleben sich als diejenigen, die die
Frauen in ihrer Schocksituation auffangen. Sie verstehen sich als Entlastung fiir die
Arzteschaft, die medizinisch aufklart, jedoch nicht dafiir ausgebildet ist, die Bearbei-
tung der emotionalen Aspekte der Situation zu leisten. Bei der ergebnisoffenen Bera-
tung ginge es vornehmlich darum, alle flr das Paar moglichen Wege aus der Krise
aufzuzeigen und eine tragbare Entscheidung zu finden. Themen der Beratung seien
v.a. das Erleben der Schwangerschaft, die Gestaltung der Wartezeit bis zur gesicher-
ten Diagnose, die Auseinandersetzung mit einem Schwangerschaftsabbruch, das
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Leben mit einem behinderten Kind oder auch Reaktionen des sozialen Umfeldes auf
die moégliche Behinderung des erwarteten Kindes.

Kooperationen

Beratungsstellen haben oft ein weit verzweigtes Netz von Kontakten zu verschiedens-
ten Einrichtungen. Dazu gehéren z. B. Beratungsstellen anderer Trager, gynakologi-
sche Praxen, PND-Praxen, Kinderarztinnen/Kinderarzte, Frauenkliniken, die klinische
Seelsorge, freie und klinische Hebammen und Selbsthilfegruppen. AuBerdem habe
eine Mitarbeiterin in einer Arztpraxis bei einer Abtreibung hospitiert und Fortbildungen
Uber psychosoziale Beratungsarbeit in Qualitatszirkeln gehalten. Umgekehrt gab es
Fortbildungen zu PND von Gynakologen fiir Mitarbeitende von Schwangerschaftskon-
fliktberatungsstellen.

Chancen

Von dem Modellprojekt erhoffen sich Berater/-innen eine engere Zusammenarbeit mit
Gynéakolog(inn)en und Préanataldiagnostiker/-innen, um nicht zuletzt auch einen besse-
ren Einblick in die Arbeitsablaufe der Berufsgruppen zu bekommen. Daneben musse
sowohl unter der Arzteschaft als auch unter den Betroffenen selbst verstérkt tiber Sinn
und Zweck von psychosozialer Beratung aufgeklart werden. Auch wenn Arztinnen/
Arzte nun gesetzlich dazu verpflichtet seien, liber das Recht auf Inanspruchnahme
psychosozialer Beratung hinzuweisen und diese auf Wunsch der Frau zu organisieren,
so bliebe doch die Frage nach der Art und Weise, wie dieses Angebot im Gesprach mit
der Patientin vermittelt wird. Hier sei moglicherweise eine Fortbildung fur die Medizi-
ner/-innen hilfreich, um den Anteil der in Beratung vermittelten Frauen zu erhéhen.
Wie die Pranataldiagnostiker/-innen auch, pladieren die Mitarbeiter/-innen der Bera-
tungsstellen fur den weiteren Ausbau eines regionalen, interprofessionellen Netzwerks,
um Paaren aus dem Umland Adressen von Einrichtungen in Wohnortnahe geben zu
kénnen.

KreiBsaal: Hebammen

. Wir kénnen das Problem PND nicht mehr I6sen — wir miissen es abarbeiten.

Erfahrungsgemaf lehnen die Paare das Angebot, mit einer Hebamme im Krankenhaus
zu sprechen, ab. Vielmehr wollten die meisten moglichst schnell das Kind ,,wegma-
chen lassen®.

Der Kontakt zu den Hebammen kommt folgerichtig gewohnlich erst zustande, wenn
die Entscheidung Uber einen Abbruch bereits gefallen ist.

Die Entscheidung fur die Begleitung eines Abbruchs ist den Hebammen vom Gesetz-
geber freigestellt worden. Sie konnen nicht dazu verpflichtet werden. Allerdings wiirde
in manchen Krankenhausern Druck auf die Hebammen ausgetbt werden, Abbriche zu
begleiten. Das Dilemma, die Frauen in ihrer Not allein zu lassen, wenn sie nicht von
ihnen unterstitzt werden, ist vielen Hebammen bewusst und verstarkt ihren Gewis-
senskonflikt. Die psychische Belastung einer solchen Begleitung wird als sehr hoch
empfunden, insbesondere dann, wenn zeitgleich eine spontane Geburt betreut werden
muss.
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Kooperationen

Ein enger Kontakt besteht zur klinischen Seelsorge, die sofort verstandigt wird, wenn
ein Bedarf nach seelischem Beistand bei dem Paar bzw. der Frau gesehen wird. Die
fur verwaiste Eltern angebotenen Trauergottesdienste werden auch von den Hebam-
men gern aufgesucht und dienen ihrer seelischen Entlastung.

In strittigen Fallen werden Hebammen zuweilen zur Beratung in das Ethikkomitee der
Klinik eingeladen. Die Einbeziehung in den Entscheidungsprozess lUber den weiteren
Verlauf einer Schwangerschaft sowie in die Nachsorge wurde als hilfreich und entlas-
tend wahrgenommen und fir die Zukunft von den Hebammen ausdrucklich ge-
wilnscht.

Chancen

Bedarf sehen sie im Bereich PND bei der Aufklarung der Offentlichkeit tiber die ge-
setzlich erlaubte Moglichkeit der Abtreibung bis unmittelbar vor dem Geburtstermin.
Uber den Ablauf von (Spat-) Abbriichen und die physischen und psychischen Folgen
fur das Ungeborene und seine Mutter sollten schwangere Frauen bereits in der Frih-
schwangerschaft informiert werden. Zudem sollte eine ausfuhrliche, psychosoziale
Beratung unbedingt vor der pranataldiagnostischen Untersuchung stattfinden, um den
Frauen bzw. Paaren die Folgen von PND fir die weitere Schwangerschaft zu verdeut-
lichen.

Behindertenhilfe

»Manche Eltern sagen hier noch Anstalt und suchen das Tor... "

Die Einrichtungen der Behindertenhilfe spielen fur den Bereich der Pranataldiagnostik
keine Rolle. Sie haben mit den Familien behinderter Kinder den ersten Kontakt ge-
wohnlich, wenn das Kind schon (lange) da ist. Leider wenden sich die Eltern meistens
in Notsituationen an Einrichtungen der Behindertenhilfe, dann, wenn sie mit der
Betreuung des Kindes Uberfordert sind oder die pflegende Person ausféllt. Ein Ausweg
aus diesem Schema sei moglicherweise dadurch zu erreichen, dass die behandelnden
Arztinnen/Arzte am Besten schon vor der Geburt Termine mit Beratungsstellen und
unterstitzenden Diensten machten. Im Stress nach der Geburt ginge diese Option oft
unter. Beispielhaft stehe dafiir die haufig geauBerte Aussage: ,,Wenn ich das schon
friher gewusst hatte, dass es Sie gibt!“

Eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit der Behindertenhilfe mit Kliniken und Kinder-
arzten konnte hier Verbesserung schaffen. Okonomisch und therapeutisch sinnvoll sei
ebenso eine angemessene Abstimmung der helfenden Dienste untereinander, wenn sie
die gleiche Person betreuen.

Kooperationen

Die Einrichtung verfligt aufgrund der langjahrigen Dienstzeit von leitenden Mitarbei-
ter(inne)n Uber zahlreiche personengebundene Kontakte zu anderen Einrichtungen der
Behindertenhilfe, zu Beratungsstellen, Kitas, Schulen, Kinderarzt(inn)en, dem Jugend-
und Sozialamt u.a. Hier handele es sich aber zumeist nicht um eine strukturierte Ko-
operation, sondern um fallbezogene, im Laufe der Jahre entstandene Kontakte.
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Chancen

Ein Ziel des Modellprojekts kdnnte die gemeinsame Offentlichkeitsarbeit von Behin-
dertenhilfe, Krankenhausern und Kinderarzt(inn)en sein, die dazu beitragen wtrde,
dass Eltern von behinderten Kindern frihzeitiger um Unterstitzung bei entsprechen-
den Einrichtungen nachfragen wirden.

Selbsthilfe
"lch wundere mich manchmal selbst, woher wir Anfragen bekommen"

Die bundesweit aktive Organisation legt ihren Schwerpunkt auf umfangreiche Offent-
lichkeitsarbeit im Internet, gibt eine Zeitschrift heraus und organisiert Gberregional
Ausstellungen. Sie reagiert auf Anfragen von Privatpersonen und Institutionen, unter-
stitzt betroffene Eltern in sozialrechtlichen Fragen und berat Paare, die nach Prana-
taldiagnostik einen Verdacht bzw. einen positiven Befund im Sinne einer Auffalligkeit
bekommen haben.

Die Selbsthilfe arbeitet Gberwiegend ehrenamtlich. Flur Diskussionen tber das Thema
PND sei da keine Zeit. Vielmehr wiinsche man sich deutlich mehr Unterstitzung mit
Bundesmitteln, um den erhohten Bedarf an Anfragen decken zu kénnen.

Kooperationen

Vernetzt ist der Verein mit zahlreichen anderen Organisationen in der Bundesrepublik,
Beratungsstellen verschiedener Trager, humangenetischen Praxen, mehreren Kliniken,
Universitaten, einem ortlichen Sozialpadiatrischen Zentrum sowie regionalen Eltern-

gruppen.

Chancen

GrofBes Interesse hat die Selbsthilfe daran, beim Thema Behinderung bestehende Be-
rihrungsangste in der Bevolkerung durch Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit abzu-
bauen sowie die Zusammenarbeit mit anderen Akteuren systematisch zu erweitern.

Zusammenfassung der empirischen Ergebnisse

In der Modellregion Bielefeld/Detmold bestehen bereits zahlreiche Kooperationen.
Diese sind unterschiedlicher Qualitat und reichen von haufiger fall- bzw. personenbe-
zogener Zusammenarbeit bis zu einzelnen strukturierten Kooperationen mit routinier-
ten Ablaufen.

Kooperationen bestehen sowohl zwischen professionsahnlichen Einrichtungen, wie den
Familienunterstlitzenden Diensten und der Frihférderung oder kommunalen und kon-
fessionellen Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen, als auch inhaltlich sehr ver-
schiedenen Akteuren, wie zwischen Hebammen und der Seelsorge oder der Selbsthilfe
mit humangenetischen Praxen.

Der Bedarf an Netzwerken und Kooperationen scheint vor dem Hintergrund immer
selbstverstandlicher durchgeflhrter pranataldiagnostischer Untersuchungen und ihrer
Folgen zu steigen. Den Erfahrungen friherer Projekte, in denen sich v.a. Berater/-
innen Uber eine mangelnde Bereitschaft der Arzteschaft zur Zusammenarbeit mit
ihnen beklagten, stehen hier einzelne positive Beispiele einer praktizierten und offen-
bar gleichberechtigten Kooperation gegeniber. Seit einiger Zeit geben Pranataldia-
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gnostiker/-innen in OWL Fortbildungen fur Schwangeren- und Schwangerschaftskon-
fliktberaterinnen zu vorgeburtlichen Fehlbildungen und Diagnosen. Umgekehrt referie-
ren Berater/-innen in Qualitatszirkeln zu ihrem Arbeitsfeld der psychosozialen Bera-
tung. Das Interesse an einer interprofessionellen Kooperation ist in der Modellregion
spurbar. Das zeigt auch das Publikum des Fachtags. Die Teilnehmenden sind uber-
wiegend aus Nordrhein-Westfalen angereist und gehtéren den Berufsgruppen der Bera-
ter/-innen, Hebammen, der Behindertenhilfe und der Arzteschaft an. Fiir die konstitu-
ierende Sitzung des Arbeitskreises Interprofessionelle Kooperation bei PND haben sich
viele Akteure aus OWL angemeldet. Mit diesen Voraussetzungen bestehen m.E. gute
Entwicklungschancen fir das Modellprojekt.

Vielen Dank!

Marit Cremer
Leitung des Modellprojekts ,Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik®

EKFulL-Bundesgeschaftsstelle

ZiegelstraBe 30
10117 Berlin
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Unmogliche Entscheidungen -
Entscheidungskonflikte nach Pranataldiagnostik aus ethischer Sicht

Prof. Dr. Dr. Sigrid Graumann

Einfiihrung: Wo wir heute mit der pranatalen Diagnostik stehen

Die Etablierung der pranatalen Diagnostik (PND) in der medizinischen Praxis in den
letzten 40 Jahren war von Anfang an begleitet von einer kontroversen ethischen Dis-
kussion. Wahrend die Befurworter damit argumentierten, Eltern mit einem hohen
Risiko fur ein behindertes Kind Hilfe anbieten zu wollen, argumentieren die Gegner,
der Schutz ungeborenen Lebens wirde unterminiert, werdende Eltern wiirden einem
sozialen Druck ausgesetzt, nur gesunde Kinder in die Welt zu setzen, und Menschen
mit Behinderung wirden durch die PND diskriminiert. Im Grunde hat sich die Diskus-
sion bis heute kaum geandert, aulBer dass einige Vermutungen — etwa hinsichtlich des
sozialen Drucks — mittlerweile durch empirische Gewissheiten abgelost wurden.

Vor genau 40 Jahren, 1972, startete das Schwerpunktprogramm der Deutschen For-
schungsgemeinschaft ,Pranatale Diagnostik genetischer Diagnostik”, um eine Versor-
gungsstruktur flr die pranatale Diagnostik in den humangenetischen Instituten aufzu-
bauen; 1976 wurde die PND in den Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen
aufgenommen und im selben Jahr wurde der Schwangerschaftsabbruch nach PND
gesetzlich neu geregelt: Der § 218 erlaubte nun explizit den Schwangerschaftsabbruch
bei ,nichtbehebbarer Gesundheitsschadigung” des Kindes bis zur 22. Schwanger-
schaftswoche. (Das alles fand relativ unangefochten in einer Zeit statt, in der die poli-
tische Auseinandersetzung um die Neuregelung des Schwangerschaftsabbruchs
tobte.)

Anfangs sollte die PND Paaren angeboten werden, die ein erkennbar erhohtes ,Risiko*
fur ein Kind mit einer Behinderung haben und anderenfalls keine Schwangerschaft
wagen wurden. Die PND sollte aber nicht, so wurde gesagt, zur Routine in der
Schwangerschaftsvorsorge werden. Damit wurde dagegen argumentiert, von der PND
ginge ein sozialer Druck aus, nur gesunde Kinder in die Welt zu setzen. AuBerdem
sollte die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme der PND und gegebenenfalls des Ab-
bruchs der Schwangerschaft durch die Triade , Beratung — PND — Beratung” garantiert
werden. Wir alle wissen, dass sich die Entwicklung anders vollzogen hat. Wahrend sich
die diagnostischen Angebote sehr schnell erweitert haben, sowohl was den Adressa-
tenkreis als auch was das Diagnostikspektrum angeht, blieb die Entwicklung der Bera-
tungsangebote weit dahinter zurtck.

Heute sind die Angebote der PND Routine in der Schwangerschaftsvorsorge. Nach den
Richtlinien der Bundesarztekammer von 2003 ist , der Arzt verpflichtet, auf die Mog-
lichkeiten hinzuweisen, Schaden der Leibesfrucht zu diagnostizieren.“ Per Ultraschall,
Tripletest, privat zu zahlendem Ersttrimesterscreening und nun bald per Untersu-
chung fetaler DNA aus miutterlichem Blut wird systematisch nach Hinweisen auf eine
Krankheit oder Behinderung des Kindes gesucht. Wird etwas Auffalliges gefunden,
werden weitere Untersuchungen wie Spezialultraschall, Fruchtwasseruntersuchung
oder Chorionzottenbiopsie empfohlen. In den wenigsten Fallen eroffnet ein ,auffalliger
Befund“ adaquate therapeutische Moglichkeiten. Oft ist die einzige Entscheidungs-
alternative, die den betroffenen werdenden Eltern angeboten werden kann, die
Schwangerschaft fortzusetzen oder abzubrechen. Die meisten Frauen bzw. Paare ent-
scheiden sich in einer solchen Situation fiir den Abbruch. Dabei ist der Schwanger-
schaftsabbruch nach PND heute (1995 wurde die so genannte embryopathische Indi-
kation wegen ihrem diskriminierenden Charakter aus dem § 218 gestrichen) nach der
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medizinischen Indikation ohne Frist moglich, wenn die Fortsetzung der Schwanger-
schaft der Schwangeren nicht zuzumuten ist. Das wird in der Praxis, wenn die Frau ein
behindertes Kind erwartet, in der Regel angenommen.

Von der Freiwilligkeit des Angebots der PND kann vor diesem Hintergrund nicht mehr
wirklich geredet werden. Sie in Anspruch zu nehmen wird zunehmend als ,normal*
verstanden und vom sozialen Umfeld erwartet. Das ist medizinsoziologisch gut belegt.
Der Einstieg erfolgt heute meist Uber die niedrigschwelligen Angebote, treten dann
Auffalligkeiten auf, die sich bei der weiteren Abklarung bestéatigen, scheinen alle weite-
ren Konsequenzen — bis zum Abbruch einer fortgeschrittenen, eigentlich erwlnschten
Schwangerschaft — kaum noch ausweichbar zu sein. Eine Frau hat das in einem Inter-
view einmal so formuliert: ,,Ich hatte das Gefiihl in einer Bahn zu sitzen und nicht
mehr aussteigen zu konnen®.

Ich bin darum gebeten worden, mit meinem Beitrag auf die ethischen Problemstellun-
gen bei PND einzugehen. Das will ich im Folgenden gerne tun. Meine Vorbemerkungen
dienten dazu, deutlich zu machen, dass es mir nicht nur um die individuelle Entschei-
dung fur oder gegen die Inanspruchnahme der PND und auch nicht fir oder gegen
einen Abbruch, wenn sich ein auffélliger Befund ergeben hat, geht. Ich méchte mich
auf die Spatabbriiche als Teil der préanataldiagnostischen Praxis konzentrieren, diese
aber in den gesellschaftlichen Kontext stellen, in den sie gehdren. Das bedeutet, dass
ich sowohl auf individual- als auch auf sozialethische Fragen eingehen werde. Indivi-
dualethische Fragen stellen sich in Bezug auf die einzelne Abbruchentscheidung, so-
zialethische Fragen in Bezug auf die gesellschaftlichen Bedingungen, unter denen
diese getroffen wird. Beide Perspektiven halte ich fur die Diskussion der Herausforde-
rungen an eine interdisziplindre Kooperation im Kontext von PND fur wesentlich.

Individualethische Perspektive: Das Lebensrecht des ungeborenen Kindes im
Konflikt mit dem Recht auf Selbstbestimmung der werdenden Eltern

Aus individualethischer Sicht besteht das Hauptproblem der Pranataldiagnostik darin,
dass ein auffalliger Befund zu einem Schwangerschaftskonflikt fihren kann und dieser
Konflikt haufig mit dem Abbruch der Schwangerschaft — meist in einem fortgeschritte-
nen Stadium der Schwangerschaft — ,gelost” wird. Die ethische Beurteilung des
Schwangerschaftsabbruchs nach PND wird aus individualethischer Sicht von einer
Abwéagung des Rechts auf Selbstbestimmung der werdenden Eltern einerseits und
dem Lebensrecht des Foéten andererseits abhangig gemacht.

Nun ist es unbestritten, dass werdende Eltern ein Recht auf Selbstbestimmung in Fra-
gen der Familienplanung haben. Das gilt in besonderer Weise flr die werdende Mutter,
die von einer Schwangerschaft tief in ihrer kdrperlichen und psychischen Integritat
betroffen ist.

Ob es ein eigenstandiges Lebensrecht vor der Geburt gibt, aber ist sowohl im 6ffent-
lichen als auch im medizinethischen Fachdiskurs umstritten. Umstritten ist dabei ins-
besondere der sogenannte ,moralische Status“ von menschlichen Embryonen und
Foten. Das ist zumindest der Kern der fachethischen Debatte. Wenn einem Wesen ein
»voller moralischer Status“ zugeschrieben wird, ist damit der Anspruch, als Trager
gleicher Rechte anerkannt zu werden, verbunden. Vertreter der so genannten ,,Pro-
life“-Position beziehen sich meist auf die Wirde des Menschen als Menschen im Sinne
der Kantischen Ethik, und leiten daraus einen ,vollen moralischen Status“ von der
Zeugung bis zum Tod ab. Der Fotus hatte folglich ein eigenstéandiges Lebensrecht und
ein Schwangerschaftsabbruch wére moralisch verboten. Die Gegenposition dazu, die
so genannte ,,Pro-choice“-Position, bindet die Zuschreibung eines ,vollen moralischen
Status” an Personeneigenschaften wie Rationalitat, Vernunft und Selbstbewusstsein.
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Da ein Fotus diese Eigenschaften noch nicht besitzt, wird ihm kein eigenstandiges Le-
bensrecht sondern nur eine mehr oder weniger starke Schutzwirdigkeit zugeschrie-
ben, die allerdings durch das Selbstbestimmungsrecht der werdenden Eltern ,,uber-
boten“ werden kann. Folglich ware ein Schwangerschaftsabbruch moralisch erlaubt.
Allerdings hatten dann auch Sauglinge und Kleinkinder noch kein eigenstandiges
Lebensrecht. Diese Konsequenz widerspricht sowohl den geltenden Gesetzen als auch
weit verbreiteten moralischen Uberzeugungen.

Meistens ist die Diskussion an diesem Punkt am Ende. Den einen wird vorgeworfen,
Frauen zum Austragen der Schwangerschaft zwingen zu wollen, den anderen, tra-
gende gesellschaftliche Werte wie die UnveraufB3erlichkeit des Rechts auf Leben auf-
zugeben, was insbesondere als Bedrohung fir Menschen mit Behinderung angesehen
wird. Eine weitere Verstandigung ist dann kaum noch moglich. Allerdings decken sich
beide Sichtweisen nicht mit derjenigen der Eltern. Meine eigenen empirischen Daten
zum Erleben von Schwangerschaftsabbriichen nach PND zeigen, dass die Eltern ihr
Kind als Person anerkennen (als ihr Kind in Erinnerung behalten und betrauern) und
sich trotzdem nicht im Stande gesehen haben, es bedingungslos anzunehmen. Es hilft
ihnen weder, dass sie dafiir moralisch verurteilt werden, noch, dass der moralische
Konflikt, der sie tief bewegt, wegdefiniert wird. Das ist zumindest ein Hinweis, dass
mit den eben skizzierten Positionen zum ,Lebensschutz” etwas nicht stimmen kann.

Ich meine allerdings, dass mit der Kant’schen Moralphilosophie, wenn diese nicht un-
terkomplex in Anspruch genommen wird, was leider haufig der Fall ist, ein ethisches
Verstandnis des Schwangerschaftskonflikts skizziert werden kann, das der Sicht der
Eltern zumindest nicht krass widerspricht. Das will ich nun im Folgenden tun:

Wir gehen im Allgemeinen davon aus — und dem folgt auch die rechtliche Regulierung
im

§ 218 — dass der Frau das Austragen einer ungewollten Schwangerschaft nicht gegen
ihren Willen zugemutet werden darf. Fur die Frihschwangerschaft ist das heute allge-
mein gesellschaftlich akzeptiert. Darum soll es mir heute aber nicht gehen.

Durch einen positiven Befund nach einer PND kann die Frau in einen Schwanger-
schaftskonflikt ,,gestirzt“ werden, auch wenn die Schwangerschaft bis dahin er-
wunscht war. In solchen Fallen gestehen wir einen Abbruch auch noch im zweiten und
dritten Schwangerschaftsdrittel zu — viele Frauen erleben das sogar so, dass der Ab-
bruch von ihnen erwartet wird. Auch wenn ich ausgesprochen skeptisch bin, ob der
Unterschied, der hier zwischen behinderten und nicht behinderten ungeborenen Kin-
dern gemacht wird, ethisch gerechtfertigt werden kann, denke ich, dass die Position,
dass Frauen nicht zum Austragen einer Schwangerschaft gezwungen werden durfen,
auch in diesen Fallen mit Kant verteidigt werden kann, ohne fundamentale gesell-
schaftliche Werte, wie das unverauf3erliche Recht auf Leben, aufzugeben. (Ich weil3,
dass ich mich damit in ein moralisch vermintes Gelande begebe, tue das aber jetzt
hier ganz bewusst.)

Dabei ist der Aspekt wesentlich, dass sich mit Kant Rechte nur von den Pflichten her

begrinden lassen. Dabei muss im Fall eines Schwangerschaftskonflikts auBerdem die
ganz besondere Beziehung der Schwangeren zu ihrem ungeborenen Kind bericksich-
tigt werden.

Wesentlich ist nun, dass Kant zwischen moralischen Pflichten (Tugendpflichten in der
Tugendlehre) und rechtlichen Pflichten (Rechtspflichten in der Rechtslehre) unter-
scheidet. Moralische Pflichten sind die Pflichten, die wir uns selbst auferlegen, indem
wir Uberlegen, ob die Grundsatze unseres Handelns verallgemeinerbar sind (Kategori-
scher Imperativ). Rechtliche Pflichten dagegen sind die Pflichten, die wir anderen auf-
erlegen und gegebenenfalls mit Hilfe von Gesetzen erzwingen dirfen. Damit ist jede
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Beschrankung der Freiheit anderer rechtfertigungspflichtig — und das gilt naturlich
auch fur die Regulierung des Schwangerschaftsabbruchs! Nur wenn wir die Uber-
nahme einer Pflicht von anderen (hier von der Schwangeren) erzwingen durfen bzw.
kénnen, kdnnen wir auch einen Rechtsanspruch (hier des ungeborenen Kindes), der
gesetzlich sanktioniert werden kann bzw. darf, geltend machen.

Ich mochte Ihnen das allgemein am Beispiel der Wohltatigkeitspflichten erlautern. Wir
sind moralisch dazu verpflichtet, fiir das Wohlergehen anderer zu sorgen. Gleichgtl-
tigkeit und Achtlosigkeit gegentiber anderen kann kein allgemeingtiltiger Handlungs-
grundsatz sein, weil sich sonst niemand darauf verlassen kdnnte, dass andere flir sie
bzw. ihn sorgen, wenn sie oder er darauf angewiesen sind. Dabei handelt es sich aller-
dings erst einmal ,,nur® um eine moralische Selbstverpflichtung. Die allgemeinen
Wohltatigkeitspflichten sind namlich immer mit einem gewissen Maf3 Freiwilligkeit und
einem mehr oder weniger grof3en subjektiven Interpretationsspielraum verbunden,
wann, wie und gegentber wem wir sie genau ausuben. Eine beliebige Person zur Wohl-
tatigkeit fur eine beliebige andere Person zu zwingen, wirde seine bzw. ihre Rechte
verletzen.

Wenn wir freiwillig eine personliche Beziehung zu einer anderen Person eingehen,
kénnen damit bestimmte Pflichten verbunden sein, zum Wohl anderer beizutragen.
Das ist z.B. der Fall, wenn wir eine Familie griinden und Kinder bekommen. Die Sor-
gepflichten, die damit einhergehen, konnen wir dann zumindest bis zu einem be-
stimmten Grad erzwingen, insbesondere wenn existenzielle Abhangigkeiten damit ver-
bunden sind. Das betrifft z.B. die rechtliche Sanktionierung von Missbrauch oder Ver-
nachlassigung von Kindern. Wir kdnnen allerdings Eltern nicht dazu zwingen, ihre Kin-
der zu lieben, obwohl Kinder darauf angewiesen sind. Wenn Eltern nicht liebevoll fur
ihr Kind sorgen wollen oder kdbnnen, sehen wir es als gesellschaftliche Verantwortung
an, sie in ihren Sorgepflichten zu unterstitzen (z.B. mit MaBnahmen der Familienhilfe)
und gegebenenfalls daflr zu sorgen, dass andere — etwa Pflegeeltern — die Sorge fur
das Kind udbernehmen.

Nun interpretiere ich eine Schwangerschaft als eine enge und existentielle Sorgebezie-
hung zwischen der schwangeren Frau und ihrem ungeborenen Kind. Dabei ist auBer-
dem zu bedenken, dass die besondere Situation der Schwangerschaft bedingt, dass
die Frau die Sorge fur ihr Kind an niemand anderes abgeben kann, wie es nach der
Geburt der Fall ware. Und genau hier wird die Unterscheidung zwischen moralischen
Pflichten und Rechtspflichten besonders wichtig. Aus dieser Sicht ist die Frau mora-
lisch zur Sorge flr ihr ungeborenes Kind verpflichtet. Dabei handelt es sich aber erst
einmal um eine rein moralische Selbstverpflichtung (Auto-nomie = Selbst-Gesetzge-
bung). Trotzdem darf sie, wie ich meine, namlich nicht gegen ihren Willen dazu ge-
zwungen werden, die Beziehung zu ihrem Kind aufrechtzuerhalten, wenn sie sich in
einem Schwangerschaftskonflikt nach PND befindet. Die Sorge fur ihr Kind von ihr zu
erzwingen, wirde ihre Rechte auf Selbstbestimmung und kérperliche und psychische
Integritat verletzen. Daraus folgt aber nicht, dass wir die Frau mit ihrer Verantwortung
fur ihr Kind alleine lassen dirfen, im Gegenteil. Wir missen den Schwangerschafts-
konflikt als moralischen Konflikt ernst nehmen, ohne die Frau zum Austragen der
Schwangerschaft zu zwingen.

Das entspricht Ubrigens auch dem, wie die Frauen selbst den Schwangerschaftskon-
flikt nach PND in der fortgeschrittenen Schwangerschaft empfinden. Sie empfinden
Verantwortung fur ihr Kind, das sie sich ja eigentlich gewlnscht haben und zu dem sie
schon eine Beziehung aufgebaut haben. Nach dem PND-Befund sehen sie sich aber
nicht mehr dazu in der Lage, die Beziehung zu ihrem Kind aufrechtzuerhalten und die
Sorge fur ihr Kind weiter zu Gbernehmen. Wenn wir nun ihre Sorgepflicht als ,,unvoll-
standige” Wohltatigkeitspflicht interpretieren und weil wir mit Kant Rechte uber Pflich-
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ten begrinden mussen, heil3t das, dass wir nicht von einem eigenstandigen Rechts-
anspruch auf Leben des Kindes sprechen kdnnen. Allerdings dirfen wir uns als Gesell-
schaft damit nicht aus der Verantwortung ziehen und die Frau bzw. die werdenden
Eltern mit ihrem Konflikt alleine lassen. Die gesellschaftliche Verantwortung besteht
dann darin, das Entstehen von Schwangerschaftskonflikten soweit das maéglich ist zu
verhindern und die Frau bzw. die werdenden Eltern darin zu unterstitzen, sich freiwil-
lig fur ihr Kind zu entscheiden. Ich denke, das haben auch die Richter am Verfas-
sungsgericht gemeint, die in ihrem Urteil zum § 218 davon sprechen, dass das unge-
borene Leben nicht gegen sondern nur mit der Frau geschitzt werden kann.

Sozialethische Perspektive: Gesellschaftliche Verantwortung

Die sozialethische Frage wéare nun, welche Verantwortung wir als Gesellschaft in dem
Zusammenhang genau tragen. Ausgangspunkt ist, wie ich versucht habe darzulegen,
dass wir es bei der Sorgepflicht fur ein ungeborenes Kind mit einer rein moralischen
Selbstverpflichtung zu tun haben.

Die gesellschaftliche Verantwortung, die daraus folgt, bezieht sich, wie ich meine, in
erster Linie auf die Angebotsstruktur der PND. Und genau hierin steckt m.E. die ge-
sellschaftliche Schizophrenie. Ublicherweise bleibt namlich die Angebotsstruktur der
PND, wie ich sie eingangs skizziert habe, unangefochten. Sie wird als gegeben akzep-
tiert. Wenn sich dann aber Schwangere bzw. werdende Eltern durch einen auffalligen
Befund mit einem Schwangerschaftskonflikt konfrontiert sehen, wird die moralische
Verantwortung fur dessen Lésung individualisiert. Fur die Betroffenen bedeutet das
(auch das kann ich mit meinen Interviews belegen), dass sie sich einerseits der Erwar-
tung ausgesetzt sehen, die Schwangerschaft abzubrechen und andererseits daflir mo-
ralisch verurteilt werden, wenn sie dies tun. Das ist fur sie verstandlicherweise nur
sehr schwer auszuhalten. Um es auf den Punkt zu bringen: Mit all den PND-Angebo-
ten, die sich mittlerweile in der Praxis durchgesetzt haben, wird systematisch nach
kranken und behinderten Kinder , gefahndet”. Damit wird den Eltern signalisiert, dass
sie alles tun sollen, um ein gesundes, nicht behindertes, Kind zu bekommen. Die Ver-
antwortung fur die Losung der Schwangerschaftskonflikte, die durch dieses Angebot
erst entstehen, wird dann aber zu Lasten der Frauen bzw. der werdenden Eltern indi-
vidualisiert.

Wenn man aber, wie ich es hier skizziert habe, Schwangerschaftskonflikte als morali-
sche Konflikte gesellschaftlich ernst nimmt, besteht die gesellschaftliche Verantwor-
tung zuallererst darin, zu verhindern, dass Schwangerschaftskonflikte auftreten. In
letzter Konsequenz wirde das bedeuten, dass PND nicht ungefragt angeboten werden
dirfte, dass das Angebot massiv eingeschrankt werden musste, und vor allem, dass
daran nicht die Erwartung geknupft sein diirfte, dass eine Schwangerschaft mit einem
behinderten Kind abgebrochen wird. Genau das aber ist m.E. heute zumindest implizit
der Fall. Die Ansicht, dass die Existenz von Menschen mit Behinderung, nach Moglich-
keit verhindert werden sollte, ist tief in unserer Gesellschaft verankert:

Das zeigt sich auch in politischen Debatten: Wenn tber Verfahren wie die PND — oder
in jungster Zeit die PID — diskutiert wird, wird regelmaflig das Leid und die Belastung
der Familien mit behinderten Kindern mit drastischen Worten an die Wand gemalt.
Diese Einseitigkeit, mit der Behinderung und Leid hier gleichgesetzt werden, deckt
sich aber keineswegs mit den Lebenserfahrungen von Familien, die mit einem behin-
derten Kind leben. Wir kdnnen derzeit aber auch beobachten, dass Menschen mit Be-
hinderung gesellschaftlich sichtbarer geworden sind und immer gréBere gesellschaft-
liche Anerkennung erfahren. Beides geschieht zeitgleich. Deshalb glaube ich, dass wir
als Gesellschaft eine ausgesprochen schizophrene Haltung gegentber behinderten
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Menschen haben. Und genau das ist der soziale Kontext, in dem die Schwangeren
bzw. die werdenden Eltern gegebenenfalls ,,unmdgliche Entscheidungen® lber die
Existenz ihres Kindes treffen mussen.

Ich denke deshalb, es ist keineswegs Ubertrieben festzustellen, dass die Selbstver-
standlichkeit mit der sich die PND als Routine in der Schwangerschaftsvorsorge
durchsetzen konnte, Ausdruck der gesellschaftlichen Haltung ist, dass es besser ist,
die Existenz von Menschen mit Behinderung zu verhindern. Diese Haltung aufert sich
in der impliziten und teils auch expliziten Erwartung an schwangere Frauen und wer-
dende Eltern, die Angebote der PND in Anspruch zu nehmen. Sie au3ert sich aber
auch darin, dass schwangere Frauen und werdende Eltern — aber auch Arztinnen,
Arzte, Beraterinnen, Hebammen und Seelsorgerinnen und Seelsorger — diese Verhal-
tenserwartung langst internalisiert haben. Damit mochte ich keine individuellen mora-
lischen Vorwlirfe erheben, weder an die Frauen bzw. die werdenden Eltern noch an
diejenigen, die diese engagiert und mit besten Absichten begleiten. Ich will damit le-
diglich sagen, dass wir es hier — hart formuliert — mit dem Ausdruck der allgemeinen
Behindertenfeindlichkeit in unserer Gesellschaft zu tun haben und dafir gemeinsam
die Verantwortung tragen. Die betroffenen Frauen und Paare moralisch zu verurteilen,
ist vor diesem Hintergrund schlicht unfair. Sie befinden sich in einer extremen Notlage
und haben Anspruch auf gute Begleitung und Hilfe, gerade auch wenn der Schwanger-
schaftskonflikt als moralischer Konflikt ernst genommen wird.

Die PND hat eine gesamtgesellschaftliche Dimension. Sie hat die Moéglichkeit erdffnet,
die Annahme eines Kindes von seiner gesundheitlichen Konstitution abhéngig zu ma-
chen. Nun sind aber alle Kinder darauf angewiesen, von ihren Eltern und der Gesell-
schaft angenommen zu werden, ohne dass Bedingungen an ihre Eigenschaften und
Fahigkeiten gestellt werden. Wir sollten uns ehrlich fragen, ob sich mit der PND nicht
langsam eine soziale Norm durchsetzt, nach der an die Anerkennung anderer Men-
schen Bedingungen bezlglich ihrer Eigenschaften und Fahigkeiten gestellt werden?
Daran schlieBen m.E. zwei Fragen hinsichtlich der Aufgaben einer interdisziplinaren
Kooperation im Kontext von PND an: Was ist zu tun, um die Durchsetzung der beding-
ten Anerkennung als gesellschaftliche Norm zu verhindern? Und wie kénnen einerseits
werdende Eltern in einer unmaoglichen Situation befahigt werden, eine verantwortungs-
volle Entscheidung zu treffen, mit der sie weiter leben kénnen, und wie kann anderer-
seits gleichzeitig vermieden werden, dass die gesellschaftliche Verantwortung fir die
ethischen Probleme der PND auf ihren Schultern abgeladen wird. Beides ist keine
leichte Aufgabe.

Prof. Dr. Dr. Sigrid Graumann

Evangelische Fachhochschule Rheinland-Westfalen-Lippe
Fachbereich Heilpadagogik

Immanuel-Kant-StraBe 18-20

44803 Bochum
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Interdisziplinare und multiprofessionelle Beratung bei Préanataldiagnostik
und Schwangerschaftsabbruch (§imb-pnd)

Ausgewadhlte Ergebnisse der ersten Erhebungsrunde 2010 des vom BMFSFJ
geforderten Projekts

Nina Horstkotter

Hintergrund

Am 1. Januar 2010 trat das Gesetz zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgeset-
zes in Kraft. Kern der Gesetzesanderung ist die erstmalige Normierung der ,,Aufkla-
rung und Beratung in besonderen Fallen®. Hinter den ,besonderen Féllen“ verbirgt
sich die Pranataldiagnostik: Ziel der Gesetzesédnderung ist es, die Aufklarungs- und
Beratungssituation von schwangeren Frauen und ihren Partnern zu verbessern, denen
ein auffalliger fetaler Befund mitgeteilt werden muss. Um dem nachzukommen, sind
Anpassungen an die neue Rechtslage auf Seiten aller im Kontext von Pranataldiagnos-
tik und medizinisch-sozialer Indikationsstellung tatigen Arztinnen und Arzte, aber
auch auf Seiten der psychosozialen Beratungsstellen vorzunehmen.

Die Studie §imb-pnd

Das vom Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugendliche geférderte
Projekt ,Interdisziplinare und multiprofessionelle Beratung bei Pranataldiagnostik und
Schwangerschaftsabbruch (§imb-pnd)“ befasst sich mit der wissenschaftlichen Beglei-
tung der Umsetzung der gesetzlichen Vorgaben. Im Fokus der wissenschaftlichen Be-
gleitung steht dabei die Umsetzung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes in der
neuen, ab 1.1.2010 geltenden Fassung (§ 2a SchKG n.F.). Daneben werden auch die
einschlagigen Regelungen des neuen Gendiagnostikgesetzes (GenDG) bericksichtigt.
Wichtigstes Ziel des Projekts ist es, die Etablierung geeigneter Kooperationsstrukturen
und die Entwicklung geeigneter Beratungskonzepte zur interdisziplinaren und multi-
professionellen Beratung bei Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch zu
unterstitzen.

Das Projekt gliedert sich in vier Module, die zeitlich parallel durchgefihrt werden:

1. Modul I - Information und Begleitung: Umfassende Information der von den
Gesetzesanderungen betroffenen Akteure, insbesondere der Gynékolog(inn)en, der
Kinderarztinnen und Kinderéarzte mit unterschiedlichen weiteren Spezialisierungen,
Humangenetiker/-innen, Mitarbeiter/-innen von psychosozialen Beratungseinrich-
tungen, Selbsthilfegruppen und Behindertenverbéanden.

2. Modul Il - Fragebogen-Erhebung: Zweistufige, bundesweite Fragebogen-Erhebung
uber Erfahrungen mit den gesetzlich vorgeschriebenen Neuerungen tber Aufkla-
rung und Beratung sowie zu den Kooperationsstrukturen seitens der Arztinnen und
Arzte sowie der Mitarbeiter/-innen von Beratungsstellen, Verbanden und Organisa-
tionen.

3. Modul lll - Einzelstandorte: Erfassung der Erfahrungen von einzelnen Arztinnen und
Arzte an unterschiedlichen Tatigkeitsorten (Praxis, Schwerpunktpraxis, Klinik) und
Mitarbeiter/-innen von psychosozialen Beratungsstellen an ausgewahlten repréasen-
tativen Einzelstandorten mittels Interviews.

4. Modul IV — Projektbeirat: Zusammenfihrung der von den Gesetzesanderungen
betroffenen Berufsgruppen und Organisationen zur Begleitung und Unterstutzung
des Projekts sowie zur Diskussion der Ergebnisse.
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Das Projekt ist auf eine Laufzeit von drei Jahren (Dezember 2009 bis November 2012)
angelegt. Uber die gesamte Projektlaufzeit hinweg werden Ablaufschemata, Check-
listen und Publikationen erstellt. Zum aktuellen Zeitpunkt wurden bereits alle beteilig-
ten Akteure in einer zweistufigen Fragebogen-Erhebung, von der die erste Erhebungs-
runde im Jahr 2010 und die zweite Erhebungsrunde im Jahr 2011 stattgefunden hat,
nach ihren Erfahrungen mit den gesetzlich vorgeschriebenen Neuerungen tber Aufkla-
rung und Beratung sowie zu den Kooperationsstrukturen befragt.

Zusatzlich fanden im Jahr 2011 bereits leitfadengestitzte Experteninterviews mit Gy-
nakolog(inn)en (n=4) sowie Mitarbeiter/-innen von psychosozialen Schwangerenbera-
tungsstellen (n=9) statt, aus denen detaillierte Zusatzinformationen gewonnen wur-
den. Im Jahr 2012 sind weitere Experteninterviews geplant, mit denen im Fruhjahr
2012 begonnen wird.

Uber die Laufzeit des Projekts hinweg sind vier jeweils eintagige Treffen des Projekt-
beirates vorgesehen. Das erste Treffen fand zum Projektbeginn statt, das zweite am
Ende des ersten Projektjahres. Das dritte Treffen zum Ende des zweiten Projektjahres
steht unmittelbar bevor, das vierte Treffen wird anlasslich des Projektendes stattfin-
den. Da die dritte Sitzung des Projektbeirates erst fur den 9. Februar 2012 terminiert
ist und zu diesem Anlass die Ergebnisse der zweiten Fragebogen-Erhebung aus dem
Jahr 2011 erstmals prasentiert sowie ausfuhrlich diskutiert werden sollen, wird im
Folgenden der Schwerpunkt des Vortrags auf den Ergebnissen der ersten Fragebogen-
Erhebung aus dem Jahr 2010 liegen. Zusatzlich werden Dynamiken und Veranderun-
gen aufgezeigt, auf die die Ergebnisse der Fragebogen-Erhebung 2011 hindeuten.

Publikationen

Bislang wurden im Rahmen des ,§imb-pnd“-Projekts drei Artikel im Deutschen
Arzteblatt veroffentlicht:

1. Woopen, C., Rummer, A.: Pranatale Diagnostik und Schwangerschaftsabbruch:
Kooperation zwischen Arzten, Beratungsstellen und Verbanden, in: Dtsch Arztebl 2010;
107(3): A-68 - A-70.

Dieser erste Artikel erschien im Januar 2010 zum Auftakt des Projekts und informierte

Uber das Inkrafttreten des Gesetzes zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgeset-

zes zum 1. Januar 2010 und seine Ziele, sowie Uber das Inkrafttreten des Gendiagnos-

tikgesetzes (GenDG) zum 1. Februar 2010. In dem Artikel wurde das Projekt ,,Interpro-
fessionelle und multiprofessionelle Beratung bei Pranataldiagnostik und Schwanger-
schaftsabbruch® vorgestellt und dessen Hintergrund und Ziele erlautert. Dariber hin-
aus wurde auf den Beginn der ersten Erhebungsrunde im Jahr 2010 hingewiesen und
um Unterstiitzung der Arztinnen und Arzte durch ihre Beteiligung an der Befragung
gebeten.

2. Rummer, A.; Roth, A.; Horstkétter, N.; Woopen, C.: Prdnataldiagnostik und
Schwangerschaftsabbruch: Handlungspfad und Checkliste fiir die drztliche Aufklarung
und Beratung, in: Dtsch Arztebl 2010; 107(43): A-2080

Der zweite Artikel beschreibt — vor dem Hintergrund, dass seit dem 1.1.2010 zum
einen die Vorschriften des §2a SchKG uber die ,,Beratung in besonderen Fallen* und
seit dem 1.2.2010 die Vorschriften des GenDG Uber Aufklarung und genetische Bera-
tung bei vorgeburtlichen Untersuchungen gelten und beide Regelwerke die arztliche
Beratung schwangerer Frauen und die Pranataldiagnostik betreffen — wann welches
Gesetz einschlagig ist und welche Pflichten hieraus und fur wen resultieren.

3. Rummer, A.; Horstkdétter, N.; Woopen, C.: Zusammenarbeit (iber Fachgrenzen hinweg,
in: Dtsch Arztebl 2011; 108(38): A-1960.

38



Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Dokumentation des Fachtags zum Auftakt des Modellprojekts {Kf-'y/ @ DEY
1. Februar 2012 in Bielefeld

Im Jahr 2010 wurden alle beteiligten Akteure in einer Fragebogen-Erhebung nach
ihren ersten Erfahrungen mit den gesetzlich vorgeschriebenen Neuerungen tber Auf-
klarung und Beratung sowie zu den Kooperationsstrukturen gefragt. Im dritten Artikel
wird ein Ausschnitt der Ergebnisse der ersten Erhebungsrunde aus dem Jahr 2010
prasentiert. Eine Auswahl dieser Ergebnisse wird im Folgenden naher erlautert.

Studienteilnehmer und Riicklaufquoten

In die Fragebogen-Erhebung wurden Mitarbeiter/-innen von psychosozialen Schwange-
renberatungsstellen, Arztinnen und Arzte der Fachrichtung Gynékologie, hinzugezo-
gene Arztinnen und Arzte gemaf §2a Abs. 1 SchKG und Mitarbeiter/-innen von Selbst-
hilfegruppen und Behindertenverbande einbezogen. Von den insgesamt 8053 ange-
schriebenen Gynakolog(inn)en antworteten 11,4 % (n=916), wobei der Ricklauf bei
Arztinnen und Arzte mit DEGUM:-II- oder IlI-Zertifizierung (DEGUM = Deutsche Gesell-
schaft fur Ultraschall in der Medizin) héher war (33,1 %; n=214) als bei niedergelas-
senen Gynakolog(inn)en ohne DEGUM:-II- oder lll-Zertifizierung (9,7 %; n=631).

Erfreulich ist, dass in der aktuellen zweiten Befragungsrunde insgesamt deutlich mehr
Gynakolog(inn)en den Fragebogen zuriickgesandt haben. An eine Auswahl von Arztin-
nen und Arzte aus Fachrichtungen, die mit der bei PND diagnostizierten Gesundheits-
schadigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben (z.B. Humangenetiker/-innen,
Padiater/-innen etc.) und die gemai3 § 2a Abs. 1 SchKG zur Beratung der schwange-
ren Frau hinzuzuziehen sind, wurden 116 Fragebdgen verschickt. Hier lag die Rick-
laufquote bei 42,2 9% (n=49).

Zudem wurden insgesamt 1357, und damit fast allen in Deutschland in diesem
Bereich tatigen psychosozialen Schwangerenberatungsstellen ein Fragebogen
zugesandt. Die Ricklaufrate betrug 51,8 % (n=703). Dariiber hinaus wurde eine
Auswahl von 189 Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden angeschrieben, von
denen 30,7 % (n=58) den Fragebogen beantworteten. Damit wurde vermutlich bereits
ein groBBer Anteil der Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande erreicht, die
Uberhaupt Beratung im Zusammenhang mit PND anbieten. Da in den meisten Fallen
das Leben mit der Behinderung im Vordergrund der Beratungstéatigkeit dieser Organi-
sationen steht, lehnen einige es auch ab, Eltern zu beraten, die einen Schwanger-
schaftsabbruch aufgrund einer Behinderung ihres Kindes erwéagen.

Ausgewahlte Ergebnisse der ersten Erhebungsrunde 2010

1. Gyndkolog(inn)en sprechen die gesetzlich vorgegebenen Beratungsinhalte nicht
vollstandig an — weder bei der Diagnosemitteilung, noch bei der Indikationsstellung.

GemaR § 2a SchKG sind Arztinnen und Arzte dazu verpflichtet, die schwangere Frau
Uber ihren Anspruch auf Beratung an psychosozialen Schwangerenberatungsstellen zu
informieren, nachdem sie ihr mitgeteilt haben, dass nach den Ergebnissen einer pra-
nataldiagnostischen Mal3nahme dringende Griinde fur die Annahme einer korperlichen
oder geistigen Gesundheitsschadigung des Kindes sprechen. Aus diesem Grund wur-
den die Arztinnen und Arzte darum gebeten, anzugeben, wie haufig das Beratungs-
thema ,,Information Uber den Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Be-
ratung nach §2a SchKG* bei Beratungsgesprachen im Quartal 1/2010 vorkam, nach-
dem sie der schwangeren Frau mitgeteilt haben, dass nach den Ergebnissen der
pranataldiagnostischen MaBnahme dringende Griinde fir die Annahme einer korper-
lichen oder geistigen Gesundheitsschadigung des Kindes sprechen.

Bei der Mitteilung der Diagnose haben dieses Pflichtthema 12,4 9% (n=62/502)
Gynakolog(inn)en ohne DEGUM:-II/III-Zertifizierung ,,nie“ angesprochen, weitere
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16,2 9% (n=81/502) ,selten”. Nur etwas mehr als ein Viertel (27,4 %; n=138/502)
gaben an, ,immer" auf den Beratungsanspruch hingewiesen zu haben. Von den
DEGUM:-II/II1-zertifizierten Arztinnen und Arzten antworteten deutlich mehr, namlich
61,9 % (n=125/202), das Pflichtthema ,immer"“ angesprochen zu haben, aber auch
hier gaben noch 3 9% (n=6/202) an, dass dieses ,nie” in den entsprechenden
Beratungsgesprachen vorkam.

Das Ergebnis kann bei Mehrfachuntersuchungen darauf zuriickgefiihrt werden, dass
nur eine der behandelnden Arztinnen und Arzte dieses Thema angesprochen hat; der
hohe Wert der Kategorie ,nie” lasst sich damit dennoch nicht erklaren.

2. 86 9% der Gyndkolog(inn)en geben an, mit psychosozialen Beratungsstellen
zusammenzuarbeiten.

Die Frage, ob und wenn ja, inwiefern es bei den Professionen ein unterschiedliches
Verstandnis dariber gibt, was eine ,,Zusammenarbeit” ausmacht, wird in der Folge-
erhebung adressiert.

3. Die Zusammenarbeit zwischen Pranataldiagnostiker/-innen und psychosozialen Bera-
ter/-innen erfolgt iberwiegend in Form einer Empfehlung bestimmter Beratungsstellen.

Deutlich seltener wurden engere Formen der Zusammenarbeit (z.B. Fallbesprechun-
gen, Runde Tische, Qualitatszirkel, Hospitationen etc.) angegeben. Dieses Ergebnis
konnte darauf hinweisen, dass es an den erforderlichen personlichen Kontakten zwi-
schen Gynakolog(inn)en und Mitarbeiter/-innen von psychosozialen Beratungsstellen
fehlt.

4. 79,3 9% der Gynadkolog(inn)en geben an, im ersten Quartal 2010 pranatale Unter-
suchungen durchgefihrt zu haben, die einen auffalligen Befund ergeben haben. Ein
Viertel erklart, im ersten Quartal 2010 , Null* Frauen mit auffdlligem prdnatalen Befund
an eine Schwangerenberatungsstelle vermittelt zu haben.

Laut Vorstellung des Gesetzgebers kann und sollte sich psychosoziale Beratung
»(...) zusammen mit der arztlichen Versorgung als selbstverstandlicher und integra-
tiver Bestandteil der Betreuung von Schwangeren im Kontext pranataler Diagnostik
(...) etablieren“.! Im medizinischen Alltag ist die Vermittlung schwangerer Frauen mit
auffalligem PND-Befund an psychosoziale Beratungsstellen derzeit noch nicht etab-
lierte Praxis.

Erklaren lieBe sich dies zum einen damit, dass die Vermittlung nur im Einvernehmen
mit der Frau erfolgt und wahrscheinlich ist, dass ein Teil der Frauen damit nicht
einverstanden war. Zum anderen zeigt sich, dass die Einstellung der Arztinnen und
Arzte zu psychosozialer Beratung eine grundsatzliche Rolle spielt. Warum es etliche
Gynéakologen nicht fur sinnvoll halten, ihre Patientinnen bei auffalligem PND-Befund
an psychosoziale Beratungsstellen zu vermitteln, ist Gegenstand der zweiten
Erhebungsrunde.

5. An knapp 50 % (n=309/636) der psychosozialen Beratungsstellen, die mit Gynako-
log(inn)en zusammenarbeiten, findet eine Zusammenarbeit mit Gyndkolog(inn)en nur
»Sehr selten” statt.

Die psychosozialen Beratungsstellen beurteilten die Zusammenarbeit insgesamt nega-
tiver als die Arztinnen und Arzte. Etwa die Hélfte der Beratungsstellen, die mit Gyna-

' BT Drs. 16/12970, S. 24
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kolog(inn)en kooperieren, gab an, dass eine Zusammenarbeit mit gynakologischen
Praxen ,sehr selten” stattfinde.

Hier mag ein unterschiedliches Verstandnis von Zusammenarbeit eine Rolle spielen.
Denkbar ware auch, dass die unterschiedliche Einschdtzung von Arztinnen/Arzten und
Berater(inne)n zur Haufigkeit der Zusammenarbeit damit zusammenhangt, dass die
Arztinnen und Arzten mit unterschiedlichen Beratungsstellen in Kontakt stehen und
ihre Patientinnen nicht nur an eine Stelle verweisen. In der zweiten Befragungsrunde
werden die Grunde fur diese Diskrepanz naher untersucht.

6. Die Anzahl der Beratungsfélle im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik ist bei keiner
der von Gyndkologlnnen einzubeziehenden Professionen nennenswert gestiegen.

Nachdem interdisziplindre und multiprofessionelle Beratung gesetzlich verpflichtend
geregelt wurde, war zu erwarten, dass die Anzahl der Beratungsfélle bei den beteilig-
ten Professionen zunimmt. Bei keiner der von Gynakolog(inn)en einzubeziehenden
Professionen ist jedoch die Anzahl der Beratungsfélle im Zusammenhang mit Prana-
taldiagnostik im Quartal 1/2010 nennenswert gestiegen. So beantworteten etwa 80 %
der hinzugezogenen Arztinnen/Arzte, der psychosozialen Berater/-innen und der Mit-
arbeiter von Selbsthilfegruppen und Behindertenverbéanden die Frage nach der Zu-
nahme von Beratungsfallen seit dem Inkrafttreten der Neuregelung mit ,Eher nicht”
und ,Nein, Uberhaupt nicht”.

7. Als besonders wichtige Faktoren der Zusammenarbeit werden angegeben:
- die Motivation der Beteiligten zur Zusammenarbeit,
- die gegenseitige Wertschatzung der Arbeit,

- seitens der psychosozialen Beratungsstellen auBerdem die Kenntnis Uber die Profes-
sionalitat psychosozialer Beratung,

- seitens der Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande die Kenntnis der Arztin-
nen/Arzte Uber die Arbeitsweise der eigenen Institution.

Keine hervorgehobene Bedeutung haben
- die enge raumliche Angebundenheit der zusammenarbeitenden Einrichtungen und
- eine formale Grundlage.

Als wichtige Faktoren fiir eine gelungene Zusammenarbeit wurden von mehr als 80 %
der Befragten aller Gruppen die Motivation zur Zusammenarbeit und die gegenseitige
Wertschatzung angefiihrt. Seitens der psychosozialen Berater/-innen (93,4 %) wurde
auBerdem die Kenntnis der Arztinnen/Arzte Uiber die Professionalitat psychosozialer
Beratung genannt, seitens der Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande (83,7 %)
die Kenntnis der Arztinnen/Arzte Uber die Arbeitsweise der Institution. Keine hervor-
gehobene Bedeutung haben hingegen Faktoren wie die drtliche Nahe der zusammen-
arbeitenden Einrichtungen und eine formale Grundlage fur die Zusammenarbeit.

8. Gyndkolog(inn)en und Berater/-innen geben die Faktoren fir die Zusammenarbeit in
unterschiedlicher Gewichtung als gegeben an.

Die meisten Gynékolog(inn)en erklaren, dass die Motivation zur Zusammenarbeit mit
psychosozialen Schwangerenberatungsstellen gegeben sei (,,Ja“: 56,4 %; , Teilweise*:
22,3 %). Im Gegensatz dazu fallt die Einschatzung der psychosozialen Berater/-innen
zur Motivation der Arztinnen/Arzte weniger positiv aus (,Ja“: 7,8 %; , Teilweise*:

58,9 %).
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9. Die Zufriedenheit mit der Zusammenarbeit fallt bei den unterschiedlichen Professionen
unterschiedlich aus.

Eine ahnliche Diskrepanz zeigt sich im Blick auf die Zufriedenheit mit der Zusammen-
arbeit. Wahrend die tGberwiegende Mehrheit der Gynakolog(inn)en mit der Zusammen-
arbeit mit psychosozialen Beratungsstellen zufrieden ist (,voll und ganz“: 23,2 %;
»eher ja“: 48,9 %), erweist sich die Zufriedenheit der psychosozialen Berater/-innen in
Bezug auf die Zusammenarbeit mit niedergelassenen Gynakolog(inn)en als deutlich
niedriger (,voll und ganz“: 3,8 %; ,,eher ja“: 28,0 %).

Zwischen Gynakolog(inn)en und hinzugezogenen Arzten besteht wechselseitig
uberwiegend Zufriedenheit mit der Zusammenarbeit.

10. Die Qualifikation von Berater/-innen ist fiir Arztinnen/ Arzten nicht immer transparent
und informativ: Circa 10 % der Gyndkolog(inn)en wiinschen in freien Textfeldern
Kontaktinformationen, Informationen (ber die Beratungstatigkeit von Berater/-innen
und deren Qualifikation.

Dabei ging es einerseits um Kontaktinformationen, wie Adressenlisten, Kosten,
Sprechzeiten, Dauer der Beratungen, aber auch um inhaltliche Fragen zur Beratungs-
tatigkeit, wie zum Beispiel das Leistungsspektrum der Beratungsstellen, sowie um
Fragen zur Qualifikation der Berater/-innen und zur Qualitat der Beratung. Das kann
ursachlich dafir sein, wenn Gynakolog(inn)en Unsicherheiten oder Vorbehalte gegen-
uber einer Vermittlung ihrer Patientinnen an psychosoziale Berater/-innen haben. Eine
ausfuhrlichere Information und Kenntnis ist winschenswert.

11.Gleichzeitig weist ein Teil der psychosozialen Berater/-innen in freien Textfeldern darauf
hin, dass die Zusammenarbeit mit Gyndakolog(inn)en aus ihrer Sicht Verbesserungs-
bedarf aufweist.

Zu den Dingen, die die Berater/-innen vor dem Hintergrund der neuen gesetzlichen
Regelungen verunsichern und/oder ihnen Sorgen bereiten, zahlen etwa, dass seitens
der Arztinnen/Arzte zu wenig Beratungsfalle vermittelt werden und eine mangelnde
Bereitschaft zur Zusammenarbeit bzw. eine ablehnende Einstellung der Arztinnen/
Arzte zu psychosozialer Beratung besteht. Sie wiinschten sich von arztlicher Seite eine
bessere Kooperation, eine groBere Offenheit sowie mehr Wertschatzung gegentber
psychosozialer Beratung.

12.Einige psychosoziale Berater/-innen winschen sich in freien Textfeldern sowohl mehr
Fortbildung als auch mehr Supervision fiir PND-spezifische Beratung.

Die hohe Zahl von psychosozialen Berater(inne)n, die sich in freien Textfeldern fur die
bessere Unterstltzung von schwangeren Frauen und ihrer Partner mehr Fortbildung
wlnschten (17,5 9%) unterstreicht, wie wichtig dieser Gruppe die Qualifikation fur
diese Aufgaben ist. Nach Einschatzung der Berater/-innen handelt es sich bei der Be-
ratung zu PND um ein anspruchsvolles Feld, das zudem eher selten abgefragt werde
und insbesondere Verstandnis der medizinischen Ablaufe erfordere. Deswegen hatten
viele der Berater/-innen gerne mehr Moglichkeiten zur Fortbildung und Hospitation.
12,4 9% der Berater/-innen wiinschten eine Finanzierung von Fortbildungen, 7,2 %
eine finanzierte Supervision.
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6. Fazit

Anhand der Ergebnisse der ersten Fragebogen-Erhebung 2010 wurde deutlich, dass
die interdisziplinare und multiprofessionelle Zusammenarbeit an verschiedenen Stel-
len Verbesserungsbedarf aufweist. Ein wesentlicher Ankntpfungspunkt scheint insbe-
sondere die Forderung von Kenntnissen und Einstellungen zu sein, die sowohl einen
erheblichen Einfluss auf die Beratung und die Vermittlung schwangerer Frauen mit
auffalligem PND-Befund an psychosoziale Beratungsstellen haben, als auch die Zu-
sammenarbeit und die Vernetzung der Professionen beeinflussen.

7. Ausblick auf die Ergebnisse der zweiten Erhebungsrunde 2011

Im Rahmen der zweiten Erhebungsrunde 2011 wurde eine vertiefende Analyse z.B. der
folgenden Aspekte durchgefiuhrt:

- Struktur- und Prozessfragen der Zusammenarbeit (zwischen den Professionen und
innerhalb der Professionen)

- Verstandnis von ,Vermittlung®

- Einstellung der Arztinnen/Arzte zur Zusammenarbeit mit psychosozialen Berater/-
innen

- Erwartungen an die Zusammenarbeit aus Sicht der Gynédkolog(inn)en und der psy-
chosozialen Berater/-innen

- Wahrnehmung von Veranderungen

Die Ergebnisse der zweiten Erhebungsrunde 2011 weisen darauf hin, dass es seit dem
Inkrafttreten des Gesetzes zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes in den
folgenden Bereichen zu einer Dynamik bzw. zu Veranderungen gekommen ist:

- Die Anzahl der Beratungsfalle nach § 2a hat bei etwa einem Viertel der psycho-
sozialen Beratungsstellen und der Selbsthilfegruppen bzw. Behindertenverbanden
seit Anfang 2010 zugenommen.

- Die Anzahl der Vermittlungen sind bei allen beteiligten Professionen seit Anfang
2010 gestiegen.

- Sowohl Arzte als auch Berater/-innen haben sich um einen Ausbau der )
multiprofessionellen Zusammenarbeit bemuht. Wenn diese Bemuhungen von Arz-
tinnen/Arzten ausgingen, waren sie haufiger erfolgreich, als wenn sie von psycho-
sozialen Berater(inne)n ausgingen.

Eine Publikation der Gesamtergebnisse ist geplant.

Nina Horstkotter, M.Sc.

Wissenschaftliche Mitarbeiterin des Projekts "Interdisziplindre und multiprofessionelle
Beratung bei Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch (§imb-pnd)"

Projektleitung: Prof. Dr. Christiane Woopen; Wissenschaftliche Mitarbeiterinnen: Dr. jur. Anne
Rummer M.A., Dipl.-Kfm. Andrea Roth, Nina Horstkotter M.Sc.

Institut fur Geschichte und Ethik der Medizin, Forschungsstelle Ethik
Uniklinik Koln

HerderstraBe 54

50931 Koin
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Schlusswort

Dr. Hildburg Wegener

Ich beschéftige mich seit rund 25 Jahren mit dem Thema Préanataldiagnostik und bin
Teil eines informellen Netzwerks aus Berater(inne)n, Arztinnen/Arzten, Hebammen,
Selbsthilfegruppen und Behindertenorganisationen, die sich mit den Voraussetzungen
und Folgen auseinandersetzen. In diesem Zusammenhang habe ich beobachtend und
beratend verschiedene Modellprojekte zu der Kooperation der Berufsgruppen im Kon-
text Pranataldiagnostik erlebt und als Redakteurin an der Handreichung von BeB, DW
EKD und EKFuL ,Beratung und Begleitung bei Pranataler Diagnostik. Empfehlungen
an evangelische Dienste und Einrichtungen fur eine geregelte Kooperation® mitgewirkt.

Deshalb wei3 ich, wenn auch aus zweiter Hand, wie schwierig die Diskussion zwischen
den Berufsgruppen mit ihren unterschiedlichen Sichtweisen, Voraussetzungen, Fach-
sprachen, institutionellen Einbindungen und Anliegen ist. Es ist gut moéglich, dass hin-
ter den Verstandigungsschwierigkeiten auch unterschiedliche Einstellungen zu den
Grundfragen stehen, dass tber Themen wie Menschenbild, Schwangerschaftsabbruch,
Behinderung oder Beratungsverstandnis kein Konsens herrscht. Das gilt oft sogar in-
nerhalb ein und desselben Wohlfahrtsverbands, die ja in diesem Bereich eigentlich ein
reflektiertes, profiliertes Beratungsangebot bieten wollen, zwischen dem Frauen auf-
grund eigener Wertentscheidungen wahlen kénnen.

Es liegt in der Natur der Sache, dass bei den konkreten Bemuhungen um eine bessere
Kooperation vor Ort weder genug Zeit ist noch diese vielleicht der richtige Rahmen
sind, um grundlegende ethische Fragen anzusprechen und nach gemeinsamen Positi-
onen zu suchen. Das mussten die Verbande auf ihren Leitungsebenen wollen und for-
dern und gezielt in die Arbeitsweise und die Strukturen in der Praxis einbringen. Sie
tun das naturlich in gewisser Weise ldngst, mit ihren gesellschaftlichen Stellungnah-
men und ihren Leitbildern. Aber vielleicht nicht konkret genug bezogen auf das Thema
Pranataldiagnostik.

Die an dem jetzigen Modellprojekt beteiligten Verbande wollen versuchen, Hand in
Hand mit den Kooperationsbemihungen vor Ort die notwendige ethische und profes-
sionspolitische Verstandigung zu reflektieren und die daraus folgende Qualifizierungs-
und KooperationsmafBnahmen im Rahmen der Diakonie zu entwickeln. Der heutige
Fachtag ist ein erster Schritt in diesem Verstandigungsprozess

Ich will vier Punkte herausstellen, die heute in den GruBworten und Vortragen ange-
sprochen wurden.

Horizont der gemeinsamen Arbeit ist das Bemuhen um Inklusion, in der Gesellschaft
und in unseren Kopfen. Diese ethische und behindertenpolitische Grundhaltung wollen
die Beteiligten in ihrer beruflichen Arbeit verinnerlichen und ausstrahlen. Das heif3t
nicht, um einen kritischen Beitrag aus der Diskussion aufzunehmen, dass Frauen, die
sich fur einen Abbruch entscheiden, deshalb weniger einfihlsam begleitet werden. Im
Gegenteil, wir wissen, dass Inklusion weder in der Gesellschaft, noch in den Képfen
und Herzen verankert ist und koénnen deshalb die Angste schwangerer Frauen verste-
hen.

Ein wichtiger Aspekt des Modellprojekts sollte die Beratung vor Pranataldiagnostik
sein. Dieser Aspekt kommt in den konkreten Kooperationsbemuhungen oder in dem
Projekt ,Interdisziplinare Kooperation“ unter Leitung von Frau Professor Woopen, Uber
das wir informiert wurden, seltener vor, weil die Kooperationsanlasse meist fallbezo-
gen sind und erst bei einem Befund greifen. Aber Beratung vorher ist eine wichtige
Moglichkeit, aktiv und jedenfalls in einer bestimmten Anwendungssituation, das Ange-
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bot und die Angebotsstruktur Pranataldiagnostik in Frage zu stellen, wie es uns Frau
Professor Graumann ans Herz gelegt hat.

Ethische Positionen zu klaren ist kein einmaliger, endgtiltiger Akt, sondern ein Prozess
inmitten von Widersprtichen und Ambivalenzen. Die mussen wir aushalten und in
Richtung auf eine gemeinsame Position tGberwinden. Auch evangelische Vielfalt und
Offenheit, auf die wir heute hingewiesen wurden, darf kein Freibrief fir Unverbindlich-
keit sein und enthebt uns nicht dieser Klarung und Positionierung. Das gilt fur die
Ebene der konkreten Kooperation wie auch fur die Ebene der Verbande. Beide sind auf
die eine oder andere Weise Teil des Marktes und stehen deshalb unter einem Druck,
dem sie nur widerstehen konnen, wenn sie eine klare Position haben.

In den GruBworten und Vortragen wurden Erwartungen an das Modellprojekt geaul3ert,
denen wir uns stellen mussen. Die Verbande erhoffen sich wichtige Erkenntnisse aus
dem Projekt, die sie fur die Verbesserung ihres Beratungsangebots und ihrer Koopera-
tionen, aber auch in ihrer Offentlichkeitsarbeit und der Vermittlung ihrer Anliegen in
die Politik hinein nutzen wollen. Wenn es gelingt, Leitlinien zu formulieren und ver-
bindlich zu kommunizieren, konnen sie vielleicht sogar zu einem juristisch relevanten
Instrument werden, auf das sich Einzelne und Einrichtungen in Konfliktfallen berufen
kénnen.

Mit diesen Auftragen gehen wir in die beiden Arbeitsgruppen am Nachmittag und in
die weitere Arbeit. Dazu winsche ich uns gutes Gelingen.

Dr. Hildburg Wegener
Theologin, Frankfurt a.M.
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Tagungsprogramm

Fachtag "Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik™
am 01.02.2012 in Bielefeld

Einladung

Der evangelische Fachverband fiir Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL)
fihrt in Kooperation mit dem BeB und dem DEKV von September 2011 bis August
2014 ein Modellprojekt zur Entwicklung von Kooperationsstrukturen zwischen Arzte-
schaft, psychosozialer Beratung und Behindertenhilfe sowie Selbsthilfe durch.

Ziel des Modellprojekts ist es, fir schwangere Frauen/ werdende Eltern ein verbesser-
tes und umfassendes sowie qualifiziertes Angebot von Beratung und Begleitung im
Zusammenhang mit pranataler Diagnostik in der Modellregion Ostwestfalen-Lippe zu
schaffen.

Zum Auftakt des Modellprojekts dient der bundesweite Fachtag

- der Information Uber die gesetzlichen Regelungen flr eine Zusammenarbeit der
Berufsgruppen im Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG) und Gendiagnostik-
gesetz (GenDG),

- der Vorstellung des Projektdesigns einschlieB3lich der ersten erfolgten Schritte im
Zuge der Bestandsaufnahme in der Modellregion,

- der Reflexion der ethischen Problemstellungen bei Pranataldiagnostik sowie

- der Diskussion uber die Pramissen fur eine geregelte interprofessionelle
Kooperation.

Eingeladen sind alle mit Pranataldiagnostik befassten Berufsgruppen, wie Gynako-
log(inn)en, Arztinnen und Arzte anderer Fachrichtungen, Berater/-innen der Schwan-
geren- und Schwangerschaftskonfliktberatung, Fachkrafte der Behindertenverbande,
Akteure der Selbsthilfeorganisationen, Hebammen, Klinikseelsorger/-innen sowie am
Thema Interessierte.

Programm

10.00 Uhr Anmeldung
11.00 Uhr BegriiBung durch EKFulL, BeB und DEKV
11.30 Uhr Aktuelle politische Entscheidungen und Debatten rund um
Pranataldiagnostik
Kerstin Griese, Mitglied des Deutschen Bundestags, Berlin
12.15 Uhr Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Vorstellung des Modellprojekts von EKFuL, BeB und DEKV
Marit Cremer, EKFuL, Projektleiterin

46



Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Dokumentation des Fachtags zum Auftakt des Modellprojekts {Kf-'y/ @ DEY
1. Februar 2012 in Bielefeld

13.00 Uhr Pause mit Imbiss

13.30 Uhr Unmogliche Entscheidungen - Entscheidungskonflikte nach
Pranataldiagnostik aus ethischer Sicht

Prof. Dr. Dr. Sigrid Graumann, Evangelische Fachhochschule
Rheinland-Westfalen-Lippe, Fachbereich Heilpadagogik, Bochum

14.15 Uhr Interdisziplinare und multiprofessionelle Beratung bei
Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch
Ausgewahlte Ergebnisse der ersten Erhebungsrunde 2010 des vom
BMFSFJ geforderten Projekts

Nina Horstkotter, Uniklinik Koln, Institut fir Geschichte und Ethik der
Medizin, Forschungsstelle Ethik

15.00 Uhr Schlusswort

Moderation: Jan Wingert, Vorsitzender der EKFuL
Arztl. Leitung: Dr. Klaus Kobert, Ev. Krankenhaus Bielefeld, Vorsitzender des Klinischen
Ethikkomitees

Im Anschluss an den Fachtag sind alle, die aktiv am Aufbau eines Netzwerkes in OWL
mitarbeiten wollen, zum ersten Treffen des Arbeitskreises Interprofessionelle
Kooperation bei PND eingeladen.
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Modellprojekt:
Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik (PND)

Evangelische Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung e.V.
Fachverband fiir Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL)

ZiegelstralBe 30

10117 Berlin

Telefon: (030) 52 13 559 -39
Fax: (030)52 13559 -11
E-Mail:  ekful@t-online.de
Web: www.ekful.de

Kooperationspartner

Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)
AltensteinstraBBe 51

14195 Berlin

Telefon: (030) 830 01 273
Fax: (030) 83001 275
E-Mail:  info@beb-ev.de
Web: www.beb-ev.de

Deutscher Evangelischer Krankenhausverband e.V. (DEKV)
ReinhardtstraBe 18

10117 Berlin

Telefon: (030) 801 98 6 -0

Fax: (030) 801 98 6 -22
E-Mail:  sekretariat@dekv-ev.de
Web: www.dekv-ev.de
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Vorwort

Die Pranataldiagnostik ist heute kaum noch aus der medizinischen Begleitung von schwan-
geren Frauen und ihren Partnern wegzudenken. Neue Untersuchungsmaéglichkeiten und ihre
weite Verbreitung lieBen es dem Gesetzgeber geboten erscheinen, dafliir gesetzliche Rege-
lungen zu formulieren, wie sie zum Beispiel im Schwangerschaftskonflikigesetz §2a, Absatz
2 Satz 4 ihren Niederschlag gefunden haben. Dort wird bestimmt, dass schwangere Frauen
auf die Méglichkeit, unterschiedliche Beratungsangebote vor, wahrend und nach pranataler
Diagnostik in Anspruch nehmen zu kénnen, hingewiesen werden muassen.

Diese Regelung tragt der Tatsache Rechnung, dass eine Schwangerschaft im Erleben einer
Frau und ihres Partners eine héchst sensible Lebensphase ist, in der nichts unversucht blei-
ben soll, eine optimale Begleitung in der Zeit groBer emotionaler Verletzbarkeit zu ermégli-
chen. Bereits die parlamentarische Debatte um den angemessenen Weg, auf dem dieses
Ziel erreicht werden kann, war ein deutlicher Hinweis auf das Dilemma, das mit dem Angebot
der Pranataldiagnostik verbunden sein kann.

Die Absicht, im Sinne einer guten Vorsorge fir die Schwangere und das ungeborene Kind zu
sorgen, hat zur Folge, dass bereits in einem frihen Stadium der Schwangerschaft Befunde
festgestellt werden kdnnen, die zu dem Konflikt fihren, die Frage zu beantworten, ob die
Schwangerschaft fortgesetzt oder abgebrochen werden soll. Es stehen dann in erster Linie
die schwangere Frau und ihr Partner, dartber hinaus jedoch auch die Mitarbeitenden in
Einrichtungen, die als Behandelnde oder Begleitende betroffen sind, vor der Situation, dass
im Fall eines aus der PND resultierenden Schwangerschaftskonflikts zwischen dem
Selbstbestimmungsrecht der Frau und dem Lebensrecht des ungeborenen Kindes
entschieden werden muss.

Im Rahmen des von Aktion Mensch geférderten Projektes ,Interprofessionelle Kooperationen
bei Pranataldiagnostik” erarbeiteten die Evangelische Konferenz fir Familienberatung
(EKFuL), der Deutsche Evangelische Krankenhausverband (DEKV) und der Bundesverband
evangelische Behindertenhilfe (BeB) das hier nun vorliegende Positionspapier.

Es beinhaltet in seinem ersten Teil gemeinsame grundsatzliche Uberlegungen zu ethischen
Fragestellungen, die durch die Prénataldiagnostik bzw. ihre Befunde und die daraus resultie-
renden Konflikte hervorgerufen werden.

Der zweite Teil stellt den Auftrag und das professionelle Selbstverstandnis der beteiligten
Verbande dar. Er beschreibt den Weg, der gekennzeichnet ist von der Unterschiedlichkeit im
professionellen Handeln der unterschiedlichen beteiligten Akteure und ihrem Wunsch, durch
gelingende Kooperationen dem Wohl der Schwangeren und des ungeborenen Kindes zu
dienen.

Bei der Erarbeitung dieses Positionspapiers konnte an Uberlegungen und Arbeitsergebnisse
angeknupft werden, die in der Handreichung "Beratung und Begleitung bei pranataler
Diagnostik — Empfehlungen an evangelische Dienste und Einrichtungen fir eine geregelte
Kooperation® (Berlin, 2009) ihren Niederschlag gefunden haben.
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Teil 1:

Pranataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt
aus ethischer Sicht

1. Zielsetzung

(1.1) Der evangelische Fachverband fiir Psychologische Beratung und Supervision e.V.
(EKFuL), der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB) und der Deutsche
Evangelische Krankenhausverband e.V. (DEKV) fihren gemeinsam ein dreijahriges Modell-
projekt zur Entwicklung von Kooperationsstrukturen zwischen Arzteschaft, psychosozialer
Beratung und Behindertenhilfe durch, um fur schwangere Frauen und werdende Eltern ein
verbessertes, qualifiziertes Angebot von Beratung und Begleitung vor, wahrend und nach
pranataler Diagnostik zu entwickeln.

(1.2) Ein Anlass sind neue gesetzliche Regelungen, die 2010 in Kraft getreten sind. In
einer Erganzung zum Schwangerschaftskonflikigesetz (SchKG § 2a) und im Gendiagnostik-
gesetz (GenDG § 15) wurden die arztlichen Aufklarungs- und Beratungspflichten im Zusam-
menhang mit Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch prazisiert. Unter anderem
wurde festgelegt, dass die betroffenen Frauen auf ihren gesetzlichen Anspruch auf zusatzli-
che Beratung hinzuweisen sind und ihnen mit inrem Einverstandnis Kontakte zu Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen und Behindertenverbande zu vermitteln sind (SchKG § 2a, Absatz
1 Satz 4).

(1.3) Als Grundlage fiir die angestrebte Kooperation haben sich die Verbande zum Ziel
gesetzt, sich Uber die ethische Einschatzung der Pranataldiagnostik und des Schwanger-
schaftskonflikts zu versténdigen. In dem folgenden Positionspapier wird zundchst der Be-
reich abgesteckt, in dem in diesen Fragen ein grundlegendes Einverstéandnis besteht.
AnschlieBend wird dargestellt, wie die evangelischen Verbande und die in ihnen tatigen
Fachkréfte sich auf dieser Grundlage den ethischen Problemen und Konflikten im Umgang
mit Pranataldiagnostik stellen kénnen.

(1.4) Das Papier richtet sich an die Mitarbeitenden in den verschiedenen Praxisfeldern, die
vor Ort kooperieren und dafiir ethische Orientierung brauchen, sowie an die Einrichtungen
und Trager und an die Verbande, die ethische Aspekte bei der Planung von Strukturprozes-
sen und QualifizierungsmaBnahmen beriicksichtigen und in der Offentlichkeit die gemeinsam
erarbeitete Haltung der evangelischen Verbande zu den Problemen der Pranataldiagnostik
vermitteln wollen.

(1.5) Auf der Suche nach einem angemessenen und fir das weitere Leben tragbaren Ent-
schluss im Schwangerschaftskonflikt, der durch Pranataldiagnostik ausgeldst wird, bieten die
im Bereich der Evangelischen Kirche und ihrer Diakonie beratend tatigen Fachkrafte Ent-
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scheidungshilfen. Dabei vertrauen sie auf die Zusage Gottes, in jedem Menschen sein
Ebenbild geschaffen zu haben. Diese Zusage besteht in jedem Fall fort. Daraus erwachst die
Freiheit zu Entscheidungen im Angesicht der groBen Verantwortung flr das Leben des un-
geborenen Kindes wie der schwangeren Frau. Die evangelische Beratung setzt sich im
Schwangerschaftskonflikt ein fir ein ,Ja“ zum Leben mit einem behinderten Kind. Dabei wird
sie von dem Grundsatz geleitet, dass die Beratung ausschlieBlich mit der Frau und nicht ge-
gen sie erfolgen kann. Es kénnen in dem Abwagungsprozess Zweifel und Angst handlungs-
leitend werden und ein Schwangerschaftsabbruch die Folge sein. Die Entscheidung flr den
Abbruch stellt fir die schwangere Frau eine Belastung dar, die haufig durch Scham und
Schuldgefihle erheblich vergréBert wird. In dieser Zerrissenheit bleibt die Ebenbildlichkeit
der Frau, die den Schwangerschaftskonflikt mit inrer Entscheidung fur den Abbruch beendet,
mit Gott bestehen. Gottes Antwort auf die menschliche Schuld ist seine Vergebung. Gott
bewahrt so den Zugang zu der Hoffnung, dass die Zukunft (iber den Schwangerschaftskon-
flikt hinaus durch ihn gesegnet bleibt.

2. Entwicklung und Anwendung der Pranataldiagnostik

(2.1) Die Pranataldiagnostik ist inzwischen fest eingebunden in die Routine der Schwange-
renvorsorge. Bei Untersuchungen, die das Wohlergehen von Mutter und Kind betreffen, er-
geben sich oft Zufallsbefunde, die Hinweis auf eine genetisch bedingte Behinderung' des
kinftigen Kindes sein kénnen. Zugleich werden die in der allgemeinen Schwangerenvor-
sorge vorgesehenen Ultraschall-Untersuchungen immer detaillierter, so dass eine Frau, auch
ohne dass sie das aktiv anstrebt, in weitere vorgeburtliche Untersuchungen hinein geraten
kann. Das gilt z.B. fir den in den Mutterschaftsrichtlinien vorgesehenen sog. Fehlbildungs-
Ultraschall in der 20. Schwangerschaftswoche, der demnéachst (Stand: April 2013) wahlweise
auch als kassenfinanzierter Feinultraschall wahrgenommen werden kann. Bei einem solchen
Screening auf Organfehlbildungen kann z.B. ein Herzfehler festgestellt werden, der gleich-
zeitig ein Hinweis auf eine Trisomie sein kann.

(2.2) Darlber hinaus gibt es eine Reihe von gezielten diagnostischen MaBnahmen, die von
vornherein auf die Feststellung genetisch begrindeter Krankheiten und Beeintrachtigungen
des Ungeborenen ausgerichtet sind. Durch invasive Methoden, z. B. die Fruchtwasserunter-
suchung, kann Zellmaterial des Ungeborenen gewonnen und untersucht werden. Invasive
Diagnosen ergeben in der Regel eindeutige genetische Befunde, haben aber auch ein ge-
wisses Fehlgeburtsrisiko und kénnen erst in einem spateren Stadium der Schwangerschaft

' Der Begriff ,Behinderung” ist umstritten und ambivalent. Eine allgemeingultige Definition ist kaum

moglich. In Artikel 1 der UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen heif3t es:
»ZU den Menschen mit Behinderungen zdhlen Menschen, die langfristige kérperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen
Barrieren an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern
kénnen.” Der Begriff Behinderung ist demnach ein soziales Konstrukt. Die Begleitung von Menschen
mit Beeintréachtigungen zeigt, dass zudem die Abgrenzung zwischen geistiger Behinderung,
psychischer Erkrankung und Lernbehinderung immer flieBender wird. Festzuhalten ist, dass
Behinderung keine Eigenschaft oder ein dem Menschen innewohnendes Merkmal ist.
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durchgeflihrt werden. In der Friihschwangerschaft werden deshalb zunehmend sog. Risiko-
abschéatzungen, z. B. die Messung der Nackenfalte des Ungeborenen, durchgeflhrt. Sie
kénnen Hinweise auf eine genetisch bedingte Behinderung geben, die dann durch eine inva-
sive Untersuchung bestétigt oder ausgeschlossen werden kann.

(2.3) Seit August 2012 ist ein nicht-invasiver Bluttest auf dem Markt, der in einem friihen
Stadium der Schwangerschaft und ohne Fehlgeburtsrisiko fir die schwangere Frau eine Tri-
somie 21 sowie auf Trisomie 13 und 18 mit hoher Zuverlassigkeit ausschlieBen oder bestati-
gen kann. Der Test soll in Deutschland nicht vor der 12. Schwangerschaftswoche und nur
Frauen angeboten werden, bei denen bereits ein erhdhtes Risiko fir die Geburt eines Kindes
z.B. mit einer Trisomie 21 festgestellt worden ist; dazu z&hlt auch die sog. Altersindikation.
Das Testverfahren hat das Potenzial, in absehbarer Zukunft bei allen Schwangeren in der
Frihschwangerschaft eingesetzt zu werden. Eine solche auf Selektion zielende Reihenun-
tersuchung wiirde die solidarischen Grundsatze unseres Gesundheits- und Sozialsystem
tangieren und gravierende gesellschaftliche Folgen haben.

(2.4) Ein Teil der pranataldiagnostischen MaBnahmen hat therapeutische Konsequenzen.
Stérungen in der Entwicklung des Ungeborenen kénnen im Ultraschall erkannt werden und
vorgeburtlich, z.B. medikamentds, behandelt werden. In Fallen wie z.B. einem offenen Ri-
cken kénnen besondere Vorkehrungen flr die Geburt oder medizinische MaBnahmen gleich
nach der Geburt vorbereitet werden. Die gezielte Suche nach genetischen Merkmalen hat
jedoch in der Regel keine therapeutische Zielsetzung, sondern identifiziert nur die Ungebo-
renen, die unerwlinschte Merkmale haben bzw. haben kdnnten. Das gilt vor allem far die
Feststellung von Trisomien durch eine invasive Diagnostik und die vorgelagerten Risikoab-
schatzungen. Inzwischen lasst ein wachsender Anteil schwangerer Frauen und ihrer Partner
zunachst eine Nackenfaltenmessung oder eine andere statistische Wahrscheinlichkeitsbe-
rechnung vornehmen. Von ihnen erhalten einige einen Hinweis auf eine mégliche Behinde-
rung. In der Regel entscheiden sie sich fur die Abklarung durch eine invasive Diagnostik.
Wenn diese einen ,positiven” Befund ergibt, stehen sie vor der Entscheidung, ob sie die
Schwangerschaft austragen oder nicht.

3. Begrindungen fiir Angebot und Inanspruchnahme von gezielter
Pranataldiagnostik

(3.1) Wenn Frauen sich fir eine gezielte Pranataldiagnostik entscheiden, bedeutet das
nicht, dass sie bewusst eine ,Schwangerschaft auf Probe*“ bis zum Ergebnis der Diagnostik
eingehen wollen. Gerade deshalb aber sind die Begriindungen sowohl fiir das Angebot als
auch fur die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik auf ihre Tragfahigkeit hin zu diskutie-
ren.

(3.2) In einzelnen Fallen nehmen schwangere Frauen Pranataldiagnostik in Anspruch, weil
sie oder Familienmitglieder eine vererbbare Krankheit in sich tragen. In der Mehrheit der
nachgefragten Pranataldiagnostik liegt eine solche Vorgeschichte aber nicht vor. Die Frau
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oder das Paar mdchten sich die Gewissheit verschaffen, dass das Ungeborene ,gesund® ist.
Die Beruhigung, die ein ,negativer Befund” in der Schwangerschaft vermittelt, wird auch von
den Prénataldiagnostik anbietenden Arztinnen und Arzten als wichtige Begriindung genannt.
Viele der schwangeren Frauen machen sich nicht bewusst oder vermeiden den Gedanken,
dass es im Fall eines ,positiven Befunds® keine Heilungsmdglichkeiten gibt. Die die Diagnos-
tik anbietenden Arztinnen und Arzte sprechen das Problem oft nicht von sich aus an, um die
Frau nicht zu verunsichern.

(3.3) Der Einsatz einer gezielten Pranataldiagnostik wird auch damit begriindet, dass
Frauen und Paare sich auf ein Kind mit einer Behinderung vorbereiten kénnen, wenn sie
schon in der Schwangerschaft dartiber informiert sind. Potenzielle Eltern vertrauen haufig
darauf, dass sie ggf. nach einem Befund entscheiden kénnen, ob sie sich ein Kind mit einer
solchen Krankheit oder Behinderung zutrauen oder nicht. Allerdings kann aufgrund einer
genetischen Diagnose meist nur sehr allgemein vorhergesagt werden, wie schwer die Be-
hinderung sein wird. Noch weniger lasst sich vorhersagen, wie sich das Leben mit einem
solchen Kind gestalten wird. AuBerdem kann sich die zunachst vage Vorstellung, dass das
gewulnschte Kind behindert sein kénnte, nach einem konkreten diagnostischen Befund als
schwer ertraglich erweisen. Die urspringliche Begriindung, sich aufgrund der Diagnose auf
das Kind vorbereiten zu kénnen, trégt dann oft nicht mehr.

(3.4) Von den beteiligten Fachkraften und in der Offentlichkeit wird oft als Begriindung ge-
nannt, dass schwangeren Frauen keine verfligbare pranataldiagnostische Technik und kein
auf diese Weise zu erhebendes Wissen tber das Ungeborene vorenthalten werden darf,
damit sie auf dieser Basis ihr Recht auf Selbstbestimmung wahrnehmen kénnen. Allerdings
besteht die Gefahr, dass das Recht auf Wissen als Legitimation flr eine unbegrenzte Aus-
weitung des Angebots der Pranataldiagnostik verstanden wird, bei dem es den schwangeren
Frauen Uberlassen bleibt, welche Konsequenzen sie aus diesem Wissen ziehen und wie sie
die Folgen bewaltigen. AuBerdem lasst das Recht auf Wissen den Frauen im konkreten Fall
nur die Wahl zwischen zwei gleichermaBen angstbesetzten Mdglichkeiten, namlich der Ge-
burt eines potenziell behinderten Kindes oder dem Abbruch der Schwangerschaft. Selbstbe-
stimmung, d. h. die Eréffnung eigenstandiger Handlungsmaéglichkeiten und Handlungskom-
petenzen in diesem Bereich, kdnnen nicht durch medizintechnische, sondern missen durch
sozial- und gesundheitspolitische Lésungen erreicht werden. Und es gibt auch ein Recht auf
Nichtwissen, das Frauen davor schitzt, Entscheidungen treffen zu missen, deren Konse-
quenzen far ihr kinftiges Leben sie letztlich nicht Gberblicken kénnen.

(3.5) Angesichts der Schere zwischen dem Angebot der Pranataldiagnostik und den be-
grenzten therapeutischen Konsequenzen kommt der Aufklarung und Beratung vor Pranatal-
diagnostik eine besondere Bedeutung zu. Das Gendiagnostikgesetz sieht vor, dass Frauen
vor der Inanspruchnahme einer prénataldiagnostischen MaBnahme Uber die Bedeutung und
Tragweite der Untersuchung und die mdglichen Befunde aufzuklaren und arztlich zu beraten
sind (GenDG § 9 und 10). Sie sind auBerdem darauf hinzuweisen, dass sie ein Recht haben,
psychosoziale Beratung in Anspruch zu nehmen (§ 15 Abs. 3), und dass sie ein Recht auf
Nichtwissen haben (§ 9 Abs. 2 Satz 5). Nach der &rztlichen Aufklarung ist ihnen eine ange-
messene Bedenkzeit bis zur Einwilligung in die Untersuchung einzurdumen (§ 9 und 10). In
dieser Zeit hat die Frau Gelegenheit, fir sich zu klaren, ob sie bei einem ,positiven“ Befund

Seite 10



Positionspapier der evangelischen Verbdnde EKFuL, BeB und DEKV:
Prénataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht

einen Schwangerschaftsabbruch in Erwagung ziehen wirde, damit sie sich, wenn das nicht
der Fall ist, gegen die Diagnostik entscheiden kann. Hier haben die in Gynakologie und Pra-
nataldiagnostik tatigen Arztinnen und Arzte eine besondere Verantwortung.

4. Die Probleme der Pranataldiagnostik aus sozialethischer Sicht

(4.1) Das Angebot von gezielten prénataldiagnostischen Untersuchungen und die
Entscheidung fir ihre Inanspruchnahme hat Voraussetzungen und Folgen, die nicht nur die
beteiligten Personen betreffen, sondern in umfassendere gesellschaftliche Entwicklungen
eingebunden sind. Zu nennen sind hier vor allem Veréanderungen im Verstandnis von Ge-
sundheit und dem medizinischen Auftrag, bei dem es nicht nur um Heilung, sondern um Pr&-
vention und tendenziell um die Optimierung des eigenen Kdrpers geht. Hier wie in vielen
anderen Bereichen sehen sich Menschen zudem unter dem Druck, sich und ihre Kinder an
die Anforderungen der Leistungsgesellschaft anzupassen.

(4.2) Préanataldiagnostik wurde zunéachst fir begriindete Ausnahmefalle entwickelt. Die
Entwicklung hat gezeigt, dass sich neue Diagnosemethoden in diesem sensiblen Bereich
rasch ausbreiten und den gesellschaftlichen Druck auf alle Beteiligten erhéhen, die zur Ver-
flgung stehenden Tests auch anzubieten bzw. in Anspruch zu nehmen. In Frage steht zu-
nehmend nicht nur das Recht auf Leben eines Kindes unabhangig von seiner genetischen
Ausstattung, in Frage steht auch das Recht auf Nichtwissen seitens der schwangeren Frau
und der potenziellen Eltern. Angesichts der wachsenden technischen Mdéglichkeiten ist zu-
dem zu fragen, welches Recht Eltern haben, ihr Kind vorgeburtlich genetisch prufen zu las-
sen und Daten zu erheben, die sein kinftiges Leben betreffen. Vorgeburtliche Untersuchun-
gen kénnen dazu fuhren, dass Kinder sich immer starker bestimmten Erwartungen ihrer
Eltern ausgesetzt sehen. Die unbedingte Annahme eines Kindes um seiner selbst willen
ware dann nicht mehr Grundlage fur die Herausbildung von Identitat und Selbstvertrauen.
Menschen, die mit einer Behinderung leben, die pranataldiagnostisch héatte erkannt werden
kénnen, werden mit wachsenden Vorurteilen und Problemen zu kdmpfen und ihre Existenz
zu rechtfertigen haben, wenn es nicht gelingt, Klischees und Vorurteile gegentiber Menschen
mit Behinderungen wirksam zu bek&mpfen. Die Entwicklung prénataldiagnostischer Metho-
den und deren wachsende Akzeptanz in der Gesellschaft widerspricht der Verpflichtung zu
Inklusion und dem Ausbau der solidarischen Unterstiitzung von Familien, die ein Kind mit
einer Behinderung haben.

(4.3) Die Brisanz einer Pranataldiagnostik, die keine therapeutischen Konsequenzen hat,
zeigt sich besonders klar bei dem neuen Bluttest. Da dieser Test ohne gesundheitliches Ri-
siko fur die schwangere Frau und weit zuverlassiger ist als die bisherigen Wahrscheinlich-
keitsberechnungen, missen sich Anbietende und Nachfragende und die Gesellschaft als
Ganze fragen lassen, ob eine solche niedrigschwellige Pranataldiagnostik noch mit dem
Recht eines jeden Kindes auf unbedingte Annahme vereinbar ist. Schon das Vorhandensein
des neuen Tests und die damit verbundene 6ffentliche Diskussion haben zur Folge, dass
das Lebensrecht von Menschen mit Down-Syndrom immer starker in Frage gestellt wird. Es
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ist zu befurchten, dass der gesellschaftliche Druck auf Frauen, ein gesundes Kind zur Welt
zu bringen, wachsen wird.

(4.4) Der Wunsch nach einem Kind, das ohne Behinderung zur Welt kommt, und die Ent-
scheidung fir eine gezielte Préanataldiagnostik sind nicht als solche Ausdruck einer behin-
dertenfeindlichen Einstellung. Es gibt finanzielle, soziale und lebensgeschichtliche Griinde,
die einer Frau die bewusste Entscheidung fir ein Kind mit einer Behinderung schwer ma-
chen. Aber Logik und Praxis der Pranataldiagnostik vermitteln die Botschaft, dass die Geburt
eines Kindes mit einer Behinderung vermieden werden kénnte und auch sollte. Das leistet
einem defizitorientierten Verstandnis von Behinderung Vorschub. Ein Kind mit einer Behinde-
rung zur Welt zu bringen, wird fast selbstverstandlich mit dem Gedanken unzumutbaren Lei-
dens verbunden, das Frauen und implizit auch der Gesamtgesellschaft erspart werden kann.
Wie ein Kind sein sollte, wird an geltenden Vorstellungen von Gesundheit und Leistungsfa-
higkeit gemessen. Eine auf diese Weise in die Schwangerenvorsorge eingebundene Prana-
taldiagnostik wird von Menschen mit Behinderungen oftmals als Infragestellung ihrer Exis-
tenzberechtigung empfunden.

5. Der Schwangerschaftskonflikt nach einem pranataldiagnostischen Befund

(5.1) Wenn durch eine pranataldiagnostische Untersuchung eine genetisch bedingte
Krankheit oder Behinderung festgestellt wird, stehen die Frauen und Paare vor der Frage, ob
sie die Schwangerschaft austragen kénnen und wollen oder nicht. Die Folgenschwere des
Untersuchungsergebnisses versetzt die betroffenen Frauen haufig in eine Schocksituation.
Bei einer Diagnose in der fortgeschrittenen Schwangerschaft missen sie ihre Entscheidung
in der Regel unter groBem Zeitdruck féllen. In dieser Situation entscheidet sich die Mehrheit
der Frauen und ihre Partner flr einen Schwangerschaftsabbruch. Das ist auch fiir die betei-
ligten Fachkrafte eine extrem belastende und konfliktreiche Situation.

(5.2) Bei der Reform des § 218 von 1995 wurde die embryopathische Indikation gestri-
chen. Ein prénataldiagnostischer Befund ist als solcher kein Grund fir einen Schwanger-
schaftsabbruch mehr. Im Rahmen der medizinischen Indikation kann eine Schwangerschaft
nur abgebrochen werden, wenn das Austragen des Kindes Leben und Gesundheit der Frau
in einer unzumutbaren Weise gefahrden wirde. Bei einem Schwangerschaftskonflikt handelt
es sich also, ethisch und rechtlich gesehen, um einen Konflikt zwischen dem Recht der
schwangeren Frau auf kdrperliche und seelische Integritat einerseits und dem Recht auf Le-
ben des ungeborenen Kindes andererseits. Zwischen diesen beiden grundgesetzlich ge-
schutzten Rechtsgltern muss in jedem einzelnen Fall abgewogen werden. Das gilt ebenso
bei einem Schwangerschaftskonflikt, der durch einen pranataldiagnostischen Befund ausge-
I6st wird.

(5.3) Bei diesem Abwagen stehen nicht zwei unabhangige, gleichgewichtige GréBen
gegeneinander. Wahrend der Schwangerschaft ist das ungeborene Kind in einer uniiberbiet-
bar engen leiblichen Beziehung mit der Frau verbunden. Das Recht auf Leben eines Unge-
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borenen kann nicht eigensténdig, sondern nur innerhalb dieser existenziellen Beziehung
wahrgenommen werden. Sein Leben kann, wie es im zweiten Fristenurteil des Bundesver-
fassungsgerichts von 1993 heiBt, nicht gegen, sondern nur mit der Frau geschitzt werden.
Die primare Verantwortung fir den Schutz des Lebens des ungeborenen Kindes liegt bei der
schwangeren Frau. Keine andere Person kann wéhrend der Schwangerschaft an ihre Stelle
treten.

(5.4) Die Verantwortung der schwangeren Frau gegentber ihrem ungeborenen Kind ist
eine moralische Selbstverpflichtung, die nicht von auBen erzwungen werden kann und darf.
Woirde die Frau trotz eines sie beunruhigenden pranataldiagnostischen Befunds zum Aus-
tragen der Schwangerschaft gezwungen werden, wére das — ebenso wie umgekehrt die er-
zwungene Abtreibung nach einem solchen Befund — eine Verletzung ihres Rechts auf
Selbstbestimmung und auf kérperliche und seelische Integritat. Das Selbstbestimmungsrecht
rechtfertigt aber keine unbegrenzte Verfllgungsmacht der Frau tber das in ihr wachsende
Leben. Es gibt auch kein Recht auf ein gesundes Kind oder auf ein Kind, das bestimmte Ei-
genschaften aufweist. Das Selbstbestimmungsrecht der Frau ist in erster Linie als Abwehr
von Fremdbestimmung zu achten.

(5.5) Ein Schwangerschaftskonflikt nach einer Pranataldiagnostik kann in das Dilemma
fihren, dass seine Auflésung das Recht auf Leben des Ungeborenen zu Gunsten des gleich-
rangigen Rechts auf Selbstbestimmung der Schwangeren als nachrangig behandelt. So ge-
sehen kann der Schwangerschaftskonflikt durch einen Abbruch der Schwangerschaft nicht
gelést, sondern lediglich entschieden werden. Dieser Konflikt ist als ein ethischer Konflikt
wahr- und ernst zu nehmen. Aus evangelischer Sicht dirfen weder der Lebensschutz noch
die Néte der mit einem potenziell behinderten Kind schwangeren Frauen vernachlassigt wer-
den. Grundsétzlich widerspricht ein Schwangerschaftsabbruch der biblisch begriindeten
Uberzeugung, dass auch der noch ungeborene Mensch bereits eine eigene Wiirde und ei-
nen eigenen Wert besitzt. Zu bertcksichtigen ist andererseits, dass sich eine Frau durch die
Entscheidung fir einen spaten Abbruch kérperlichen und seelischen Belastungen aussetzt,
die als traumatisch erlebt werden kdnnen. Bei der ethischen und juristischen Bewertung des
Schwangerschaftsabbruchs sind die enge Beziehung der Frau zu dem werdenden Kind, die
seelischen und kérperlichen Belastungen, denen sie in jedem Fall ausgesetzt ist, und das
Recht auf Selbstbestimmung in Rechnung zu stellen.

(5.6) Uber die Beschreibung des individuellen Schwangerschaftskonflikts hinaus ist im Zu-
sammenhang einer ethischen Positionsfindung zu reflektieren, dass haufig die pranataldia-
gnostische Suche nach genetischen Schadigungen vorausgegangen ist. § 218 zufolge geht
es bei dem Konflikt aber nicht um die Merkmale des Kindes, sondern um Leben und Ge-
sundheit der schwangeren Frau. Diese rechtliche Norm wird unterhéhlt durch soziale Nor-
men, mit denen die schwangere Frau und potenzielle Eltern konfrontiert sind: die mangelnde
Akzeptanz der Geburt eines behinderten Kindes, die durch gesellschaftlichen Druck bedingte
Uberzeugung, dass die Geburt eines gesunden Kindes zur elterlichen Verantwortung ge-
hére, die oft unhinterfragte Selbstverstandlichkeit, mit der Pranataldiagnostik in Angebot und
Nachfrage mit der Mdglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs zusammengedacht wird,
und letztlich auch das Wissen um die unzureichende soziale und finanzielle Unterstiitzung
fir Familien mit einem behinderten Kind. Es gibt Anzeichen, dass die moralische Verant-
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wortung sich bereits umgekehrt hat: dass eine Frau, wenn sie sich flir den Abbruch einer
solchen Schwangerschaft entscheidet, mit stillschweigender gesellschaftlicher Zustimmung
rechnen kann und sie sich rechtfertigen muss, wenn sie trotz der Méglichkeiten der Prana-
taldiagnostik ein Kind mit einer Behinderung zur Welt bringt.

(5.7) Gerade weil der ethische Konflikt des Schwangerschaftsabbruchs nach einem
pranataldiagnostischen Befund die betroffenen Paare vor eine eigentlich unmégliche Ent-
scheidungen stellt, missen die betroffenen Frauen und ihre Partner in diesem Konflikt fach-
lich qualifiziert beraten und verantwortlich begleitet werden. Das Ziel der Beratung ist, dass
sie zu einer ethisch reflektierten und tragfahigen Entscheidung finden. Dazu gehért auch,
dass sie in der Wahrnehmung ihres Rechts bestarkt werden, auf der Basis ihrer eigenen
Uberzeugungen ihre eigene Entscheidung zu fallen, auch wenn diese den gesellschaftlichen
Erwartungen widerspricht. Das gilt fir die traditionelle Erwartung an Frauen, dass sie unter
keinen Umstanden eine Schwangerschaft abbrechen dirfen, wie flr die neuere, in dem An-
gebot der Prénataldiagnostik angelegte Erwartung, dass sie ein ,gesundes® und kein behin-
dertes Kind zur Welt bringen.
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Teil 2:

Die Suche nach einer ethischen Haltung als Herausforderung an die
beteiligten Fachkrafte und an die Leitungen, Trager und Verbande

Deutscher Evangelischer

Deutscher Evangelischer Krankenhausverband (DEKV) Krankenhausverband e,

(a) Auftrag der evangelischen Krankenhauser im Kontext Pranataldiagnostik

Evangelische Krankenhauser stehen flr eine geburtshilfliche Versorgung von Mutter und
Kind vor, wahrend und nach der Geburt auf dem aktuellen Stand der Medizin und auf héchst
mdglichem Qualitatsniveau. Sie sind damit grundsatzlich mit allen Fragen und Problemen
konfrontiert, die sich heute im Zusammenhang nicht nur von Schwangerschaftsvorsorge und
Geburtshilfe im klassischen Sinn, sondern allgemein von Fertilitatsbehandlung, Reprodukti-
onsmedizin, Pra- und Perinatalmedizin stellen.

Schwangere Patientinnen dirfen erwarten, in evangelischen Krankenh&usern in jeder Phase
ihrer Schwangerschaft und eines damit verbundenen Krankenhausaufenthaltes neben der
medizinischen Versorgung Begleitung in Gestalt von Gesprach und Beratung in Anspruch
nehmen zu kdnnen. Das gilt erst recht, wenn sie mit belastenden Befunden nach Pranatal-
diagnostik konfrontiert werden. In evangelischen Krankenh&usern stehen insbesondere auch
Krankenhausseelsorgerinnen und -seelsorger als besonders qualifizierte Gesprachspartner
zur Verfigung. Neben arztlicher, seelsorgerischer, psychologische und psychosozial-berate-
rischer Kompetenz ist aber auch Kompetenz gefordert, die aus der Erfahrung im Leben mit
Menschen mit Behinderungen erwachst. Mithin bedarf es der Kooperation mit Angehérigen
der jeweiligen Professionen und Erfahrungsfelder.

Eine besondere Herausforderung bedeutet es fir ein evangelisches Krankenhaus, diese
Hilfe zu leisten, wenn im Ergebnis eine Schwangere sich nicht in der Lage sieht, ihre
Schwangerschaft fortzusetzen und eine medizinische Indikation zum Abbruch der Schwan-
gerschaft gestellt wird. Hier kollidieren die Verpflichtung zum Lebensschutz und das Recht
des Ungeborenen auf Leben und Unversehrtheit mit der Verpflichtung zur Hilfe fir die Mutter
und ihrem Recht auf Leben und Unversehrtheit. Unter welchen Umstanden ein Schwanger-
schaftsabbruch im evangelischen Krankenhaus durchgefihrt werden kann, bedarf in jedem
Einzelfall sorgfaltiger Abwagung und ethischer Reflexion.

Die Trager evangelischer Krankenhauser haben unterschiedliche Entscheidungen getroffen,
wie mit solchen Konflikten umgegangen werden soll. Wo ein Schwangerschaftsabbruch im
eigenen Haus grundsétzlich nicht in Frage kommt oder im konkreten Fall nicht durchgefihrt
werden kann, werden betroffene Patientinnen an andere Kliniken Uberwiesen. Vor allem in
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Kliniken, die als anerkannte Perinatalzentren eine umfassende Versorgung - einschlieBlich
Pranataldiagnostik - rund um Schwangerschaft und Geburt anbieten, ist man darauf einge-
stellt, immer wieder mit Situationen konfrontiert zu werden, in denen ein Abbruch der
Schwangerschaft nach belastendem pranataldiagnostischen Befund medizinisch indiziert ist,
und hat dafir Verfahrens- und Entscheidungsregeln sowie Hilfekonzepte entwickelt.

(b) Kooperationen und Konfliktlinien

Das neu gefasste Schwangerschaftskonflikigesetz verpflichtet behandelnde Arztinnen und
Arzte gemaB § 2a, Schwangere im Falle eines Befundes nach Pranataldiagnostik, der eine
spatere Beeintrachtigung oder Behinderung des Kindes erwarten Iasst, ,in allgemein ver-
standlicher Form und ergebnisoffen” zu beraten. Die Beratung ,umfasst die eingehende Er-
orterung der moéglichen medizinischen, psychischen und sozialen Fragen sowie der Moglich-
keiten zur Unterstitzung bei physischen und psychischen Belastungen®. Dartber hinaus ist
die Schwangere ,Uber den Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung
nach § 2 (SchKG) zu informieren®. SchlieBlich sollen die Arztinnen und Arzte ,im Einverneh-
men mit der Schwangeren Kontakte zu Beratungsstellen nach § 3 (SchKG) und zu Selbst-
hilfegruppen oder Behindertenverbanden ... vermitteln®.

Aus arztlicher Perspektive stellt dieses ausdriickliche Kooperationsgebot zweifellos etwas
Neues dar, als es Uber die Uibliche Uberweisungspraxis im Rahmen der kollegialen Koopera-
tion mit anderen Fachérztinnen und —arzten deutlich hinausgeht. Es verlangt ein Umdenken
hinsichtlich der eigenen arztlichen Rolle und die Bereitschaft, die praktische Berufsausibung
entsprechend zu verandern. Die Vermittlung von Kontakten zu Beratungsstellen, Selbsthilfe-
gruppen und Ansprechpartnern im Bereich der Behindertenhilfe erfordert den Aufbau von
Netzwerken und Kooperationsstrukturen, die vielerorts noch nicht bestehen.

Evangelische Krankenhauser sind eingebettet in das Netzwerk der Diakonie mit ihren vielfal-
tigen Hilfeangeboten. Haufig ist sogar der eigene Trager in weiteren Hilfefeldern engagiert.
Der Aufbau von Kooperationsstrukturen, wie sie § 2a SchKG vorsieht, kann in diesem Rah-
men an vielen Stellen ansetzen und realisiert werden. Die gesetzliche Regelung lasst offen,
wie entsprechende Kooperationsstrukturen aufgebaut und gepflegt werden. Der einzelne
Arzt oder die einzelne Arztin diirfte hier aber schnell an die Grenze des Leistbaren kommen.
Trager evangelischer Krankenhauser kdnnen und sollten in dieser Hinsicht unterstutzend
tatig werden.

Psychosoziale Beratung ist etwas anderes als arztliche Beratung und durch diese nicht zu
ersetzen. Sie setzt andere Kompetenzen voraus, hat einen eigenen Zugang zu den vorlie-
genden Problemen, greift andere Fragen auf, reflektiert sie in einem anderen Bedeutungszu-
sammenhang und bedient sich einer eigenen Methodik. Sie erganzt die arztliche Beratung.
Mag sie aus sachlichen Griinden als notwendige Erganzung beurteilt werden, hat der Ge-
setzgeber doch mit gutem Grund davon abgesehen, ihre Inanspruchnahme verpflichtend, d.
h. im Sinne einer Zwangsberatung, vorzuschreiben.

Arztinnen und Arzte in evangelischen Krankenh&usern werden Patientinnen und ihren Part-
nern, die mit einem belastenden Befund nach Pranataldiagnostik konfrontiert sind, anbieten,
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erganzende Hilfe durch psychosoziale Beratung in Anspruch zu nehmen, nicht bloB3, weil sie
gesetzlich dazu verpflichtet sind, sondern weil das dem Verstandnis von umfassender Hilfe
entspricht, die evangelische Krankenhauser ihren Patientinnen und Patienten bieten wollen.
In gleicher Weise werden sie auf die weiteren erganzenden Hilfsangebote hinweisen, insbe-
sondere auch auf die Méglichkeit, seelsorgerischen Beistand und Begleitung in Anspruch zu
nehmen.

(c) Pranataldiagnostik aus Sicht des DEKV

Schwangerschaftsvorsorge und Geburtshilfe sind heute ohne Pranataldiagnostik nicht zu
realisieren. Diese ist in ihren unterschiedlichen Auspragungen, angefangen von der Ultra-
schalldiagnostik, medizinischer Standard und state of the art. Sie dient der Uberwachung der
Entwicklung des Féten mit dem Ziel, auf erkannte Risiken und kritische Entwicklungen frih-
zeitig reagieren zu kénnen, sowohl noch im Verlauf der Schwangerschaft als auch wahrend
und nach der Geburt. Als Instrument der Vorsorge und Risikoerkennung leistet sie einen
wesentlichen Beitrag zur Behandlungsqualitat und zur Sicherheit von Mutter und Kind.

Die besondere Problematik der Pranataldiagnostik besteht darin, dass sie immer auch
Erkenntnisse liefern kann, die auf Dispositionen des Foétus fiir eine spatere Erkrankung oder
Behinderung des Kindes hinweisen, die nicht therapierbar sind. Die Schwangere muss dann
zunachst entscheiden, ob sie eine weitere Abklarung wiinscht. Im weiteren Verlauf wird sie,
wenn sich ein solcher Befund bestatigt, die Entscheidung treffen missen, ob sie sich in der
Lage sieht, die Schwangerschaft fortzusetzen und ihr Kind zu gebéaren oder nicht. Pra-
nataldiagnostik liefert damit die Grundlage fur Entscheidungen, die den Abbruch der
Schwangerschaft und den Tod des Fétus zur Folge haben kénnen. Pranataldiagnostik darf
aber nicht einseitig auf diese Funktion festgelegt werden, wie es in Verbindung mit einer
grundsatzlichen Kritik inrer Anwendung teilweise geschieht. Sie stellt eine ambivalente neu-
zeitliche Technologie dar, deren Einsatz trotz der damit verbundenen Risiken und méglichen
ethischen Konflikte gesellschaftlich legitimiert und sogar normativ vorgesehen ist. Eben des-
halb bedarf ihre Anwendung hoher ethischer Sensibilitdt und der Bereitschaft, Verantwortung
far ihre Folgen zu Gbernehmen.

Evangelische Krankenh&user, die an der geburtshilflichen Versorgung teilnehmen, werden
dafiir Sorge tragen, dass die medizinische Versorgung, die sie bieten, auch in diesem
Rahmen auf hohem Niveau den anerkannten fachlichen und Qualitatsstandards entspricht.
Das schlieBt die gebotene Integration von Pranataldiagnostik grundsatzlich mit ein, auch
wenn diese Untersuchungen nicht von eigenen, sondern von niedergelassenen Fach-
arztinnen bzw. -arzten durchgefihrt werden. Dabei werden evangelische Krankenh&user bei
der Wahl ihrer Kooperationspartner darauf achten, dass die Behandlung, Versorgung und
Begleitung ihrer Patientinnen und Patienten méglichst auch dort nach qualitativen und ethi-
schen Kriterien erfolgt, die mit denen kompatibel sind, denen man sich selbst verpflichtet
weiB.

Evangelische Krankenh&user und ihre Trager wollen ihnrem Auftrag treu bleiben, Menschen
in Krankheit und fiir Gesundheit und Leben kritischen Situationen zu helfen und beizustehen.
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Sie wollen diese Hilfe so leisten, dass sie als Ausdruck und Zeichen der Menschenfreund-
lichkeit Gottes verstanden werden kann. Schwangerschaft und Geburt sind Situationen, in
denen solche Hilfe und Begleitung in besonderem MaBe nétig sind. Das gilt umso mehr,
wenn in diesem Rahmen Pranataldiagnostik in Anspruch genommen wird und Schwangere
und Paare mit unerwinschten, belastenden Befunden konfrontiert werden.

Wer als Trager eines evangelischen Krankenhauses seinen Auftrag auch in der geburts-
hilflichen Versorgung sieht, wird die in Verbindung mit Pranataldiagnostik méglichen
existenziellen und ethischen Konflikte und Dilemmata nicht vermeiden kdnnen. Er kommt
nicht umhin, sich zu den ethischen Fragen, die sich in Verbindung mit Pranataldiagnostik
stellen, zu positionieren und seine Haltung in geeigneter Weise den verschiedenen hier Be-
teiligten zu kommunizieren. Die eigenen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zuerst, dann die
Patientinnen und ihre Partner, aber auch Kooperationspartner und Einweiser fragen nach
Orientierung, wollen und miissen wissen, woran sie sind.

Die einzelnen Einrichtungen bzw. ihre Trager haben die Aufgabe, in dieser Hinsicht Positio-
nen, Kriterien, Leitlinien o. a. zu formulieren und vorzugeben. Der Verband kann seine Mit-
gliedskrankenh&user dabei unterstltzen, indem er Empfehlungen gibt, auf beispielhafte L6-
sungen hinweist und den Austausch Uber die in diesem Zusammenhang relevanten Themen
férdert, z. B. die fundamentale Ambivalenz der Pranataldiagnostik, die Spannung zwischen
dem Eintreten fir den Lebensschutz und dem Gebot der umfassenden Hilfe fir Frauen in
Not- und Konfliktsituationen, die Entwicklung und Vereinbarung gemeinsamer Prozess-
Standards und ethischer Kriterien im Rahmen der hier zu gestaltenden Kooperationen u. a..

Schwangere sind darin zu unterstitzen, jederzeit eine bewusste, informierte Entscheidung
Uber die Fortsetzung oder die Beendigung des eingeschlagenen Weges der diagnostischen
Abklarung treffen zu kénnen. Pranataldiagnostische Untersuchungen dirfen keine Kaskade
von Anschlussuntersuchungen auslésen, denen sich betroffene Frauen widerspruchslos zu
flgen hétten. Diese dlrfen zu keiner Zeit den Eindruck gewinnen, ein festgelegtes Prozedere
durchlaufen oder Uber sich ergehen lassen zu miissen, welches sie nicht beeinflussen
kénnten.

Pranataldiagnostik in situationsbezogen unterschiedlicher Auspragung und Intensitat ist
medizinisch gut begriindet und indiziert. Schwangere haben einen Rechtsanspruch darauf.
Sie kénnen darauf verzichten, diesen Anspruch wahrzunehmen, aber sie sollen und missen
sich dann auch Uber die Folgen im Klaren sein, die dieser Verzicht nach sich ziehen kann.
Beides ist in den aufkldrenden und beratenden Gesprachen, die mit innen gefuhrt werden, zu
vermitteln.

Frauen, die im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik in evangelischen Krankenhdusern
behandelt und betreut werden, sollen kompetente, mitfihlende, solidarische Ansprechpartner
fiir die Fragen und Zweifel, Gefiihle und Angste finden, die sie in diesem Zusammenhang
bewegen. Sie sollen die Erfahrung machen, nicht allein gelassen zu werden.
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Evangelische Konferenz fur Familien- und Lebensberatung e.V.
Fachverband fur Psychologische Beratung und Supervision é;(’ (/

(EKFul)

(a) Ergebnisoffenheit der Beratung und vorbehaltlose Unterstitzung der Schwangeren
bei gleichzeitig profilierter Haltung zu Pranataldiagnostik und ihren méglichen
Folgen

Die evangelischen Schwangerschaftsberatungsstellen bieten fachlich qualifizierte psycho-
soziale Beratung und Unterstiitzung auch im Kontext von PND an, und zwar vor der In-
anspruchnahme von Pranataldiagnostik, wahrend des Wartens auf den Untersuchungs-
befund sowie nach einem auffalligen Befund bzw. vor einer medizinischen Indikation.
Psychosoziale Beratung muss als fachlich qualifizierte Beratung ergebnisoffen erfolgen. Sie
nimmt die Beratungsanliegen der Ratsuchenden auf und verfolgt keine eigenen Absichten
und Interessen. Sie bewertet auch die Entscheidung der Ratsuchenden nicht, vielmehr res-
pektiert sie deren Entscheidung, unabhangig davon, wie sie ausfallt. Zum Aufgabenspektrum
der evangelischen Beratungsstellen gehért auch die Unterstitzung beim Ertragen der jewei-
ligen Entscheidung: Sie bieten Beratung und Begleitung sowohl bei der Vorbereitung auf ein
Leben mit einem behinderten Kind und nach der Geburt des Kindes als auch nach einem
Schwangerschaftsabbruch.

Das Angebot der Prénataldiagnostik erfordert von der schwangeren Frau und ihnrem Partner
folgenreiche Entscheidungen. Sie missen entscheiden, ob bzw. welche vorgeburtlichen
Untersuchungen sie durchfiihren lassen wollen, wie sie sich zur gezielten Suche nach nicht-
therapierbaren Behinderungen und Krankheiten verhalten oder welche Risiken sie in Kauf
nehmen wollen. Im Falle eines Befundes Uber eine genetische Erkrankung oder Behinderung
mussen sie meist unter hohem Zeitdruck eine Entscheidung fir oder gegen das Austragen
der Schwangerschaft féllen. Sie treffen diese hdchst konflikireiche Entscheidung Gber Leben
oder Tod ihres in der Regel erwiinschten Kindes auf dem Hintergrund ihrer Lebenssituation,
ihrer Lebensgeschichte, ihrer Werte und Uberzeugungen. Auch die Haltungen ihres familia-
ren und gesellschaftlichen Umfeldes zu einem Kind mit Behinderung flieBen in ihre Entschei-
dung mit ein. Welche Entscheidung sie auch treffen, sie missen sie vor sich und anderen
verantworten und auch in Zukunft mit ihr leben kénnen. Es ist in jedem Fall eine Entschei-
dung, die ihr weiteres Leben pragen und grundlegend verandern kann und deren Folgen sie
zu diesem Zeitpunkt kaum Uberblicken kénnen. Haufig haben die Betroffenen das Geflhl, in
einem Entscheidungsdilemma zu stecken, in dem jede Entscheidung zugleich richtig und
falsch zu sein scheint.

Es ist die Aufgabe der Beratungsfachkrafte, diesen existentiellen Entscheidungsfindungspro-
zess auch in seinen ethischen Dimensionen zu begleiten und zu unterstitzen, im Respekt
vor den Werthaltungen und der Entscheidung des Paares, als eine ergebnisoffene Beratung.
Diese Beratung ist nur mdglich auf der Grundlage einer reflektierten eigenen Haltung zu den
ethischen Problemen von Pranataldiagnostik und eines Schwangerschaftsabbruchs nach
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Pranataldiagnostik. Die Beratungsfachkraft muss also fiir sich klaren, ob sie sich grundséatz-
lich in der Lage sieht, Ratsuchende auch vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik zu be-
raten. Dazu gehért insbesondere auch die Frage, ob sie die schwangere Frau und ihren
Partner auch bei der Entscheidung fir oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch in der
fortgeschrittenen Schwangerschaft und ggf. bei einem Fetozid eines Kindes, das auBerhalb
des Mutterleibs lebensfahig ware, ergebnisoffen beraten und ihre Entscheidung respektieren
kann.

Beratung bei Pranataldiagnostik gehért zum grundlegenden Aufgabenspektrum evangeli-
scher Schwangerschaftsberatungsstellen (§ 2 Schwangerschaftskonfliktgesetz). Trager und
Stellenleitungen evangelischer Beratungsstellen tragen die Verantwortung fir die Qualitats-
sicherung der Beratungsarbeit. Sie stellen sicher, dass den Mitarbeitenden regelmaBig
Supervision und Fortbildung zur Verfigung stehen, als fachliche Instrumente zur Klarung
und Bewaltigung der Herausforderungen, die mit der Beratung bei Pranataldiagnostik ver-
bunden sind. Sie tragen die Verantwortung dafir, dass die notwendigen zeitlichen Ressour-
cen zur auch kurzfristigen Ubernahme von Beratungsgesprachen sowie zur Netzwerkarbeit
im Kontext von PND bereitstehen.

Stellenleitungen, Trager und Verbande haben die Aufgabe, Mitarbeitenden auch Gelegenheit
zur Scharfung oder Weiterentwicklung der eigenen ethischen Haltung zu dem konfliktreichen
medizinischen Angebot vorgeburtlicher Diagnostik zu bieten und fir diese Auseinanderset-
zung eine Orientierungshilfe bereit zu stellen. Als evangelische Trager und Verbande unter-
stitzen sie diese Beratungsaufgabe auch durch eine erkennbare 6ffentliche Positionierung
zu Préanataldiagnostik und ihren Folgen. Die Stellenleitungen haben die Aufgabe, die Aufga-
benverteilung im Team im Hinblick auf die Beratung bei PND zu klaren. Wenn sich eine Be-
ratungsfachkraft nach reiflicher Selbstpriifung grundsatzlich oder zeitweise nicht in der Lage
sieht, Frauen und ihre Partner beispielsweise bei einem Abbruch in der Spatschwanger-
schaft und ggf. einem Fetozid ergebnisoffen zu beraten und zu begleiten, muss dies von der
Leitung respektiert und im Team nach einer Lésung gesucht werden.

(b) Mégliche Konfliktlinien im Hinblick auf die Zusammenarbeit der am Beratungs-
prozess beteiligten Berufsgruppen aus Sicht der psychosozialen Beratung

Angesichts des Konfliktpotentials der Pranataldiagnostik ist es wichtig, dass sich Beratungs-
fachkréafte und die beteiligten Arztinnen und Arzten tber die jeweiligen Leitlinien und Stan-
dards, ihr professionelles Selbstverstandnis, ihren Auftrag, die Handlungszwange, etc. ver-
standigen.

Zeitpunkt der Vermittlung in Beratung

Nach § 2a Schwangerschaftskonfliktgesetz sind Arztinnen und Arzte verpflichtet, die
schwangere Frau nach einem pranataldiagnostischen Befund auf ihnren Anspruch auf
psychosoziale Beratung hinzuweisen und sie mit ihrem Einverstandnis in eine Schwanger-
schaftsberatungsstelle zu vermitteln. Der Abschlussbericht des Evaluierungsprojektes zu §
2a SchKG im Auftrag des BMFSFJ (2013) belegt, dass Arzte und Arztinnen schwangere
Frauen haufig erst dann ihrer gesetzlichen Pflicht nachkommen und in die psychosoziale
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Beratung vermitteln, wenn ein gesicherter Befund feststeht. Beratung wird von ihnen vor
allem unter dem Aspekt der Hilfe zur Entscheidungsfindung Uber die Fortsetzung oder den
Abbruch einer Schwangerschaft betrachtet und wertgeschétzt. Aus Sicht der Beratung ist
dies eine verkirzte Perspektive auf die Beratung und I&sst ihr Potential einer Hilfestellung bei
der Klarung Uber die Inanspruchnahme von Prénataldiagnostik oder flir eine emotionale
Begleitung und Unterstitzung wahrend des Wartens auf den Befund unbertcksichtigt. Es
missen Wege gefunden werden, gegentiber der Arzteschaft, gegeniiber den betroffenen
Frauen und in der Offentlichkeit deutlich zu machen, dass Beratung eine sinnvolle
Unterstitzung bereits bei der Entscheidungsfindung vor Inanspruchnahme der Diagnostik
oder als Hilfe zur emotionalen Stabilisierung wahrend des Wartens auf den Befund ist.

Ort der psychosozialen Beratung

In manchen Kliniken und prénataldiagnostischen Zentren wird psychosoziale Beratung direkt
in der Praxis oder der Klinik angeboten und ist in das interne Uberweisungssystem einge-
bunden. Begrindet wird dies damit, dass darlber am ehesten sichergestellt werden kénnte,
dass Frauen und Paare auch Beratung in Anspruch nehmen. Die Fachkrafte und Verant-
wortlichen fir psychosoziale Beratung in evangelischen Beratungsstellen sehen in der Regel
jedoch gerade in einer raumlichen Trennung ein wichtiges Signal an die Ratsuchenden fir
die zwingend erforderliche Unabhangigkeit der Beratung und fir Beratung als einem ge-
schitzten Ort auBerhalb der handlungsleitenden Ziele, Interessen und Anforderungen ande-
rer Systeme.

Ziele der medizinischen und psychosozialen Beratung

Arztliche Beratung dient in erster Linie der Information und Aufklarung iiber medizinische
Sachverhalte, sie konzentriert sich auf die Gesundheit von Mutter und Kind Sie hat auch die
Aufgabe, Arztinnen und Arzte vor méglichen Haftungsanspriichen abzusichern. Psychoso-
ziale Beratung dagegen hat die Lebenssituation der schwangeren Frau, ihres Partners und
ihrer Familie im Blick, in einer zeitlich umfassenden Perspektive. Sie tragt keine eigenen In-
teressen in die Beratung ein, vielmehr bietet sie ihnen einen geschitzten Raum, in dem Rat-
suchende auch ihre Geflihle wahrnehmen, aussprechen und sich alles ,von der Seele reden
kdnnen, was sie beschéftigt und beunruhigt. Sie hilft ihnen, ihre Gedanken und Geflhle zu
sortieren und unterstitzt sie bei der Suche nach einer individuellen, flr sie tragfahigen L6-
sung far ihre Fragen und Probleme.

“

(c) Grundsatzliche Positionierung der EKFuL zu Angebot und Nachfrage pranataler
Diagnostik

Die EKFuL hat sich als Bundesfachverband seit 1995 fach- und verbandspolitisch in Fachta-
gungen, Stellungnahmen und Modellprojekten zur Beratung im Kontext von PND engagiert
und positioniert. Kennzeichen ihrer verbandspolitischen Position ist eine kritische Haltung zu
Prénataldiagnostik in dem Sinne, dass sie auf die ,Januskdpfigkeit” von Pranataldiagnostik
aufmerksam macht und nach den individuellen und gesellschaftlichen Folgen von Angebot
und Nutzung einer Diagnostik fragt, einer Diagnostik, die nach nicht behandelbaren Krank-
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heiten und Behinderungen sucht und die werdenden Eltern vor kaum ertragliche Entschei-
dungen stellt, ndmlich tber Leben oder Tod ihres erwiinschten Kindes zu entscheiden. Als
evangelischer Fachverband sieht sie sich in der Verpflichtung, einen ethischen Diskurs zu
diesem medizinischen Angebot anzustoBen, wach zu halten und sich daran zu beteiligen.
Gemeinsam mit anderen evangelischen Verbanden und politisch Verantwortlichen ringt sie
um einen verantwortungsvollen Umgang damit, der den Grundkonsens unserer Gesellschaft
auf unbedingte Menschenwirde und Menschenrechte fir jeden Menschen unabhéangig von
seiner kérperlichen oder geistigen Leistungsfahigkeit wahrt.

Bundesverband
evangelische
Behindertenhilfe
Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)

(a) Auftrag der evangelischen Behindertenhilfe im Kontext von Pranataldiagnostik

Das breit gefacherte Angebot der Medizin fir vorgeburtliche Tests am Ungeborenen sowie
die Méglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs aufgrund eines unerwiinschten Testergeb-
nisses stellt Selbsthilfegruppen und Behindertenhilfe vor eine ernsthafte Dilemmasituation.
Ihr Auftrag besteht im Besonderen in der optimalen Begleitung, Férderung und Unterst(t-
zung von Menschen mit eben den Beeintrachtigungen, nach denen heute in der Schwange-
renvorsorge gesucht wird. Der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe tritt fir das
Recht auf Leben und die Chancengleichheit aller Menschen ein und steht deshalb im
Schwangerschaftskonflikt nach Pranataldiagnostik auf der Seite des ungeborenen Lebens.
Gleichwohl hat er, gerade aufgrund der vielfaltigen Erfahrungen seiner Mitgliedseinrichtun-
gen mit Menschen mit Behinderungen und deren Lebensalltag, auch Verstandnis fiir die
Sorgen und Noéte der schwangeren Frauen und Paare, wenn sie nach einer prénataldiagnos-
tischen Untersuchung erfahren, dass ihr Kind voraussichtlich mit einer Behinderung zur Welt
kommen wird.

Aus Sicht des BeB ist es eine Aufgabe bei der Beratung und Begleitung von Frauen in einem
solchen Konflikt, das Leben von Menschen mit Behinderung und die verschiedenen Forder-
madglichkeiten vorzustellen und durch positive Beispiele Mut zum Leben mit einem behin-
derten Kind zu machen. Die Mitarbeitenden in den Einrichtungen und Diensten der BeB-
Mitglieder, im Einzelfall auch die Menschen mit Behinderungen selber und ihre Angehdérigen,
kénnen berichten und erfahrbar machen, dass Leben mit Behinderung gelingendes Leben
sein kann und nicht unhinterfragt mit Leid gleichgesetzt werden darf. Gleichzeitig muss die
Behindertenhilfe auch ein differenziertes und realistisches Bild von diesem Leben vermitteln:
Haufig kdnnen wiederholte medizinische Eingriffe erforderlich sein, die Entwicklungsmdglich-
keiten des Kind kénnen eingeschrankt sein, die Eltern missen vielleicht auf die Verwirkli-
chung ihres bisherigen Lebensentwurfs verzichten, was nicht selten mit Trauerarbeit verbun-
den ist; auch die Sorge um Geschwisterkinder kann berechtigt sein.
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In dieser schwierigen Konfliktsituation bieten die Mitgliedseinrichtungen des BeB der
Schwangeren und ihrem Partner Beratung und Begleitung an. Dies umfasst zum einen In-
formationsvermittlung und Erfahrungsberichte Uber therapeutische Méglichkeiten fir das
Kind, insbesondere der Frihférderung, sowie Auskunft Gber die Unterstitzungsangebote
durch die zustandigen Kostentrager, zum anderen das Angebot an die Ratsuchenden, selbst
Erfahrungen bei Selbsthilfegruppen und in Einrichtungen der Behindertenhilfe zu machen
oder das dort gegebene seelsorgliche Angebot wahrzunehmen. Das Beratungs- und Beglei-
tungsangebot der Behindertenhilfe ist aber in keinem Fall Ersatz, sondern eine sinnvolle
maogliche Ergédnzung zur medizinischen und psychosozialen Beratung.

(b) Mitwirkung des BeB bei Beratung nach SchKG und GenDG

Die Umsetzung der neuen gesetzlich gegebenen Mitwirkungsmdglichkeiten bei der Beratung
im Kontext von Pranataldiagnostik stellt den BeB und seine Mitgliedseinrichtungen vor groBe
Herausforderungen. Nicht wenige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Selbsthilfegruppen und
Behindertenverbéanden fihlen sich flr die Einbeziehung in die Beratung im Kontext von
Pranataldiagnostik noch nicht ausreichend vorbereitet oder persénlich Uberfordert. Sie
wurden in ihrer Ausbildung und in ihrer beruflichen Praxis bisher kaum mit dem Thema und
seinen ethischen Aspekten konfrontiert. Meist wird die Beratung durch die Behindertenhilfe
erst nach der Geburt eines Kindes mit Behinderung im Rahmen der Frihférderung in An-
spruch genommen.

Damit die Kompetenzen der Behindertenhilfe in den Beratungsprozess sowohl vor einer
Pranataldiagnostik als auch nach einem Befund einbezogen werden kénnen, missen
Anlaufstellen und Kontaktpersonen fir die Vermittlung in Frihférderstellen, Selbsthilfeorga-
nisationen und Einrichtungen des BeB breiter bekannt gemacht bzw. noch geschaffen wer-
den. Erschwerend kommt hinzu, dass die Organisationen der Behindertenhilfe sowie auch
Art und Schweregrade der Behinderung, Uber die Informationen nachgefragt werden, Uber-
aus vielfaltig sind. AuBerdem kommt die Arzteschaft ihrer Verpflichtung, nach § 2a Abs. 1
SchKG, im Einvernehmen mit der Schwangeren Kontakte zu Selbsthilfegruppen oder Behin-
dertenverbanden zu vermitteln, bislang nur sehr vereinzelt nach. Fir Schwangere mit einem
Befund nach Pranataldiagnostik stellt es aber auch eine groBe Hirde dar, sich in der akuten
Phase der Konfliktsituation an die Behindertenhilfe zu wenden. Angesichts dieser Schwierig-
keiten sind Strukturen und Angebote nétig, die es allen Beteiligten erleichtern, die Vorgaben
des Gesetzgebers aktiv wahrzunehmen.

(c) Verantwortung der Behindertenhilfe im Blick auf die Pranataldiagnostik

Die Behindertenhilfe hat bei der Erfillung ihres Auftrags nicht nur die Ratsuchenden, son-
dern auch die Praxis der Pranataldiagnostik insgesamt im Blick. Ein wichtiger Aspekt ihrer
Mitwirkung im Beratungsprozess ist, dass sie Fachkréafte aus anderen Bereichen davor be-
wahren kann, ihre Beratung im Sinne eines rein medizinischen Blicks auf Behinderung zu
verengen, und die soziale Dimension von Behinderung entsprechend der UN-Konvention
Uber die Rechte von Menschen mit Behinderung zum Tragen bringen kann. Sie kann dazu
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beitragen, alle Beteiligten bei ihrer Auseinandersetzung mit der eigenen Einstellung gegen-
Uber Behinderung und behinderten Menschen zu férdern und zu begleiten.

Der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe wird in seiner Offentlichkeitsarbeit mit
den anderen am Projekt beteiligten Verbanden — die Evangelische Konferenz fir Familien-
und Lebensberatung und der Deutsche Evangelische Krankenhausverband — im Blick auf
sich veréandernde gesellschaftliche Normen, die Eingrenzung der pranatalen Diagnostik un-
terstitzen und auf die Unterscheidung zwischen vorsorglicher Diagnostik und selektiver
Diagnostik hinweisen. Zudem beobachtet er intensiv die rechtlichen und sozialpolitischen
Rahmenbedingungen fiir Menschen mit Behinderung in Deutschland, um fir deutlich mehr
Akzeptanz von und Verstandnis fir Menschen mit Behinderung zu sorgen und Tendenzen zu
einer Entsolidarisierung in der Gesellschaft entgegen zu wirken. Der Bundesverband evan-
gelische Behindertenhilfe sieht sich aufgrund seines Erfahrungswissens vor allem in der
Pflicht, entsprechend Artikel 8 ,Bewusstseinsbildung“ der UN-Konvention ,Klischees, Vorur-
teile und schéadliche Praktiken gegentber Menschen mit Behinderungen in allen Lebensbe-
reichen zu bekampfen® und ,eine positive Wahrnehmung von Menschen mit Behinderungen
und ein grdBeres gesellschaftliches Bewusstsein ihnen gegeniber zu férdern®.
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Vorwort

Die Pranataldiagnostik hat sich in den letzten 40 Jahren zu einem selbstverstandlichen Bestand-
teil der allgemeinen Schwangerenvorsorge etabliert. Angesichts der zunehmenden Ausdifferen-
zierung dieser Diagnostik und deren inzwischen routinemaRigen Anwendung sah sich der Ge-
setzgeber veranlasst, daflr gesetzliche Regelungen zu formulieren. Am 1. Januar 2010 trat das
Gesetz zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes (SchKG) in Kraft, im Februar 2010
das Gendiagnostikgesetz (GenDG). Mit diesen neuen gesetzlichen Regelungen hat der Gesetz-
geber erstmals die arztlichen Aufklarungs- und Beratungspflichten fir Pranataldiagnostik und
Schwangerschaftsabbruch normiert sowie die Férderung und die Sicherstellung von Kooperation
zwischen Arzteschaft, psychosozialer Beratung, Behindertenhilfe und Behinderten-Selbsthilfe vor-
gesehen.

Doch das Gelingen der vom Gesetzgeber formulierten Absicht, die unterschiedlichen Professio-
nen im Rahmen der Behandlung, Beratung und Begleitung bei PND Hand in Hand arbeiten zu
lassen, wenn Frauen und ihre Partner mit prénataldiagnostischen Verfahren in Berihrung kom-
men, ist keine Selbstverstandlichkeit. Zu unterschiedlich sind in der Regel die Arbeitsweisen und
das Selbstverstandnis der verschiedenen Berufsgruppen.

Im September 2010 begannen die drei evangelischen Fachverbande — der evangelische Fach-
verband fur Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL), der Bundesverband evangeli-
sche Behindertenhilfe e.V. (BeB) und der Deutsche Evangelische Krankenhausverband e.V.
(DEKV) — ihre Zusammenarbeit in dem von Aktion Mensch geférderten dreijghrigen Modellprojekt
,interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik®. Intention des Modellvorhabens war, mit
den mit Pranataldiagnostik befassten Berufsgruppen und Diensten einen strukturierten Diskurs zu
Fragen der Kooperation, Konzeption und der ethischen Haltung als Grundlage fir den Ausbau
von Kooperationsstrukturen der Professionen zu gestalten. Dies geschah auf zwei Ebenen: auf
der regionalen Ebene, wo Vertreter/innen der verschiedenen Berufsgruppen modellhaft in der Re-
gion Ostwestfalen-Lippe einen interprofessionellen Dialog Uber die Voraussetzungen von Koope-
rationen fUhrten und eine solche Kooperation begannen umzusetzen, und auf Bundesebene, wo
unter den drei am Modellprojekt beteiligten evangelischen Verbanden ein Diskurs Uber Stan-
dards, Selbstverstéandnis und Arbeitsweise sowie Uber Leitlinien und ethische Grundsétze statt-
fand.

Zur Initiilerung des Diskurses auf evangelischer Seite vereinbarten EKFuL, BeB und DEKV die
Konstituierung der Arbeitsgruppe ,Leitlinien, welche sich aus Vertreterinnen und Vertretern der
drei Verbande und weiteren Expertinnen zusammensetzte. So beschlossen die Mitglieder der Ar-
beitsgruppe, sich zunachst Uber die ethische Einschitzung von Pranataldiagnostik und Schwan-
gerschaftskonflikt zu verstandigen. Das gemeinsam erarbeitete Positionspapier’ mit grundsatzli-
chen Uberlegungen zu ethischen Fragestellungen, die durch die Pranataldiagnostik bzw. ihre Be-
funde und die daraus resultierenden Konflikte hervorgerufen werden, diente als Grundlage fur die

' Evangelische Konferenz fur Familien- und Lebensberatung e.V. Fachverband fiir Psychologische Bera-
tung und Supervision (EKFuL) (Hrsg.): Pranataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer
Sicht. Positionspapier der evangelischen Verbande EKFuL, BeB und DEKYV als Grundlage fur die Ko-
operation bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und ihrer Partner. Berlin 2013. Kosten-
loser Download unter: www.ekful.de/projekte.

Seite 5



Leitlinien fiir die interprofessionelle Kooperation
bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und werdender Eltern bei prénataler Diagnostik

Kooperation der evangelischen Berufsgruppen und Verbande in der Beratung bei Pranataldiag-
nostik.

In der Folge haben die drei evangelischen Fachverbdnde im Rahmen des Modellprojekts die hier
vorgelegten ,Leitlinien fir die interprofessionelle Kooperation bei der Beratung und Begleitung
schwangerer Frauen und werdender Eltern bei prénataler Diagnostik“ gemeinsam verfasst. Sie
beinhalten in ihrem ersten Teil neben der Klarung der Ziele und Schwerpunkte im Wesentlichen
die Beschreibung von Voraussetzungen und Ausgestaltung fallibergreifender Kooperation mit
dem Ziel der geregelten institutions- und berufstbergreifenden Zusammenarbeit und des Aufbaus
dauerhafter Strukturen sowie fallbezogener Kooperation vor, wahrend und nach pranataler Diag-
nostik. Im zweiten Teil stellen die drei Fachverbande ihr jeweiliges Beratungsverstandnis sowie
die daraus resultierenden Aufgaben fur das jeweilige Handlungsfeld dar.

Die Leitlinien richten sich an die evangelischen Dienste und Einrichtungen der Behinderten-
hilfe, an die evangelischen Beratungsstellen und an die evangelischen Krankenhduser. Mit im
Blick sind zudem die niedergelassenen Gynakologinnen und Gynakologen, Hebammen, Hu-
mangenetikerinnen und Humangenetiker sowie Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner
der Behinderten-Selbsthilfe.

Wir danken den beteiligten Verbanden und den Mitgliedern der Arbeitsgruppe ,Leitlinien®:

Norbert Grof3, DEKV

Claudia Heinkel, Diakonisches Werk Wurttemberg
Brigitte Huber, BeB

Uwe Mletzko, BeB

Jan Wingert, EKFuL

Dr. Hildburg Wegener (Moderation)

Jutta Schulz, EKFuL (Koordination)

Jan Wingert
Berlin, Januar 2015
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1. Verbands- und fachpolitische Ziel- und Schwerpunktsetzungen

1.1 Grundlagen und Leitgedanken

(1.1.0) Die von dem evangelischen Fachverband fir Psychologische Beratung und Supervision
e.V. (EKFuL), dem Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB) und dem Deut-
schen Evangelischen Krankenhausverband e.V. (DEKV) vorgelegten ,Leitlinien fir die interpro-
fessionelle Kooperation bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und werdender ElI-
tern bei pranataler Diagnostik® richten sich an die dort arbeitenden Fachkrafte. Sie sollen zugleich
einladend sein flr die Fachkrafte anderer Trager und Einrichtungen in Gynakologie und Pranatal-
diagnostik, psychosozialer Beratung, Behindertenhilfe und Behinderten-Selbsthilfe, um mit ihnen
gemeinsam eine geregelte Kooperation anzubieten.

Eine wichtige Vorarbeit war die Handreichung ,Beratung und Begleitung bei Pranataler Diagnos-
tik. Empfehlungen an evangelische Dienste und Einrichtungen fiir eine geregelte Kooperation® 2
Darin heil3t es: ,Unter Kooperation verstehen wir eine problembezogene und sachlich abge-
grenzte Zusammenarbeit der verschiedenen Akteurinnen und Akteure, die jeweils einen eigenen
Aufgabenbereich haben. Unser Verstandnis von Kooperation ist, dass die Beteiligten auf gleich-
berechtigter Ebene zu verbindlichen Absprachen kommen.*

Weiter heilt es®: ,Der inhaltliche Kern der Kooperation besteht darin, dass die beteiligten Akteure
und Akteurinnen sich Gber gemeinsame Standards der Beratung und Begleitung im Kontext Pra-
nataldiagnostik versténdigen. Dies setzt die Entwicklung einer gemeinsamen Problemsicht, Gber-
einstimmende Anspriiche an Beratung und Begleitung und gemeinsame oder doch zumindest
kompatible Wertentscheidungen zum Leben mit einem behinderten Kind voraus.“ Als eine solche
Grundlage wurde zunéchst ein Positionspapier zum Thema ,Pranataldiagnostik und Schwanger-
schaftskonflikt aus ethischer Sicht“ erarbeitet und zur Diskussion gestellt.

(1.1.1) Eine schwangere Frau sieht sich heute vielen, auch widersprichlichen Erwartungen dazu
ausgesetzt, welche Verantwortungen sie gegentber dem Ungeborenen wahrzunehmen hat. Die
evangelischen Einrichtungen und die in ihnen tatigen Fachkrafte wissen sich demgegeniber vor
allem dazu verpflichtet, die Schwangerenvorsorge und die begleitende Beratung so auszugestal-
ten, dass die Gesundheit der Frau und das Wohlergehen des Ungeborenen im Vordergrund ste-
hen. Das gilt auch fur die Strukturen und Verfahren flr Angebot und Durchfilhrung von préanataler
Diagnostik. Wenn eine vorgeburtliche Diagnose einen auffalligen Befund ergibt, eréffnen die

2 Beratung und Begleitung bei prénataler Diagnostik. Empfehlungen an evangelische Dienste und Einrich-
tungen fur eine geregelte Kooperation, hrsg. vom Bundesverband evangelischer Behindertenhilfe e.V.
(BeB), gemeinsam mit der Diakonie in Berlin-Brandenburg und dem Evangelischen Fachverband fir
Psychologische Beratung und Supervision e.V. (EKFuL), Berlin 2009, S. 23.

3 Ebd.

4 Pranataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht. Positionspapier der evangeli-
schen Verbande EKFuL, BeB und DEKYV als Grundlage fur die Kooperation bei der Beratung und Be-
gleitung schwangerer Frauen und ihrer Partner, hrsg. von der Evangelischen Konferenz fur Familien-
und Lebensberatung e.V. Fachverband fur Psychologische Beratung und Supervision (EKFuL), Dezem-
ber 2013.
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Fachkrafte den betroffenen Frauen bzw. Paaren Denk- und Handlungsmaéglichkeiten, die ihnen
die Annahme eines Kindes unabhangig von seinen genetischen Merkmalen erleichtern. Das be-
deutet eine Gratwanderung zwischen den berechtigten Winschen und dem Sicherheitsbedirfnis
einer schwangeren Frau einerseits und dem Recht eines Kindes, unabhéngig von seinen geneti-
schen Eigenschaften in unserer Gesellschaft angenommen und geférdert zu werden.

(1.1.2) Selbstbestimmung bedeutet im Kontext von Pranataldiagnostik, dass Frauen und Paare
entscheiden kénnen, in welchem Umfang sie diese in Anspruch nehmen wollen, und dass vorher
ihr Recht auf Nichtwissen Uber genetische Eigenschaften des Kindes angesprochen wird. Eine
Wahrscheinlichkeitsabschatzung oder ein konkreter Befund dirfen keine Anschlussuntersuchun-
gen nach sich ziehen, ohne dass die schwangere Frau oder das Paar bei jedem weiteren Schritt
erneut Einfluss nehmen und sich beraten lassen kénnen. Die Strukturen von Angebot und Durch-
fuhrung von Pranataldiagnostik sind stédndig daraufhin zu Uberprifen, dass in ihnen kein Druck in
Richtung auf einen méglichen Schwangerschaftsabbruch erzeugt wird.

(1.1.3) In diesem Sinne konkretisiert und verpflichtend gemacht wird im Schwangerschaftskon-
fliktgesetz und im Gendiagnostikgesetz

- die informierte Einwilligung vor jeder pranataldiagnostischen Malinahme,

- eine Bedenkzeit vor der Durchfiihrung einer Pranataldiagnostik,

- der Hinweis auf das psychosoziale Beratungsangebot und, im Einvernehmen mit der Frau, die
Vermittlung in eine Beratungsstelle vor der Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik und nach
der Befundmitteilung,

- die Einbeziehung der Behindertenhilfe und Behinderten-Selbsthilfe in den Beratungsprozess,
- eine Bedenkzeit vor der Feststellung einer medizinischen Indikation.

Dariiber hinaus sollten die an der Beratung zu Pranataldiagnostik beteiligten Fachkrafte durch
Supervision und durch Angebote zur ethischen Reflexion darin unterstitzt werden, ihre eigene
Praxis und Beratung und ihre Bemilhungen um Kooperation an diesen Zielen auszurichten.

(1.1.4) Schwangerenvorsorge wird heute inhaltlich wie strukturell in hohem Mafie medizinisch ge-
steuert. Arzte und Arztinnen sind dadurch in einer zentralen Position, um die Kooperation mit den
nichtmedizinischen Fachkraften im eigenen Bereich und mit den Beratungsstellen und der Behin-
dertenhilfe sowie Behinderten-Selbsthilfe zu erméglichen und zu férdern. Der empfehlende Hin-
weis auf die wichtige Funktion psychosozialer Beratung und der Behindertenhilfe sowie der Be-
hinderten-Selbsthilfe und auf Wunsch der Frau die Vermittlung dorthin muss zu einem selbstver-
standlichen, Uberprifbaren Bestandteil in Schwangerenvorsorge und Klinikalltag werden. Zu be-
ricksichtigen ist auch, dass der besondere Beitrag der Behindertenhilfe darin besteht, nicht nur
schwangeren Frauen, sondern auch den beratenden Fachkraften eine andere, erweiterte Sicht
auf Kinder mit einer Behinderung zu vermitteln und die medizinische Verengung der Schwange-
renvorsorge zu relativieren.

(1.1.5) Die gebotene Vermittlung von Kontakten geht tiber die tibliche Uberweisungspraxis im
Rahmen der kollegialen arztlichen Kooperation hinaus und erfordert den aktiven Aufbau von
Netzwerken und Kooperationsstrukturen. Die gesetzliche Regelung lasst offen, wie entspre-
chende Kooperationsstrukturen aufgebaut und gepflegt werden. Der einzelne Arzt, die einzelne
Arztin kommen hier schnell an die Grenze des Leistbaren, d. h. sie brauchen verléssliche, vorge-
gebene Strukturen. Dass solche Kooperationsstrukturen entstehen, gepflegt und immer wieder
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neu reflektiert werden, ist die gemeinsame Aufgabe aller an einem Ort im Kontext von Pranataldi-
agnostik tatigen Fachkrafte und der hinter ihnen stehenden Einrichtungen, Trager und Verbande.

1.2 Besondere Aufgaben und Probleme der Institutionen ilibergreifenden Zusam-
menarbeit bei der Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik

(1.2.0) Die Bedeutung interprofessioneller Kooperation zur Sicherstellung eines kompetenten und
umfassenden Beratungsangebots bei Pranataldiagnostik ist unbestritten. Doch im Blick auf ihre
Ausgestaltung werden bestimmte Fragestellungen in Fachkreisen kontrovers diskutiert. Den Dis-
kussionen zur professions- und institutionsiibergreifenden Kooperation liegt die Frage zugrunde:
Wie sollte das Beratungsangebot beschaffen sein, damit schwangeren Frauen und ihren Partnern
im Hinblick auf die Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik und im weiteren diagnostischen Pro-
zess sowie nach einem auffalligen Befund eine selbstbestimmte Entscheidung méglich ist?

1.2.1. Beratungsangebot vor Pranataldiagnostik

(1.2.1.1) Die arztliche Beratung und die Hinweispflicht auf psychosoziale Beratung nach einem
Befund bei Pranataldiagnostik sowie die ergdnzende Beratung durch Behindertenverbénde und
Selbsthilfegruppen sind durch GenDG § 9 und SchKG §§ 2a (1) etabliert und vielfaltig beschrie-
ben. Die von der Bundesregierung in Auftrag gegebene Evaluierung des geanderten Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes weist allerdings darauf hin, dass Akzeptanz und Umsetzung der Hinweis-
pflicht seitens der durchfilhrenden Arztinnen und Arzte noch verbesserungsbediirftig sind.> Daten
zur Umsetzung der in GenDG § 15 (3) normierten Hinweispflicht vor genetischen Diagnosen und
vor den zunehmend vorgeschalteten Risikoabschatzungen, also z.B. der Nackenfaltenmessung
oder dem Ersttrimestertest, gibt es nicht.

(1.2.1.2) Die Méglichkeit, eine vorausgehende Beratung in Anspruch zu nehmen, ist aus Sicht der
evangelischen Verbdnde wiinschenswert. Sie kann schwangere Frauen und ihre Partner darin
unterstiitzen, sich selbstbestimmt und ethisch verantwortlich fir oder gegen eine solche Untersu-
chung zu entscheiden. Diesem Ziel dient auch die nach GenDG § 9 (1) einzurdumende angemes-
sene Bedenkzeit zwischen Aufklarung und Einwilligung in die Diagnostik. Ob Frauen die Méglich-
keit einer zuséatzlichen Beratung wahrnehmen, hangt in hohem Male davon ab, inwieweit die be-
handelnden Arztinnen und Arzte dieses Angebot kennen, wertschétzen und es verstandlich und

»Im medizinischen Alltag ist die Vermittlung schwangerer Frauen mit auffalligem PND-Befund an Psy-
chosoziale Beratungsstellen derzeit noch nicht etablierte Praxis. (...) Gynékologen sprechen die gesetz-
lich vorgegebenen Beratungsinhalte nicht vollstédndig an — weder bei der Diagnosemitteilung, noch bei
der Indikationsstellung.” (Anne Rummer, Nina Horstkétter, Christiane Woopen, Zusammenarbeit tiber
Fachgrenzen hinweg. Ergebnisse aus einer deutschlandweiten Erhebung bei Gynékologen und Mitar-
beiterinnen von Beratungsstellen im ersten Quartal 2010, in: Deutsches Arzteblatt, Jg. 108, Heft 38, 23.
September 2011, S. 1962f.) Im Abschlussbericht ,Interprofessionelle und multiprofessionelle Beratung
bei Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch®, hrsg. vom Bundesministerium fur Frauen, Ju-
gend, Familien und Senioren, Juli 2013, wird festgestellt: ,Einige PND-Gyn (halten) eine Vermittlung ih-
rer Patientin in der Regel nicht fur sinnvoll. 22 % begriinden dies damit, dass die Patientinnen aus ihrer
Sicht psychosoziale Beratung nicht in Anspruch nehmen wollen, und 15 % geben an, dass sie selbst
psychosoziale Beratung leisten.” (S. 23f.)
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uberzeugend empfehlen.® Darauf sollte in evangelischen Einrichtungen und ihren Partnerorgani-
sationen ein besonderes Augenmerk gerichtet sein.

1.2.2. Festlegung des Untersuchungsauftrags

(1.2.2.1) Durch die Weiterentwicklung der Diagnosemethoden kénnen schwangere Frauen sehr
frah, inzwischen auch vor der 12. Schwangerschaftswoche, Informationen Uber das Ungeborene
erhalten, die auf eine Fehlbildung oder Krankheit hindeuten. Durch die neuen nichtinvasiven ge-
netischen Diagnoseverfahren kann potenziell das gesamte Genom gezielt analysiert werden; seit
der Einfihrung des nichtinvasiven Bluttests 2012 ist dessen Preis im Wettbewerb der anbieten-
den Firmen bereits gefallen und der Umfang der Untersuchungsziele ausgeweitet worden. Der
hochauflésende Feinultraschall wird in der Schwangerenvorsorge zunehmend eingesetzt, seit
2013 auch als eine in den Mutterschaftsrichtlinien vorgegebene Wahlmaéglichkeit; er kann zu Be-
funden fuhren, die schwangere Frauen und ihre Partner unnétig verunsichern. Durch diese Ent-
wicklungen erhalten Aufklarung und Beratung vor Pranataldiagnostik zusatzliche Bedeutung.

(1.2.2.2) Angesichts der Vielzahl méglicher Testergebnisse sollte zur Beratung vor Pranataldiag-
nostik deshalb eine Vereinbarung Uiber den Umfang des Untersuchungsauftrags gehéren. Das
hat auch der Deutsche Ethikrat in seiner Bewertung der neuen nichtinvasiven genetischen Diag-
nostik empfohlen.” Ein solches Gespréch gibt der schwangeren Frau die Méglichkeit, sich Uber
das, was sie Uber das Ungeborene wissen will, und das, was sie nicht wissen will, und die Konse-
quenzen, die sie aus einem Befund ggf. ziehen wiirde, ausdriicklich Rechenschaft zu geben. Fir
Arztinnen und Arzte kann eine solche Eingrenzung eine Entlastung sein. Sie stehen oft vor der
Frage, welche Auffalligkeiten sie bei einer Ultraschalluntersuchung mitteilen missen und welche
nicht. Einerseits kénnten sie die schwangere Frau unnétig beunruhigen, andererseits missen sie
sich gegen etwaige Haftungsanspriiche absichern. Eine klare und dokumentierte Festlegung des
Untersuchungsauftrags ermdglicht ihnen, in Absprache mit der schwangeren Frau nur solche,
auch zufallige Beobachtungen mitzuteilen oder nur nach solchen Anzeichen zu suchen, die thera-
peutische Optionen nach sich ziehen oder den Eltern bei der Vorbereitung auf ein Kind mit einer
Behinderung helfen.

1.2.3. Ergebnisoffene Beratung bei einem Befund

Arztliche Aufklarung und Beratung erfolgt in dem Sinne ergebnisoffen, als der Frau alle ihr zur
Verflgung stehenden Optionen méglichst wertneutral und einfiihlsam erlautert werden. Das ist
bei einem Befund nach Pranataldiagnostik, die im allgemeinen Bewusstsein unlésbar verbunden
ist mit der Frage eines Schwangerschaftsabbruchs, nicht immer der Fall. Es ist aber die Aufgabe

,Der Erfolg einer Vermittlung scheint auRerdem in hohem MalRe davon abzuhangen, wie die Arztin oder
der Arzt der Patientin das Beratungsangebot unterbreitet.” (Abschlussbericht, a.a.0. S. 23)

7 Deutscher Ethikrat, Die Zukunft der genetischen Diagnostik, Empfehlung B 1, Berlin 2013 S. 178f

8  Einzelne hinzugezogene Arzte, Mitarbeiterinnen an Psychosozialen Schwangerenberatungsstellen,
Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden aullern in freien Textfeldern den Wunsch, dass bei arztli-
cher Beratung schwangerer Frauen nach Mitteilung eines auffélligen pranataldiagnostischen Befundes
eine Entscheidung tber Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft noch méglichst offengehalten
wird. Begrundet wurde dies mit der Erfahrung, dass Patientinnen noch vor der Beratung durch andere
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von Arztinnen und Arzten und Beraterinnen und Beratern, der Frau nach einem Befund bei einer
verantwortlichen Entscheidung zwischen einem Abbruch und der Méglichkeit, die Schwanger-
schaft bis zur Geburt eines behinderten oder auch eines nicht lebensfahigen Kindes auszutragen,
zu unterstitzen.® Dazu missen die beteiligten Berufsgruppen ihr Bild von Gesundheit und Behin-
derung kontinuierlich reflektieren und die haufig vorgenommene Gleichsetzung von Krankheit und
Behinderung mit Leid und Ungluck kritisch hinterfragen.

1.2.4. Psychosoziale Beratung aufRerhalb des medizinischen Kontextes

(1.2.4.1) Die EKFuL hat bisher stets die Notwendigkeit eines nicht nur institutionell und personell,
sondern auch raumlich getrennten psychosozialen Beratungsangebots betont.’® Der Trend geht
zurzeit aber dahin, pranataldiagnostische Leistungen in Zentren zu konzentrieren.' Als Vorteile
einer Beratung in unmittelbarer Nahe zu Angebot und Durchfiihrung der PND werden herausge-
stellt:

- dass der ratsuchenden Frau bzw. dem Paar Wege erspart werden,
- dass mehr Frauen bzw. Paare das Angebot annehmen,

- dass eine schnelle und haufig auch diagnosebezogene Absprache zwischen den beteiligten
Berufsgruppen méglich wird,

- dass eine gréRere Spezialisierung der Beratung bei Pranataldiagnostik entwickelt werden
kann.

Argumente fur ein Beratungsangebot, das institutionell unabhangig ist und an einem neutralen
Ort stattfindet, sind:

- dass die schwangere Frau Distanz zu der Situation der Befundmitteilung gewinnt,
- dass sie das naturliche Autoritatsgefélle von Arzt/Arztin und Patientin verlasst,

- dass sie sich leichter von einer auf medizinische Aspekte verengten Sicht auf das
Diagnoseergebnis I6sen kann,

- dass der Zeitdruck aus der Entscheidungssituation herausgenommen wird.

Disziplinen und Professionen von dem Eindruck berichten, ihr Arzt wirde ihnen einen Schwanger-
schaftsabbruch nahelegen oder ihren Wunsch nach Schwangerschaftsabbruch unhinterfragt unterstut-
zen." (Zusammenarbeit Uber Fachgrenzen hinweg, a.a.0. S. 1962) Im Abschlussbericht heilit es: ,Die
Beratung durch die betreuende Gynékologin und den betreuenden Gynakologen erfolgt nach Einschat-
zung von hinzugezogenen Arztinnen und Arzten und psychosozialen Beraterinnen und Beratern nicht
immer ergebnisoffen.” (a.a.0. S. 21)

°  AuBerdem werden auch im Fall einer infausten Prognose zu selten Alternativen zum Schwangerschafts-
abbruch angesprochen, wie z. B. das Kind auszutragen und nach der Geburt sterben zu lassen.” (Ab-
schlussbericht, a.a.0. S. 21)

10 Vgl. z.B. Dokumentation der Fachtagung ,Beratung und Begleitung fur Eltern mit einem behinderten o-
der von Behinderung bedrohten Kind“. Schlusswort, hrsg. vom Evangelischer Fachverband fur Psycho-
logische Beratung und Supervision e.V. (EKFuL), Berlin 1996, S. 149

" Etwa zwei Drittel aller Gyn haben den Eindruck, dass die neuen gesetzlichen Regelungen zur Beratung
bei Pranataldiagnostik vermehrt zu einem Strukturwandel im Sinne der Bildung von PND-Schwerpunkt-
zentren fuhren.” (Abschlussbericht a.a.O. S. 14)
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(1.2.4.2) Wo eine groRe raumliche Nahe gegeben ist oder gewlnscht wird, ist deshalb darauf zu
achten, dass der medizinische Bereich und der Bereich der psychosozialen Beratung durch klar
erkennbare dullere Zeichen und unterschiedliche professionelle Kommunikationsformen vonei-
nander abgegrenzt sind. Die beiden Professionen dirfen im Ubrigen nicht ohne Einwilligung der
Frau Informationen aus der Beratung oder Behandlung und Einschatzungen ihrer persénlichen
Situation austauschen (zur Schweigepflichtentbindung s. u. 1.2.7).

(1.2.4.3) Ein weiteres Problem der Anbindung der psychosozialen Beratung an ein diagnosti-
sches Zentrum ist, dass Frauen sowohl am Ort, an dem die Diagnostik stattfindet, als auch im
Wohnumfeld zwischen verschiedenen weltanschaulich gepréagten Beratungsangeboten wahlen
kénnen sollten. Das ist nicht gewahrleistet, wenn die Prénataldiagnostik durchfihrenden Arztin-
nen und Arzte in der Regel nur mit einer, héchsten zwei Beratungsstellen kontinuierlich kooperie-
ren.'? Die dadurch mégliche gréRere Spezialisierung kann zur Kehrseite haben, dass das Netz
eines pluralen Beratungsangebotes in der Nahe des Wohnortes, das die schwangere Frau vor,
wahrend und nach Pranataldiagnostik aufsuchen kénnte, immer dinner wird. Dieser Aspekt ist fur
die Beratungsstellen in evangelischer Tragerschaft von groRer Wichtigkeit.

1.2.5. Hinweis auf psychosoziale Beratung und Art der Vermittlung

(1.2.5.1) Aus Sicht der evangelischen Verbande erscheint wiinschenswert, dass den Frauen und
Paaren nicht erst bei einem gesicherten pranataldiagnostischen Befund, sondern bereits vor oder
im Prozess genetischer Untersuchungen psychosoziale Beratung angeboten wird. Das entspricht
auch § 10 (2) und 15 (3) des Gendiagnostikgesetzes. Andererseits wollen Arztinnen und Arzte
schwangere Frauen nicht unnétig beunruhigen. Eine zuséatzliche psychosoziale Beratung vor In-
anspruchnahme einer Pranataldiagnostik, bei einer noch unklaren Diagnose oder im laufenden
Abklarungsprozess erscheint ihnen angesichts der von ihnen geleisteten arztlichen Beratung
nicht sinnvoll.*®

(1.2.5.2) Frauen haben ein Recht auf psychosoziale Beratung vor Untersuchungen, die zu einem
konkreten Befund fuhren kénnen, sowie bei unklaren Befunden, die vor die Entscheidung stellen,
ob und welche weiteren Untersuchungen vorgenommen werden. Sie kénnen je nach Situation
unterschiedliche Bedurfnisse haben. Manche wirden von einer Unterstitzung bei der Entschei-
dungsfindung fir oder gegen eine Diagnose profitieren, andere kénnten zusatzliche Gesprachs-
partner wahrend des Prozesses aufeinander folgender Diagnosen brauchen. Ob eine Beratung
einer Frau nitzen kénnte, sollte nicht vorab arztlicherseits, ohne ein Gesprach mit der Frau, in
dem ihr der mdgliche Nutzen einer psychosozialen Beratung erldutert wird, entschieden werden.

12 Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker arbeiten i. d. R. mit mehreren, aber dennoch mit
einer beschrankten Anzahl von Beratungsstellen zusammen. 61 % der PND-Gyn vermitteln Patientinnen
im Falle eines aufféalligen pranataldiagnostischen Befundes an bis zu 2 Beratungsstellen in ihrer Umge-
bung, 36 % vermitteln an 3 oder mehr Beratungsstellen. 3 % der PND-Gyn geben an, an keine Bera-
tungsstelle zu vermitteln.” (Abschlussbericht, a.a.0. S. 17)

13 Es gibt unterschiedliche Ansichten tber den geeigneten Zeitpunkt einer Vermittlung der Patientin an
eine psychosoziale Beratung. Wahrend Beraterinnen und Berater die Vermittlung der Schwangeren zur
psychosozialen Beratung Uberwiegend auch schon zu einem frihen Zeitpunkt (noch unklare Diagnose)
befurworten, sehen die Arztinnen und Arzte eher den Bedarf nach definitiver Diagnose.“ (Abschlussbe-
richt, a.a.0. S. 27)
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(1.2.5.3) Grundlegend fur die Kooperation ist, dass Arztinnen und Arzte in dem Angebot der psy-
chosozialen Beratung fir die schwangere Frau — auch unabhangig von dem Zeitpunkt der Diag-
nostik — einen Nutzen sehen. Die Kenntnis darliber, was psychosoziale Beratung beinhaltet und
wie sie qualifiziert ist, bildet ebenfalls eine wichtige Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Vermitt-
lung. Die Gesetzgebung hat den durchfiihrenden Arztinnen und Arzten die Verantwortung dafiir
Ubertragen, dass die schwangere Frau die Information Giber das Angebot der psychosozialen Be-
ratung im Kontext PND bekommt und ihr dessen Sinn nahegebracht wird. Hilfreich sind die Wei-
tergabe der Aufklarungsmaterialien der BZgA und schriftliche Informationen Giber Beratungsstel-
len in der Region. Eine Ubersicht tiber die regionalen Angebote von Unterstiitzungsméglichkeiten
wie Schwangeren- und Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen und Diensten der Behinderten-
hilfe sowie Selbsthilfegruppen, geben der schwangeren Frau die Méglichkeit, eine selbstbe-
stimmte Entscheidung Uber das ihren Bediirfnissen und Anschauungen oder religiésen Uberzeu-
gungen entsprechende Angebot aufzusuchen.

1.2.6. Vermittlung an Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe

Das SchKG sieht vor, dass bei der Beratung zu einem pranataldiagnostischen Befund auf die
Méglichkeit des Kontakts zu Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden § 2a (1) und der
Frihférderung hingewiesen werden soll. Die Gesetzgebung erinnert damit daran, dass das Ange-
bot der PND in unserem Rechtssystem der Gesundheit von Mutter und Kind und ggf. der besse-
ren Vorbereitung auf ein Leben mit einem behinderten Kind dient. Die strukturellen, finanziellen
und personellen Voraussetzungen fur die Umsetzung dieser Aufgabe sind noch nicht ausreichend
gegeben.™ Vor allem missen Wege gefunden werden, das Angebot der Behindertenhilfe bei al-
len Pranataldiagnostik anbietenden Praxen und Zentren und in den Beratungsstellen bekannt zu
machen. Die evangelischen Verbande und Einrichtungen kénnen bei der Entwicklung von Leitli-
nien, wie, wann und mit wem Arztinnen und Arzte den Kontakt zu den entsprechenden Stellen
herstellen, eine Vorreiterrolle spielen. Das Modellprojekt ,Interprofessionelle Kooperation bei Pra-
nataldiagnostik" will dazu einen Beitrag leisten.

1.2.7. Vertraulichkeit und Datenschutz

Interdisziplinare Fallbesprechungen und die gemeinsame Auswertungen der Prozessablaufe sind
wichtige Instrumente der fallibergreifenden Kooperation. Allerdings ist dabei zu beachten, dass
Informationen Uber Diagnoseergebnisse, Uber gesundheitliche und sonstige persénliche Verhalt-
nisse oder Uber Themen, die in der Beratung angesprochen wurden, nur mitgeteilt werden dirfen,
wenn die schwangere Frau dazu ausdricklich ihre Einwilligung erteilt hat.’® Die einzelnen Profes-
sionen haben zur Schweigepflicht und zur Schweigepflichtentbindung unterschiedliche Regelun-
gen getroffen. In jedem Fall aber gilt, dass solche Informationen nur in anonymisierter Form ver-
wendet werden durfen, sofern nicht eine konkrete Einwilligung der Frau vorliegt. Das ist nicht nur

14 Siehe Abschlussbericht a.a.0. S. 29ff

5 Eine Schweigepflichtentbindung in der Diakonie wird schriftlich erteilt und halt fest, wer - wen - wofur -
wem gegenuber - wovon entbindet. Sie gilt grundsatzlich unbefristet und kann widerrufen werden, vgl.
Diakonie Texte 2/2014: Handreichung zu Schweigepflichtentbindungen fur Mitarbeitende in der Diako-
nie, Februar 2014
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ein Gebot des Datenschutzes.'® Vertraulichkeit ist eine unverzichtbare Voraussetzung fur eine
vertrauensvolle Beratungsbeziehung und bildet die Grundlage fur offene Gesprache. Das ist auch
bei Uberlegungen Uber den Aufbau einer Telefon- oder Online-Beratung zu beriicksichtigen.

16 Es gelten die Verpflichtung zur Verschwiegenheit gemaR § 203 Strafgesetzbuch sowie die Vorschriften
zum Sozialdatenschutz nach dem Sozialgesetzbuch und dem Bundesdatenschutzgesetz sowie fur
kirchliche Einrichtungen das kirchliche Datenschutzrecht.
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2. Fallubergreifende Kooperation

(2.0) Als Grundlage der fallbezogenen Kooperation bei der Beratung und Begleitung vor, wahrend
und nach Pranataldiagnostik bedarf es einer geregelten falliibergreifenden Kooperation der ver-
schiedenen Berufsgruppen. Ziel ist, dass alle Beteiligten die Aufgaben, Standards und Arbeits-
weisen sowie die Méglichkeiten und Grenzen der jeweils anderen kennen und wertschatzen und
sich auf verbindliche Formen der Kooperation mit ihnen einlassen. Das Bemiihen um den Aufbau
einer geregelten Kooperation kann von Fachkréaften vor Ort ausgehen. Um wirksam und dauer-
haft zu werden, bedarf es jedoch des Engagements der Einrichtungen und Trager, mit dem sie
die Etablierung fallibergreifender Kooperationsstrukturen férdern und die ihnen zugeordneten
Fachkrafte in die Lage versetzen, diese Strukturen zu nutzen, und sie dabei begleiten. Im Folgen-
den werden dazu Anregungen vorgestellt, die den értlichen Gegebenheiten und Ressourcen an-
gepasst werden missen.

2.1 Bestandsaufnahme

(2.1.1) Grundlage einer geregelten Kooperation ist eine systematische regionale Bestandsauf-
nahme, die sich auf die Fachkrafte im Einzugsbereich von pranataldiagnostischen Zentren und
Kliniken mit gynakologischen Abteilungen bzw. Perinatalzentren bezieht. Dazu gehéren auch die
niedergelassenen Arztinnen und Arzte, bei denen Prénataldiagnostik zur Anwendung kommt, so-
wie die freien Hebammen. Zu der Bestandsaufnahme gehért ein Uberblick tiber das Angebot und
die DEGUM-Stufe'” der pranataldiagnostischen Untersuchungen, die in den Praxen und Einrich-
tungen durchgefuhrt werden, und ob und nach welchen Kriterien Schwangerschaftsabbriche
durchgefuhrt werden.

(2.1.2) In die Kooperation sind sodann die psychosozialen Beratungsstellen, die Einrichtungen
der Behindertenhilfe einschlieBlich der Frihférderung, Selbsthilfegruppen und relevante &ffentli-
che Institutionen und Verbande im Einzugsbereich einzubeziehen. Dabei kdnnen auch bereits be-
stehende Netze von Berufsgruppen, Organisationen und Kooperationen genutzt werden. Zusatz-
lich ist ein umfassenderer Einzugsbereich in den Blick zu nehmen, damit Frauen im weiteren Ver-
lauf der Schwangerschaft und nach der Geburt bzw. nach einem Schwangerschaftsabbruch Be-
ratungsangebote und die Méglichkeiten, z.B. der Kinderkrankenpflege, von Familienhebammen
sowie der Seelsorge, an ihrem Heimatort nutzen kénnen. Dieser Bereich wird in Iandlichen Berei-
chen groRer sein als in stadtischen Ballungsgebieten.

7 Die Deutsche Gesellschaft fir Ultraschall in der Medizin (DEGUM) zertifiziert Arztinnen und Arzte nach
ihrer Qualifikation und Geréteausristung in den drei Stufen: Allgemeine Basisdiagnostik (1), Speziali-
sierte Diagnostik in Kliniken und Praxen (Il) und Spezialisierte, wissenschaftlich orientierte Fachkompe-
tenz samt der Fahigkeit, Aus- und Weiterbildungskurse zu leiten (lll).
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2.2 Anbahnung von interprofessioneller Kooperation

Schon jetzt gibt es in vielen Regionen berufsliibergreifende Runde Tische, Arbeitsgruppen oder
Interprofessionelle Qualitatszirkel'®, in denen sich Fachkrafte, die in der Beratung und Begleitung
bei Pranataldiagnostik tatig sind, besser kennenlernen und sich gegenseitig Uber ihre jeweiligen
Tatigkeitsfelder informieren oder exemplarisch Fallbesprechungen durchfiihren. Bei dem Aus-
tausch werden Unterschiede in Beratungsverstandnis, Beratungsinhalten und verwendeter Be-
grifflichkeit erkennbar oder kénnen in einzelnen Sitzungen ausdricklich vorgestellt werden. Das
gilt ebenso fir bereits vorhandene Leitlinien und Verfahrensregeln sowie die jeweiligen Stan-
dards, Ablaufe und Rahmenbedingungen. Aullerdem kénnen gegenseitige Hospitationen verab-
redet werden. In diese Sitzungen kénnen nach und nach bisher nicht einbezogene Fachkrafte
eingeladen werden, um sie in die Kooperation einzubeziehen. Wenn solche Treffen eine gewisse
Stetigkeit erlangt haben, kann dort eine geregelte Zusammenarbeit zur Diskussion gestellt, még-
lichst verbindlich verabredet und gemeinsam geplant werden.

2.3 Elemente einer geregelten Kooperation

Fur eine geregelte Kooperation sind u.a. folgende Elemente zu vereinbaren und soweit wie még-
lich schriftlich festzuhalten:

o die GréRe der Region, fur die eine engere Kooperation angestrebt wird

o Zielsetzung, Struktur und Aufgaben der Kooperation

o Abstimmen der Handlungsweisen und Prozessablaufe der beteiligten Berufsgruppen, unter
Einbeziehung bestehender Leitlinien und Verfahrensregeln

e Absprachen Uber Voraussetzungen und Kriterien fir die Vermittlung von Schwangeren an die
Beratungsstellen und an die Behinderten- und Behinderten-Selbsthilfe

o Festlegung einzelner Kooperationsschritte: wer, wann, was, mit wem, wie?
e Vereinbarung Uber zeitliche Fristen beziiglich Terminvergabe und Rickmeldung
e Absprachen Uber gemeinsame Fortbildungen und Hospitationen

e Konzept fur eine gemeinsame Offentlichkeitsarbeit

8 Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung hat in mehreren Bundeslandern ein Modellprojekt
"Interprofessionelle Qualitatszirkel in der Pranataldiagnostik" durchgefiihrt. Unterstitzt durch speziell
geschulte Moderatorinnen und Moderatoren haben zwischen 2003 — 2007 berufsubergreifend zusam-
mengesetzte Gruppen die Arbeitsrealitat vor Ort analysiert, neue Strategien fur das fachliche Handeln
entwickelt und die Vorteile einer guten Kooperation erfahren; vgl. BZgA (Hrsg) (2008): Fachheft ,Inter-
professionelle Qualitatszirkel in der Pranataldiagnostik” und BZgA (Hrsg) (2010): Fachheft ,Kooperati-
onsansatze in der Pranataldiagnostik. Der Beitrag interprofessioneller Qualitatszirkel zu Gelingen und
Effizienz".
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2.4 Aufbau einer dauerhaften Struktur

(2.4.1) Damit die Kooperation dauerhaft und damit unabhangig wird von einzelnen engagierten
Personen oder Einrichtungen, die die Kooperation angestof3en haben, ist eine darauf gerichtete
gemeinsam zu erarbeitende Kooperationsvereinbarung zwischen den beteiligten Einrichtungen
und Institutionen erforderlich. Wichtiges Strukturelement der Kooperation ist ein regelmafig ein-
berufenes, verbindliches Gremium, z. B. ein Arbeitskreis oder Runder Tisch, zur gegenseitigen
Information und zu aktuellen Absprachen. Zu den Aufgaben gehéren auch die Uberpriifung und
Anpassung der Kooperationsvereinbarung an neue Entwicklungen sowie das Gewinnen und Ein-
binden neuer Kooperationspartner. Ein weiteres wesentliches Strukturelement ist eine abge-
stimmte Informations- und Offentlichkeitsarbeit. Hilfreich ist eine leicht erreichbare Internetplatt-
form mit aktuellen Informationen tiber die Einrichtungen und Dienste vor Ort mit Adressen, Off-
nungszeiten, Telefonnummern, den Namen der Ansprechpersonen, dem Angebotsspektrum, den
organisatorischen Rahmenbedingungen und ggf. Kosten.

(2.4.2) Die Pflege des Verteilers, die Koordination der Treffen und die gemeinsame Offentlich-
keitsarbeit kann von den beteiligten Fachkraften nicht zusatzlich zu ihren beruflichen Aufgaben
geleistet werden. Dazu sind zeitliche und finanzielle Ressourcen erforderlich, die ihre Méglichkei-
ten Ubersteigen. Zu prifen ist jeweils, ob die Koordinationsstruktur an eine Klinik oder eine an-
dere gréRere Einrichtung angebunden werden kann. Bestehenden Kooperationen ist es in eini-
gen Fallen gelungen, fir inre Offentlichkeitsarbeit 6ffentliche Mittel oder Spendengelder einzuwer-
ben.

2.5 Verantwortungsebenen

(2.5.1) Die einzelnen Einrichtungen sind vor allem zustandig fur die einzelfallbezogene Zusam-
menarbeit. Die Fachkréafte beteiligen sich darliber hinaus an dem fachbezogenen und interprofes-
sionellen Austausch. Die Einrichtungsleitungen sollten dafir zeitliche und personelle Ressourcen
bereitstellen. Diese zusatzlichen Aufgaben kénnten anderen QualifizierungsmalRnahmen gleich-
gestellt werden und z.B. als verpflichtende Fortbildung anerkannt werden.

(2.5.2) Die Trager der Einrichtungen kénnen sich an der Konzeptbildung und Umsetzung beteili-
gen. Sie kénnen z.B. die Einrichtung einer Koordinierungsstelle férdern und Fachkréafte fur die Or-
ganisation von Fall zu Fall freistellen oder zusatzlich personelle Ressourcen bereitstellen. Sie
kénnen die Schulung von Moderatorinnen und Moderatoren der Runden Tische oder Qualitatszir-
kel férdern. Sie kénnen versuchen, im regionalen Bereich Mitteln einzuwerben und Begleitfor-
schung in Auftrag zu geben.

(2.5.3) Die Verbande verfolgen durch ihre Offentlichkeitsarbeit und die Mitarbeit in Gremien vor
allem sozial- und gesundheitspolitische Ziele im Bereich Pranataldiagnostik. Uber ihre politischen
Kontakte kénnen sie als , Turéffner® zu méglichen Kooperationspartnern und Geldgebern fungie-
ren. Sie kdnnen Fort- und WeiterbildungsmafRnahmen initileren und durchfiihren sowie interdis-
ziplindr ausgerichtete Fachtagungen ausrichten und im eigenen Bereich Informationen Uber be-
stehende Kooperationsmodelle verbreiten.
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3. Beratung und fallbezogene Kooperation vor — wahrend — nach PND

3.1 Gesetzliche Vorgaben und die Ansatzpunkte der fallbezogenen Kooperation

(3.1.1) Die in den Mutterschaftsrichtlinien'®, im Gendiagnostikgesetz (§ 10 und § 15) und im
Schwangerschaftskonfliktgesetz (§ 2 und § 2a) genannten Anlasse zur interprofessionellen Ko-
operation bei der Beratung einer schwangeren Frau lassen sich wie folgt schematisch darstellen:

e Allgemeine Mutterschaftsvorsorge gemafl Mutterschaftsrichtlinien

- Allgemeine Aufklarung vor den drei Ultraschalluntersuchungen

ggf. Hinweis auf das Angebot einer ,Risikoabschatzung®

Hinweis auf den Rechtsanspruch auf Beratung in allen

eine Schwangerschaft berilhrenden Fragen § 2 SchKG

- Anlass fUr weitere, u. a. humangenetische, Beratung:

Auffalligkeiten im Ultraschall oder bei anderen Untersuchungen
Anhaltspunkte fir ein genetisch bedingtes ,Risiko* des Paares
,Risikoabschatzung“ im Blick auf das Ungeborene gewlinscht

Hinweis auf den Rechtsanspruch auf Beratung § 2 SchKG
e Vor einer genetischen Untersuchung / Risikoabschatzung § 3 Ziffer 1 GenDG
- Aufklarung § 9 GenDG
- Genetische Beratung (oder Verzichtserklarung) § 10 (2) und § 15 (3)
- gof. Hinzuziehung einer sachverstandigen Person § 10 (3)
- Hinweis auf Rechtsanspruch auf Beratung § 2 SchKG, § 15 (3) GenDG
- sowie angemessene Bedenkzeit § 10 (2) GenDG
- Einwilligung in die PND § 8 GenDG

Entscheidung, wie weit Befund zur Kenntnis gegeben

o Bei einem Befund, dass ,die kérperliche und geistige
Gesundheit des Kindes geschadigt’ sein kénnte

- Genetische Beratung (oder Verzichtserklarung) § 10 und § 15 GenDG

- Hinzuziehung von Arztinnen, die Erfahrung mit der

diagnostizierten Behinderung bei Kindern haben § 2a (1) SchKG

- Information Gber den Rechtsanspruch auf Beratung § 2 SchKG

- im Einvernehmen mit der Frau Kontaktvermittlung zu

Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen, Behindertenhilfe § 2a (1) SchKG
¢ Im Verlauf pranataldiagnostischer Untersuchungen § 2 SchKG

9 In den ,Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses Uber die arztliche Betreuung wahrend der
Schwangerschaft und nach der Entbindung” werden ausdriicklich genannt: die Unterrichtung tiber den
Rechtsanspruch auf Beratung nach § 2 des Schwangerschaftskonflikts (A 1) sowie, bei Anhaltspunkten fir
ein genetisch bedingtes Risiko, die Aufklarung tber die Moéglichkeiten einer humangenetischen Beratung (A
3).
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e Vor einer medizinischen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch
- Beratung Uber medizinische und psychische Aspekte

eines Schwangerschaftsabbruchs § 2a (2) SchKG
- Hinweis auf den Rechtsanspruch auf vertiefende

psychosoziale Beratung § 2a (2) SchKG
ggf. im Einvernehmen mit der Frau Kontaktvermittlung

zu Beratungsstellen § 2a (2) SchKG
- nach Befundmitteilung bzw. Beratung mindestens 3 Tage

Bedenkzeit vor Feststellung der Indikation § 2a (2) SchKG

- nach Ablauf der Bedenkzeit schriftliche Bestatigung
der Schwangeren Uber die Beratung und Vermittlung bzw.
den Verzicht darauf § 2a (3) SchKG

* Nach einem Schwangerschaftsabbruch bzw. nach der Geburt § 2 (3) SchKG

(3.1.2) Die gesetzlichen Vorgaben zur Kooperation im Kontext von préanataldiagnostischen Unter-
suchungen sind orientiert an dem &arztlichen Handeln. Sie regeln vor allem die genetische Bera-
tung und das Einholen der informierten Einwilligung vor einer pranataldiagnostischen Malnahme
sowie den Umgang mit einem auffalligen Befund und einer méglichen Indikation zum Schwanger-
schaftsabbruch. Ausgangspunkt fur die Organisation der fallbezogenen Kooperation sollten je-
doch nicht nur die Beratungs- und Hinweispflichten der durchfiihrenden Arztinnen und Arzte sein.
Um einer schwangeren Frau eine auf ihre Situation und ihre Bedlirfnisse abgestimmte Beratung
und Begleitung zu bieten, ist von der Frau und von den Fragen auszugehen, die sie im Verlauf
ihrer Schwangerschaft zu Angebot, Durchfiihrung und Folgen der Pranataldiagnostik hat. Andere
Berufsgruppen und Einrichtungen missen die fallbezogene Kooperation ihrerseits férdern, um
ihre Kompetenzen einbringen zu kénnen. Zu berlcksichtigen ist dabei, dass Aufklarung und Be-
ratung fur Arztinnen und Arzte verpflichtend ist und sie dafiir in Haftung genommen werden kén-
nen, wahrend die anderen Berufsgruppen auf Wunsch der Frau bzw. des Paares beratend und
begleitend tatig werden.

(3.1.3) Unterschieden werden muss nach den Diagnose- und Eingriffsarten und den damit gege-
benen unterschiedlichen Kooperationsbedirfnissen sowie nach den Orten, an denen Methoden
der Pranataldiagnostik zur Anwendung kommen. Die Beratungsanlasse und Kooperationsmaog-
lichkeiten kénnen nicht vollstandig aufgefihrt werden und muissen fiir jeden Einzelfall situations-
gerecht weitergedacht werden.

3.2 Vor oder im Rahmen der Schwangerenvorsorge

Frauen und Paare kénnen sich vor oder im Rahmen der Schwangerenvorsorge bei niedergelas-
senen bzw. im Krankenhaus tatigen Gynakologinnen, Gynakologen oder auch bei Hebammen an
eine psychosoziale Beratungsstelle wenden.
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(3.2.1) Anlasse und Zeitpunkte, eine Beratungsstelle aufzusuchen, kénnen sein:

e vor der Entscheidung fur oder gegen die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Angebote

e nach dem ersten Besuch in der gyndkologischen Praxis, wenn der Arzt, die Arztin das Thema
PND angesprochen bzw. die Frau danach gefragt hat oder sich verunsichert fihlt

e vor dem Angebot einer Risikoabschatzung (Nackenfaltenmessung, Ersttrimester-Screening,
nicht-invasive Pranataldiagnostik)

¢ nach der Erstberatung Uber die drei vorgesehenen Ultraschalluntersuchungen

o vor der Entscheidung fur weitere diagnostische Mallnahmen, wenn im Routineultraschall et-
was Auffalliges festgestellt wurde, insbesondere vor der Uberweisung in ein Zentrum zum
Feinultraschall, oder wenn der ermittelte Risikowert vor Entscheidungen stellt

e vor dem erweiterten mittleren Ultraschall

o bei der Indikation fur einen nicht-invasiven Bluttest, ohne dass vorher eine Risikoabschatzung
vorgeschaltet wurde

(3.2.2) mégliche Kooperationen:

e In der psychosozialen Beratung kénnen offene Fragen an die behandelnden Arztinnen, Arzte
formuliert werden

e auf Wunsch der Frau kann ein gemeinsames Telefongesprach gefuhrt oder ein erneuter Arzt-
termin vor der Pranataldiagnostik durch die Beraterin, den Berater oder durch die Frau verab-
redet werden

e Die Beraterin, der Berater oder die Arztin, der Arzt kénnen Kontakt zu einer Hebamme her-
stellen, die Schwangerenvorsorge ohne Pranataldiagnostik anbietet.

3.3 Im Kontext von gezielten pranataldiagnostischen Untersuchungen

Im Kontext von Untersuchungen, mit denen gezielt nach bestimmten Merkmalen des Ungebore-
nen (Ultraschall, nicht-invasiv, invasiv) in einer pranataldiagnostischen Schwerpunktpraxis oder in
einer Klinik gesucht wird, ergeben sich folgende Situationen:

3.3.1 In der Wartezeit auf das Untersuchungsergebnis

In dieser Zeit kénnen Frauen oder Paare sich durch die méglichen Konsequenzen der Préanataldi-
agnostik stark belastet fihlen. Dann kénnen sie sich an eine psychosoziale Beratungsstelle wen-
den oder von den durchfiihrenden Arztinnen bzw. Arzten dorthin vermittelt werden.

(3.3.1.1) Beratungsanlasse:

o Beunruhigung, Angst vor einem positiven Befund
o Selbstvorwirfe, Schuldgefiihle gegenuber dem Ungeborenen
o Befurchtungen und Fantasien in Bezug auf das Leben mit einem behinderten Kind
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(3.3.1.2) Kooperationen, die von der Beratungsstelle initiiert werden kénnen:

o erneuter Beratungstermin bei den die Diagnose durchfiihrenden Arztinnen, Arzten
o zusatzliche medizinische und humangenetische Beratung

o psychologische Beratung, wie Paar-/ Eheberatung

o Vermittlung an die Seelsorge

o Vermittlung an Ansprechpersonen in der Behinderten- und Behinderten-Selbsthilfe

3.3.2 Nach der Mitteilung eines auffalligen pranataldiagnostischen Befunds

Hier sieht das Schwangerschaftskonfliktgesetz ausdriicklich eine Hinweispflicht auf Beratungsan-
gebote und, im Einvernehmen mit der Frau, die Vermittlung von Kontakten zu Beratungsstellen,
Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden vor.

(3.3.2.1) Beratungsanlasse sind ein Befund,

o der weitere Untersuchungen erfordert oder nahelegt
o der unterschiedliche therapeutische Optionen nach sich ziehen kann

o durch den sich Frauen vor die Entscheidungen fur oder gegen das Austragen der
Schwangerschaft gestellt sehen.

(3.3.2.2) Dies ist in der Regel eine emotional extrem belastende Situation, in der Frauen bzw.
Paare haufig die arztlichen Erlauterungen des Befundes und die méglichen Konsequenzen nicht
aufnehmen kénnen oder an die Grenzen ihrer Verarbeitungsmdglichkeiten stoRen. In dieser Situ-
ation ist der Hinweis auf oder die Vermittlung in eine psychosoziale Beratung und die Hinzuzie-
hung von weiteren Kooperationspartnern besonders angezeigt. Im Bedarfsfall kann sich die Rat-
suchende auch fir eine langere psychotherapeutische Behandlung entscheiden. Auch die Seel-
sorge kann eine wichtige Aufgabe Ubernehmen. Zu gegebener Zeit kann dann die Beratung
durch Einrichtungen der Behindertenhilfe zu Entwicklungs- und Férderungsmaoglichkeiten bei ei-
ner bestimmten Fehlbildung oder Behinderung und zu rechtlichen Anspriichen sinnvoll sein.

3.3.3 Vor einer medizinischen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch

Diese Situation ist im Schwangerschaftskonflikigesetzt § 2a ebenfalls detailliert geregelt (s. o.
3.1.1). Es ist eine mindestens dreitédgige Bedenkzeit vorgesehen, in der die Frauen und Paare
Gelegenheit haben, verschiedene Beratungsangebote zu nutzen. Hier kénnen zusatzlich auch
Seelsorgerinnen bzw. Seelsorger und, im Blick auf den Abbruch oder das Austragen der Schwan-
gerschaft, Hebammen einbezogen werden. Im arztlichen Beratungsgesprach vor Feststellung der
Indikation gehen die Ergebnisse dieser Beratungen dann in die Entscheidung ein; auch der Ver-
zicht auf Beratung ist zu dokumentieren.
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3.4 Im Zusammenhang mit einem stationaren Aufenthalt

In geburtshilflichen Abteilungen werden Kooperationen in erster Linie von der Klinik aus initiiert,
unter Nutzung des dort bestehenden Kontaktnetzes und im Rahmen der verabredeten Kooperati-
onen mit weiteren Einrichtungen und Fachkraften in der Region. Méglich ist auf Wunsch der Frau
und in Absprache mit der Klinik die aufsuchende Beratung.

3.4.1 Bei der stationdren Aufnahme

Im Rahmen des Aufnahmegesprachs weist die behandelnde Arztin bzw. der Arzt die schwangere
Frau neben der erforderlichen medizinischen Aufklarung und Beratung auch auf die Méglichkeit
einer Begleitung durch die Klinikseelsorge oder eine aufsuchende psychosoziale Beratung hin.
Es kann die Klinikhebamme hinzugezogen werden und, wenn es sich um ein therapeutisch oder
palliativ zu behandelndes Kind handelt, ein Arzt bzw. eine Arztin der Kinderklinik. Gegebenenfalls
sollte auch dem Partner der Schwangeren angeboten werden, anwesend zu sein. AulRerdem
sollte geklart werden, ob und in welchem Zeitabstand ein arztliches Nachgesprach nach dem Ab-
bruch bzw. nach der Geburt gewiinscht wird. Fir den Abbruch bzw. die Geburt wird ein Team ge-
bildet und geklart, wer die Zusammenarbeit koordiniert. In Absprache mit der Frau kann ein Mit-
glied des Teams bestimmt werden, das die Frau durch den Prozess begleitet.

3.4.2 Wihrend des stationdren Aufenthalts

(3.4.2.1) Bei einem Schwangerschaftsabbruch

Bei einem Schwangerschaftsabbruch nach Pranataldiagnostik sind Frauen in der Regel beson-
ders belastet. Das Angebot der weiteren Begleitung und Beratung durch psychosoziale Beratung
und ggf. Seelsorge noch in der Klinik kann ihnen helfen, sich mit dem erforderlichen zeitlichen
Abstand ihren Geflihlen der Trauer oder auch der Schuld zu stellen und einen Weg zu finden, mit
ihrer Entscheidung weiterzuleben.

(3.4.2.2) Bei der Geburt eines nicht lebensfahigen Kindes

In der Vorbereitung auf die Geburt wird besprochen, was mit dem Kind nach der Geburt bzw.
nach dem Tod geschehen soll. Dazu gehéren Fragen wie:

o welche palliativen Behandlungsmdglichkeiten es gibt

o ob eine Nottaufe und eine Aussegnung vorgenommen werden soll

o ob z.B. ein Erinnerungsfoto, ein FulRabdruck, eine Locke gewilinscht wird

o ob eine Fotodokumentation der Fehlbildung erstellt werden soll

o ob eine Obduktion vorgenommen werden soll

o ob und inwiefern Angehdérige in das weitere Geschehen einbezogen werden sollen

o welche Modalitaten der Bestattung im Rahmen der Klinik oder am Wohnort gewiinscht
werden
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(3.4.2.3) Bei der Geburt eines Kindes mit einer Behinderung

Auf Wunsch der Schwangeren, die ein behindertes Kind erwartet, wird die Behindertenhilfe schon
vor der Geburt versténdigt. Durch Vermittlung des Arztes bzw. der Arztin oder der psychosozialen
Beratungsstelle sucht eine Fachkraft aus der Behindertenhilfe, in der Regel aus dem Bereich der
Frahférderung, oder eine Ansprechperson aus der Behindertenselbsthilfe, eine Seelsorgerin bzw.
ein Seelsorger oder eine weitere Fachkraft einer értlichen Einrichtung der Behindertenhilfe die
Schwangere auf.

In Absprache mit der Arztin, dem Arzt und/oder der psychosozialen Beratungsstelle wird die Mut-
ter bald nach der Geburt auf Wunsch erneut von einer Beraterin, einem Berater aus der Behin-
dertenhilfe besucht, um die Unterstitzungsmaéglichkeiten aufzuzeigen, die ihr durch die Fachkom-
petenz von Einrichtungen der Behindertenhilfe oder auch durch Selbsthilfegruppen geboten wird.
In Frage kommen:

- eine Beraterin, ein Berater aus der Friuhférderung,

- eine Beraterin, ein Berater aus der Familienberatungsstelle,

- eine Seelsorgerin, ein Seelsorger aus der Behinderteneinrichtung,

- eine Fachkraft aus einer Behindertenhilfeeinrichtung oder eine/n Ansprechpartner/in aus

der Behindertenselbsthilfe.

Die Entscheidung, wer die Frau aufsucht, wird durch ein Vorgesprach geklart.

3.4.3 Nachsorge

(3.4.3.1) Eine schwangere Frau hat einen Rechtsanspruch auf Nachsorge nach einem Schwan-
gerschaftsabbruch oder nach einer Geburt. Das begleitende Team, ggf. verstarkt durch den Kii-
niksozialdienst und die Seelsorge, koordiniert noch in der Klinik die Beratung und Begleitung der
Frau nach Verlassen des Krankenhauses. Dazu gehért die Vermittlung an eine psychosoziale Be-
ratungsstelle und der Hinweis oder die Vermittlung von einschlagigen Hilfen wie Hebammen,
hausliche Kinderkrankenpflege und Familienpflege sowie ggf. an eine Kirchengemeinde am Woh-
nort. Bei der Geburt eines nicht lebensfahigen Kindes ist auch der Hinweis auf Angebote der Kin-
derhospizdienste und der Trauerbegleitung, auf Trauer-Selbsthilfegruppen oder auch auf Riickbil-
dungsgymnastik gemeinsam mit Frauen, die das gleiche erlebt haben, hilfreich.

(3.4.3.2) Nachsorge durch die Behindertenhilfe bzw. durch die Behindertenselbsthilfe kann einer-
seits durch den Hinweis auf einen ,Behérdenwegweiser”, andererseits durch das (nochmalige)
Aufzeigen der unterschiedlichen Unterstitzungsméglichkeiten in der Kommune und in Einrichtun-
gen und Diensten der Behindertenhilfe oder in Kirchengemeinden erfolgen. Es kénnen auch Ein-
ladungen zu regelmaRigen Austauschtreffen mit anderen betroffenen Eltern oder mit Eltern, die
Uber ihre zurlickliegenden Erfahrungen mit dem Leben mit einem behinderten Kind berichten, er-
teilt werden.
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TEIL Il

Das Beratungsverstandnis im Kontext von Pranataldiagnostik aus der
Perspektive der kooperierenden Verbande

Das Beratungsverstandnis des DEKV

1.  Versorgung und Begleitung Schwangerer und Pranataldiagnostik

in evangelischen Krankenhausern
Eine umfassende geburtshilfliche Versorgung auf dem aktuellen Stand der Medizin und in bestmégli-
cher Qualitat gehért traditionell zum Leistungsspektrum evangelischer Krankenhauser. Dazu gehért
selbstverstandlich auch, falls erforderlich, die Versorgung werdender Mutter wahrend der Schwanger-
schaft.

Schwangere mit unkompliziert verlaufenden Schwangerschaften werden normalerweise erst im
Zusammenhang mit der Geburt im Krankenhaus aufgenommen und versorgt. Fur die Betreuung
wahrend der Schwangerschaft, die Uberwachung des Schwangerschaftsverlaufs und die im Rah-
men der Schwangerschaftsvorsorge erforderlichen MaRnahmen, einschlieBlich der Pranataldiag-
nostik, sind niedergelassene Fachéarzt*innen zustandig. Es handelt sich dabei um ambulante
Leistungen, auch wenn sie in einer Klinik bzw. durch in einer Klinik beschaftigte Facharzt*innen
erbracht werden. Nur wenn medizinische Griinde das erfordern, erfolgt eine stationadre Aufnahme.

AulRerhalb der Sprechzeiten, in Notféllen sowie bei unklaren schwangerschaftsassoziierten
Symptomen suchen Schwangere Kliniken auf, um arztliche Hilfe in Anspruch zu nehmen. Dort
werden sie in der gynékologischen Ambulanz behandelt. In diesem Rahmen werden Ultraschall-
untersuchungen durchgefuhrt, die der Abklarung des aktuellen Status von Mutter und Ungebore-
nem dienen. Es handelt sich dabei nicht um Vorsorgeuntersuchungen.

Im Fall von Risikoschwangerschaften oder wenn die Umsténde den Einsatz spezieller Diagnose-
technik oder besondere arztliche Erfahrung und Kompetenz verlangen, werden die angezeigten
Untersuchungen und MalRnahmen in einer entsprechend ausgestatteten Klinik durch dort be-
schaftigte Facharzt*innen durchgefilhrt. Zumeist ibernehmen diese auch die weitere Betreuung
der Schwangeren bis zur Geburt. Auch die Abklarung auffalliger pranataldiagnostischer Befunde
bzw. der auf dieser Grundlage ins Auge gefassten weiteren Malinahmen erfolgt in der Regel un-
ter Hinzuziehung von im Krankenhaus tatigen Spezialist*innen. Vielfach wird diesen die weitere
Behandlung Ubertragen bzw. ist eine stationare Behandlung erforderlich.

Angesichts des stetigen Anstiegs von Risikoschwangerschaften, steigender Qualitatsanforderun-
gen und Haftungsrisiken sowie der Fortschritte bei der Versorgung Friihgeborener profilieren sich
geburtshilfliche Kliniken verstarkt als Kompetenzzentren rund um Schwangerschaft und Geburt.
In Kooperation mit niedergelassenen Gynéakolog*innen, Pranataldiagnostiker*innen, Kinder-
arzt*innen, Hebammen u. a. Professionen wir eine umfassende Versorgungsinfrastruktur fur alle
Phasen und Auspragungen einer Schwangerschaft bzw. fur die Versorgung von Mutter und Kind
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vor und nach der Geburt zur Verfiigung gestellt. Zu nennen sind hier etwa Medizinische Versor-
gungszentren, Arztehduser, Diagnostische Zentren u. a. auf dem Klinikgelande oder in Raumlich-
keiten der Klinik. Ersichtlich sind Krankenh&user bzw. ihre entsprechenden Facharzt*innen in viel-
facher Hinsicht in die ambulante Versorgung Schwangerer eingebunden. Davon abgesehen er-
folgt eine durchgéngige ambulante Betreuung und Begleitung von Schwangeren im klinischen
Kontext regelhaft im Rahmen der privatarztlichen Behandlung. Diese obliegt den leitenden gyna-
kologischen (Chef-)Arzt*innen, in Einzelfillen auch entsprechend erméchtigten Facharzt*innen
eines Krankenhauses. Das gilt fir Krankenhauser geburtshilflichen Abteilungen unabhangig von
ihrer Tragerschaft. Evangelische Krankenhauser machen hier keine Ausnahme.

Die Anforderungen hinsichtlich einer interprofessionellen Kooperation in Verbindung mit prénata-
ler Diagnostik, wie sie durch das GenDG und das SchKG formuliert sind, gelten fir die in die am-
bulante Versorgung von Schwangeren eingebundenen klinisch tatigen Facharzt*innen in gleicher
Weise wie fur ihre niedergelassenen Kolleg*innen. Die Kliniken, d. h. ihre Trager und Leitungsor-
gane, sind verpflichtet, durch geeignete organisatorische Vorkehrungen, Dienstanweisungen u. a.
sicherzustellen, dass die gesetzlichen Regelungen umgesetzt werden kénnen und umgesetzt
werden.

2. Ambivalenz und ethische Problematik der Geburtsmedizin

Die Ambivalenz des medizinischen und technischen Fortschritts findet nicht zuletzt in den ethi-
schen Problemen und Dilemmata ihren Niederschlag, die seine Umsetzung unweigerlich beglei-
ten. Besonders eindrucklich zeigt sich das an der Geburtshilfe, der Pra- und Perinatalmedizin so-
wie der Fertilitdts- und Reproduktionsmedizin. Die medizinischen und medizinisch-technischen
Instrumente, Methoden und Prozesse sowie die dadurch gewonnenen Informationen und Er-
kenntnisse haben gerade hier problematische Folge: Die Entwicklung des Ungeborenen wird zu
einem durch die arztlichen Expert*innen — wenn auch im Einvernehmen mit der Schwangeren
bzw. gemal ihrem Willen — gesteuerten und kontrollierten Prozess. Dieser Prozess kann jeder-
zeit beendet werden. Dabei sind insbesondere unerwiinschte, belastende pranataldiagnostische
Befunde der Ausléser fir Uberlegungen, Entscheidungen und Handlungen, die letztlich zu seiner
Beendigung fuhren. 2°

Evangelische Krankenh&user bieten Menschen, die sie aufsuchen und sich den dort tatigen
Arzt*innen, Pfleger*innen u. a. anvertrauen, eine ihrem jeweiligen Bedarf entsprechende Hilfe.
Diese soll dem Leben dienen und zum Leben befédhigen. Das gilt ganz konkret fUr die einzelne
Hilfe suchende Person, aber auch in genereller Perspektive. Dabei soll diese Hilfe als Hinweis auf
die bedingungslose und umfassende Menschen- und Lebensfreundlichkeit Gottes wahrgenom-
men bzw. verstanden werden kénnen. Im Kontext heutiger Schwangerenvorsorge und Geburts-

20 Die beschriebene Ambivalenz ist kein Grund, auf die Anwendung entsprechender Techniken zu verzich-
ten. Sie erfordert vielmehr eine entsprechend hohe ethische Sensibilitat und die Implementierung und
Umsetzung geeigneter flankierender ethischer Reflexionsstrukturen und -prozesse. Schwangerenvor-
sorge, Geburtshilfe und Geburtsmedizin kann heute auf einen verantwortlichen Einsatz von Prénataldi-
agnostik nicht verzichten, das gilt auch fur evangelische Krankenhauser (vgl. Pranataldiagnostik und
Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht. Positionspapier der evangelischen Verbande EKFuL, BeB
und DEKY als Grundlage fur die Kooperation bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und
ihrer Partner, Berlin 2013, S. 15ff)
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hilfe bedeutet es eine grolRe ethische und praktische Herausforderung fir evangelische Kranken-
hauser und die in ihnen handelnden Menschen, ihre Hilfe so zu leisten, dass sie unter allen Um-
standen im vorbeschriebenen Sinne erkennbar und glaubwiirdig bleibt. Eben auch im Konfliktfall,
wenn nach verantwortlicher, ethisch reflektierter Erwagung aller relevanten Umstande eine Ent-
scheidung getroffen und umgesetzt wird, in deren Folge das Leben eines Ungeborenen beendet
werden wird.

In diesem Zusammenhang sei ausdricklich festgehalten, dass die fir eine solche Entscheidung
im Einzelfall geltend gemachten Griinde keineswegs als Ausdruck einer behindertenfeindlichen
Einstellung diskreditiert werden dirfen. Zugleich ist einer verbreiteten gesellschaftlichen Einstel-
lung entschieden zu widersprechen, wonach ein unerwiinschter pranataldiagnostischer Befund
per se eine hinreichende Begriindung dafiir gebe, eine Schwangerschaft und damit auch das Le-
ben eines Ungeborenen zu beenden.

3. Inhalt und Ziel arztlicher Beratung und Aufkldrung im Zusammenhang mit
Préanataldiagnostik
Im Rahmen der Betreuung und Begleitung von Schwangeren ist die professionelle arztliche Bera-
tung der Schwangeren von der arztlichen Aufklarung zu unterscheiden, wenngleich untrennbar
mit dieser verbunden. Sie dient dazu, die aus arztlicher Sicht fir die Gesundheit bzw. das Wohl-
ergehen der Schwangeren relevanten Aspekte mit dieser zu besprechen. Sie soll die Schwan-
gere befahigen, zu ihrem eigenen Besten ebenso wie zum Besten ihres ungeborenen Kindes zu
kooperieren und informiert und selbstbestimmt zu entscheiden und zu handeln. In diesem Sinne
ist auch Uber pranataldiagnostische MaRnahmen zu informieren und zu beraten.

Im Blick auf die Inanspruchnahme pranataldiagnostischer Untersuchungen wird arztliche Bera-
tung deutlich machen und deutlich machen missen, welche Vorteile mit ihrer Inanspruchnahme
verbunden sind. Sie bringt insbesondere einen Gewinn an Sicherheit und Handlungsoptionen im
Zuge der Uberwachung der Schwangerschaft. Arztliche Beratung wird aber auch auf die Risiken
und Nebenwirkungen einer Inanspruchnahme von Pranataldiagnostik hinweisen mussen. Sie sind
nicht zuletzt mit méglichen unerwiinschten oder Zufallsbefunden verbunden. Diese kénnen
Frauen stark verunsichern und im Blick auf genauere Abklarung eine Folge weiterer, kérperlich,
psychisch und existenziell belastender Untersuchungen auslésen. — Im Grunde missten Frauen
vor der Inanspruchnahme der ersten im weiteren Sinne pranataldiagnostischen Untersuchung,
und dazu zahlt auch der Ultraschall, wissen, dass im vorbeschriebenen Sinne folgenschwere Be-
funde erhoben werden kénnten, auch wenn das gliicklicherweise nur in sehr seltenen Fallen vor-
kommt.

Schwangere sollten sich im Sinne einer verantwortlichen Schwangerschaft dartiber klarwerden,
wie sie personlich mit unerwiinschten Befunden im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik umge-
hen wollen wirden bzw. umgehen kénnen. Idealerweise sollte eine solche persénliche Klarung
nicht erst in Verbindung mit einer Schwangerschaft, sondern unabhangig davon erfolgen. Arztli-
che Aufklarung und Beratung muss diese Risiken gleichwohl in geeigneter Weise thematisieren.
Dabei ist darauf zu achten, die Schwangeren nicht unnétig zu verunsichern bzw. zu belasten.
Was das im Einzelfall heit, kann der Arzt bzw. die Arztin nur in der jeweiligen konkreten Situa-
tion entscheiden.
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Mit dem Ziel der Vermeidung von Risiken fir die Gesundheit der Schwangeren oder um auf ab-
sehbare kritische Entwicklungen und Beeintrachtigungen des Kindes so friih und so gut wie még-
lich reagieren, kdnnen bestimmte pranataldiagnostische Untersuchungen medizinisch indiziert
sein. lhre Durchfiihrung miissen Arzt*innen klar empfehlen, nicht zuletzt unter Haftungsgesichts-
punkten.

Dem steht nicht entgegen, dass Frauen das Recht haben, auf prénataldiagnostische Untersu-
chungen zu verzichten. Sie sind von ihren Arzt*innen auf dieses Recht hinzuweisen. Sie miissen
sich aber dartber im Klaren sein und entsprechend informiert werden, dass sie damit unter Um-
standen riskieren, dass wahrend ihrer Schwangerschaft Komplikationen eintreten, die hatten ver-
mieden werden kénnen, oder dass problematische Entwicklungen ihres Kindes nicht oder erst zu
einem Zeitpunkt erkannt werden, zu dem nicht mehr optimal darauf reagiert werden kann.

Unabhangig davon muss eine Schwangere jederzeit im Blick auf weitere pranataldiagnostische
Untersuchungen neu entscheiden kénnen, wie weit sie sich darauf einlassen will, ob und welche
weiteren MaRnahmen ergriffen oder auch unterlassen werden sollen. Arztliche Beratung und Auf-
klarung muss darauf angelegt sein, die Schwangere unter allen Umstéanden, in jeder méglichen
Situation darin zu unterstltzen, eine informierte und selbstbestimmte Entscheidung zu treffen.

Arztliche Beratung in Verbindung mit Pranataldiagnostik ist in besonderer Weise gefordert, wenn
erste Untersuchungen bereits zu Befunden geflhrt haben, die weiterer Abklarung bedirfen. In
besonderem Malie gilt das, wenn sich dabei immer deutlicher herauskristallisiert, dass mit der
Geburt eines behinderten, méglicherweise eines nicht lebensfahigen Kindes zu rechnen ist, oder
wenn eine kinftige Erkrankung oder Schadigung diagnostiziert wird, fur die keine therapeutischen
Optionen zur Verfugung stehen.

Es gehort zur arztlichen Verantwortung und Professionalitat, in solchen Konstellationen auch den
maoglichen Abbruch der Schwangerschaft zu thematisieren. Unter Umsténden kann ein solcher
medizinisch indiziert sein. Ggfs. stellt auch das Austragen der Schwangerschaft bis zur Geburt
eines toten Kindes oder die Geburt eines Kindes, das kurz nach der Geburt verstirbt, eine medizi-
nisch verantwortbare Option dar. Andererseits kann es fiir eine Schwangere eine unertragliche
Belastung darstellen, unter solchen Umstanden, bzw. angesichts solcher Aussichten die Schwan-
gerschaft fortzusetzen.

Damit die betroffene Frau in entsprechenden Konfliktsituation eine Entscheidung treffen kann, wie
es weiter gehen soll, ist eine umfassende, einfuhlsame arztliche Beratung Uiber die bestehenden
Handlungsoptionen und die damit jeweils verbundenen unterschiedlichen Folgen erforderlich. Sie
reicht allein jedoch nicht aus, sondern bedarf der Erganzung. Neben psychosozialer Beratung ist
hier vor allem an seelsorgerische Beratung zu denken.

Arztliche Beratung im vorbeschriebenen Sinne erfordert fachliche und kommunikative Kompe-
tenz. Diese kann nicht einfach vorausgesetzt werden, sondern muss erworben und vermittelt wer-
den. Sie erfordert insbesondere auch Zeit. Insbesondere daran mangelt es im arztlichen und klini-
schen Alltag. Das ist nicht den beteiligten Arzt*innen vorzuwerfen, sondern Ausdruck eines Sys-
temversagens. FUr eine sprechende, kommunikative Medizin, wie sie in diesem Zusammenhang
notwendig ware, ist weder eine angemessene Vergutung vorgesehen, noch werden zur Finanzie-
rung der daflr erforderlichen zeitlichen und personellen Ressourcen die benétigten Mittel zur Ver-
fligung gestellt.
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4. Grenzen édrztlicher Beratung im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik —
Psychosoziale Beratung als sinnvolle und notwendige Ergénzung
Arzt*innen kénnen nicht auf alle Fragen eingehen, die Schwangere sich im Blick auf die Inan-
spruchnahme oder Nichtinanspruchnahme von Pranataldiagnostik und die damit verbundenen
Folgen stellen kénnen. Dazu fehlt ihnen im Praxis- und Klinikalltag nicht nur schlicht die Zeit, da-
rauf sind sie auch nicht angemessen vorbereitet bzw. ausgebildet. Das betrifft nicht zuletzt Fra-
gen im Blick auf ein méglicherweise bevorstehendes Leben mit einem behinderten Kind und die
Vorbereitung darauf. Dabei geht es auch um die Klarung der eigenen Einstellung zu Behinderung
und Einschrankung sowie der persdnlichen Kraft und Bereitschaft, eine entsprechende Heraus-
forderung anzunehmen und zu meistern. Das betrifft ebenso Fragen im Blick auf den Umgang mit
ethischen Konflikten, die in diesen Zusammenhangen aufbrechen, Fragen im Blick auf die Uber-
nahme von Verantwortung fur Entscheidungen, von denen Leben oder Tod des Ungeborenen ab-
héngen, und Fragen der Ubernahme von Schuld und des Umgangs mit Schuld.

Hier werden psychosoziale Beratung einerseits, seelsorgliche, psychologische oder ethische Be-
ratung andererseits als ergénzende Unterstiitzungsangebote relevant. Arzt*innen handeln des-
halb professionell, ohne dass es einer gesetzlichen Verpflichtung bedirfte, wenn sie eingedenk
ihrer eigenen Grenzen Schwangere im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik auf die Méglich-
keit hinweisen, psychosoziale Beratung bzw. weitere Hilfeangebote wie die genannten in An-
spruch zu nehmen.

Gemal § 2 SchKG haben Schwangere zu jedem Zeitpunkt ihrer Schwangerschaft einen An-
spruch auf psychosoziale Beratung. Diese kénnte auch den Rahmen bieten, in dem eine grund-
satzliche persénliche Auseinandersetzung und Meinungsbildung im Blick auf die Inanspruch-
nahme von Prénataldiagnostik erfolgt. Der Gesetzgeber verpflichtet Arzt*innen nach § 2a SchKG
lediglich im Falle eines Befundes nach Pranataldiagnostik, der eine spatere Beeintrachtigung o-
der Behinderung des Kindes erwarten lasst, die Schwangere ,lber den Anspruch auf weitere und
vertiefende psychosoziale Beratung nach § 2 zu informieren“. Arzt*innen sollten allerdings im
Kontakt mit den von ihnen betreuten Schwangeren priifen, ob sie einen entsprechenden Hinweis
nicht auch schon zu frilheren Zeitpunkten, ggfs. bereits vor Inanspruchnahme der ersten bildge-
benden Untersuchung, geben sollten. Das wére insbesondere dann angeraten, wenn die
Schwangere erkennen lasst, dass sie sich mit Fragen zur Pranataldiagnostik intensiver beschéf-
tigt oder der Arzt bzw. die Arztin den Eindruck gewinnt, die Frau sollte sich vor néchsten Schritten
bzw. Untersuchungen im Rahmen einer psychosozialen Beratung intensiver mit der Thematik be-
schaftigen kénnen.

5.  Arztliche Beratung im Zusammenhang mit Prinataldiagnostik in Krankenh&dusern

Arztliche Beratung im beschriebenen Sinne findet in der vertragsarztlichen Praxis und in Kliniken
aller Tragerschaften statt. Im Krankenhaus tatige Arzt*innen begegnen im Kontext von Pranataldi-
agnostik jedoch in besonderem Malle Schwangeren in zugespitzten persénlichen Krisensituatio-
nen. Sie sehen sich besonders haufig mit komplexen medizinischen Fallkonstellationen und ethi-
schen Konfliktsituationen konfrontiert. Sie werden wesentlich haufiger als ihre niedergelassenen
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Kolleg*innen auf Schwangere treffen, die auf Grund eines pranataldiagnostischen Befundes be-
furchten bzw. mit der Aussicht konfrontiert sind, wahrscheinlich ein behindertes, erkranktes oder
nicht lebensfahiges Kind zu gebaren.

Ihre fachliche Kompetenz und die Infrastruktur des Krankenhauses versetzt sie in die Lage, auf
entsprechende Befunde durch praventive, therapeutische und andere Mallnahmen hilfreich zu
reagieren. Sie kdnnen die Gesundheit und das Leben von Mutter und Kind bewahren und Optio-
nen fir die Zukunft eréffnen. Andererseits sind es vor allem klinisch tatige Arzt*innen, die nach
entsprechenden Befunden und von betroffenen Frauen daraufhin getroffenen Entscheidungen,
die Schwangerschaft nicht fortzusetzen, Malnahmen zu verantworten haben, die mit dem Ab-
bruch der Schwangerschaft zum Tod des Ungeborenen flhren.

Nicht selten werden im Krankenhaus tatige Facharzt*innen erst im fortgeschrittenen Stadium ei-
ner dann als hoch konflikthaft erlebten Schwangerschaft in Kontakt mit den betroffenen Frauen
kommen, wenn problematische Befunde bereits abgeklart sind und eine Entscheidung tber die
Fortsetzung oder Beendigung der Schwangerschaft bereits getroffen worden ist. Inwieweit es
dann angezeigt oder hilfreich sein kénnte, einer Frau die Option vor Augen zu stellen, auch an
dieser Stelle noch psychosoziale Beratung in Anspruch zu nehmen, hangt von den Umstanden
des Einzelfalls und der Einschatzung des behandelnden Arztes bzw. der Arztin ab.

Im Krankenhaus tatige Arzt*innen missen in der Lage sein, die vorbeschriebenen Herausforde-
rungen persoénlich, fachlich-professionell und kommunikativ in der Interaktion mit der Schwange-
ren und ihrem Partner bzw. ihren Angehérigen, aber auch mit den Mitarbeiter*innen in ihrem
Team, zu bewaltigen. Dazu bedirfen sie selbst einer entsprechenden Befahigung, die sie durch
Ausbildung, Erfahrung, Supervision u. a. erwerben und weiter entwickeln mussen.

6. Arztliche Beratung im Zusammenhang mit Prinataldiagnostik in

evangelischen Krankenhausern
Sofern Trager evangelischer Krankenhauser die Entscheidung getroffen haben, sich entspre-
chend dem aktuellen Stand der Wissenschaft auf h6chstmaéglichem Qualitatsniveau an der ge-
burtshilflichen Versorgung zu beteiligen, werden sie sich auf die Bewaltigung der beschriebenen
ethische problematischen, konflikthaften Konstellationen und Herausforderungen im Kontext von
Pranataldiagnostik einstellen missen. Dafiir sollten geeignete Leitlinien und Verfahrensbeschrei-
bungen entwickelt werden, die der z. B. im Leitbild festgehaltenen christlichen Werteorientierung
Rechnung tragen. Konkret sollte von evangelischen Krankenhausern erwartet werden durfen,
dass geeignete Strukturen ethischer Reflexion und Beratung zur Verfiigung stehen und genutzt
werden. Da an die fachliche und kommunikative Kompetenz der in diesem Kontext beteiligten
Arzt*innen ohnehin besonders hohe Anforderungen zu stellen sind, sollte es evangelischen Tra-
gern ein Anliegen sein, ihre arztlichen Mitarbeiterinnen in dieser Hinsicht durch geeignete Mal3-
nahmen zu unterstitzen und zu férdern.

In evangelischen Krankenhausern sollen Schwangere die entsprechend ihrer jeweiligen Situation
erforderliche umfassende, fachlich qualifizierte Hilfe und Unterstitzung, verbunden mit persénli-
cher Zuwendung erhalten. Hilfe und Zuwendung sollen als solche zugleich als Ausdruck und Zei-
chen der Menschenfreundlichkeit Gottes verstanden werden kénnen. Das gilt auch fur die arztli-
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che Beratung im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik. Diese muss sachlich gebotenen und ge-
setzlich vorgegebenen Anforderungen entsprechen und soll einfihlsam durch entsprechend kom-
petente Arzt*innen erfolgen. Im Wissen um die Grenzen der eigenen Professionalitat und die An-
gewiesenheit auf die Ergdnzung durch andere bzw. die Kooperation mit anderen soll die arztliche
Beratung durch das Angebot und die Vermittlung zuséatzlicher Beratung erganzt werden: sowohl
durch psychosoziale Beratung entsprechend der gesetzlichen Vorgaben als auch durch seelsorg-
liche Beratung und Begleitung. Diese wird in evangelischen Krankenhausern regelhaft angeboten
werden, um auch der in diesem Zusammenhang tangierten existenziellen, spirituellen und werte-
bezogenen, ethischen Dimension der aufgeworfenen Fragen gerecht zu werden.

In Erganzung dazu sollten evangelische Krankenhauser geeignete Kontakte knlipfen und Koope-
rationsbeziehungen zu psychosozialen Beratungsstellen aufbauen und pflegen. Dabei wird viel-
fach auf entsprechende Strukturen im umfassenden Netzwerk der Diakonie zurtickgegriffen wer-
den kénnen. Unabhangig davon sollten entsprechend den értlichen Gegebenheiten geeignete
Kooperationsbeziehungen auch zu Einrichtungen und Diensten in anderer Tragerschaft aufge-
baut werden. So wird man am ehesten der gesetzlichen Verpflichtung zur Vermittlung entspre-
chender Beratung nachkommen kénnen. Zugleich kénnen den betroffenen Frauen auf diese
Weise Wahlmadglichkeiten hinsichtlich der Beratung, die sie in Anspruch nehmen wollen, eréffnet
werden.

Die nach § 2a SchKG im Rahmen der arztlichen Beratung bei auffalligem Befund nach Pranatal-
diagnostik ,im Einvernehmen mit der Schwangeren“ vorgesehene Vermittlung ,von Kontakte(n)
... zu Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden® durfte im Kontext evangelischer Kranken-
hauser vermutlich einfacher umsetzbar sein als an anderer Stelle. Nicht selten sind die Trager
evangelischer Kliniken auch in weiteren Hilfefeldern engagiert und betreiben selbst entspre-
chende Einrichtungen. Davon abgesehen sind evangelische Kliniken in das umfassende Hilfe-
netzwerk der Diakonie eingebunden und kénnen die damit geschaffenen Verbindungen zu Ein-
richtungen der Behindertenhilfe relativ einfach nutzen.

Die Rahmenbedingungen in evangelischen Krankenhausern sollten so gestaltet werden, dass
sich Arzt*innen fur Schwangere mit problematischen Befunden nach Pranataldiagnostik, ggfs. be-
reits mit einer medizinischen Indikation zum Abbruch der Schwangerschaft, ausreichend Zeit neh-
men kénnen. In einer entsprechenden Situation ware eine routinemaflige Weiterbehandlung un-
angemessen. Vielmehr sollte es zunachst darum gehen, die konkrete persénliche Situation der
Schwangeren wahrzunehmen und die in diesem konkreten Fall aufgeworfene ethische Problema-
tik zu klaren. Es hat sich bewahrt, weitere in diesem Zusammenhang kompetente Personen, etwa
Psycholog*innen, Medizinethiker*innen und Seelsorger*innen hinzuzuziehen. Abhangig vom Aus-
gang dieses grundsatzlich ergebnisoffenen Klarungs- und Beratungsprozesses sollte dann die
Verstandigung Uber die in Frage kommenden Handlungsoptionen und die Vereinbarung der wei-
teren Schritte erfolgen. Die weitere Behandlung kann so auf der Basis einer gemeinsam getrage-
nen Entscheidung und der Ubernahme der jeweils eigenen Verantwortung der Beteiligten, der
Patientin wie der Behandelnden, durchgefuhrt werden.
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Das Beratungsverstandnis der EKFuL

Evangelisches Profil der psychosozialen Beratung bei PND

Die evangelischen Schwangerschaftsberatungsstellen bieten fachlich qualifizierte psychosoziale
Beratung und Unterstitzung auch im Kontext von PND an, und zwar vor der Inanspruchnahme
von Pranataldiagnostik, wahrend des Wartens auf den Untersuchungsbefund sowie nach einem
auffalligen Befund bzw. vor einer medizinischen Indikation.

Psychosoziale Beratung muss als fachlich qualifizierte Beratung ergebnisoffen erfolgen. Sie
nimmt die Beratungsanliegen der Ratsuchenden auf und verfolgt keine eigenen Absichten und
Interessen. Sie bewertet auch die Entscheidungen der Ratsuchenden nicht, vielmehr respektiert
sie deren Entscheidung, unabhangig davon, wie sie ausféllt. Zum Aufgabenspektrum der evange-
lischen Beratungsstellen gehért auch die Unterstiitzung beim Ertragen der jeweiligen Entschei-
dung. Sie bieten Beratung und Begleitung sowohl bei der Vorbereitung auf ein Leben mit einem
behinderten Kind und nach der Geburt des Kindes als auch nach einem Schwangerschaftsab-
bruch.

Das Angebot der Pranataldiagnostik erfordert von der schwangeren Frau und ihrem Partner fol-
genreiche Entscheidungen. Sie mussen entscheiden, ob bzw. welche vorgeburtlichen Untersu-
chungen sie durchfiihren lassen wollen. Im Fall eines Befundes Uber eine genetische Erkrankung
oder Behinderung missen sie meist unter hohem Zeitdruck eine Entscheidung fur oder gegen
das Austragen der Schwangerschaft fallen. Sie treffen diese héchst konfliktreiche Entscheidung
Uber Leben und Tod ihres in der Regel erwlinschten Kindes auf dem Hintergrund ihrer Lebenssi-
tuation, ihrer Lebensgeschichte, ihrer Werte und Uberzeugungen. Auch die Haltungen ihres fami-
liaren und gesellschaftlichen Umfeldes zu einem Kind mit Behinderung flieen in ihre Entschei-
dung mit ein. Welche Entscheidung sie auch treffen, sie missen sie vor sich und anderen verant-
worten und auch in Zukunft mit ihr leben kénnen. Es ist in jedem Fall eine Entscheidung, die ihr
weiteres Leben pragen und grundlegend verandern kann und deren Folgen sie zu diesem Zeit-
punkt kaum Uberblicken kénnen. Haufig haben die Betroffenen das Gefiihl, in einem Entschei-
dungsdilemma zu stecken, in dem jede Entscheidung zugleich richtig und falsch zu sein scheint.

Es ist die Aufgabe der Beratungsfachkrafte, diesen existenziellen Entscheidungsfindungsprozess
auch in seinen ethischen Dimensionen zu begleiten und zu unterstitzen, im Respekt vor den
Werthaltungen und Entscheidungen des Paares als eine ergebnisoffene Beratung. Diese Bera-
tung ist nur méglich auf der Grundlage einer reflektierten eigenen Haltung zu den ethischen Prob-
lemen von Pranataldiagnostik und eines Schwangerschaftsabbruchs nach Pranataldiagnostik.
Die Beratungsfachkraft muss also fir sich klaren, ob sie sich grundsatzlich in der Lage sieht, Rat-
suchende auch vor, wahrend und nach Pranataldiagnostik zu beraten. Dazu gehért insbesondere
auch die Frage, ob sie die schwangere Frau und ihren Partner auch bei der Entscheidung fir o-
der gegen einen Schwangerschaftsabbruch in der fortgeschrittenen Schwangerschaft und ggf. bei
einem Fetozid eines Kindes, das auRerhalb des Mutterleibes lebensfahig ware, ergebnisoffen be-
raten und ihre Entscheidung respektieren kann.
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Psychosoziale Beratung bei PND als regulédrer Bestandteil des Leistungsangebots
evangelischer Schwangerschaftsberatungsstellen

Rechtsgrundlage

Das Leistungsspektrum der Schwangerschaftsberatungsstellen in kirchlich-diakonischer Trager-
schaft umfasst als Grundleistung neben der gesetzlich vorgeschriebenen Schwangerschaftskon-
fliktberatung nach § 219 StGB i. V. mit §§ 5-7 SchKG auch die Beratung nach § 2 SchKG. Sie ist
als Recht auf Beratung ausgestaltet und kann von ,jeder Frau und jedem Mann* freiwillig in An-
spruch genommen werden ,in allen eine Schwangerschaft mittelbar oder unmittelbar bertihren-
den Fragen.*

Der Anspruch auf Beratung nach § 2 SchKG bezieht ausdrucklich auch die Beratung bei PND mit
ein. Sie ist daher regularer Bestandteil des Leistungsangebots der anerkannten Schwanger-
schaftsberatungsstellen in Tragerschaft von Kirche und Diakonie?'.

Leistungsumfang

Beratung nach § 2 SchKG umfasst den Anspruch auf Information, auf soziale und psychologische
Beratung wie auch auf Vermittlung von Hilfen und die Durchsetzung von Rechtsanspriichen. Der
Anspruch auf Beratung ist auch zeitlich umfassend geregelt: Die Ratsuchenden kénnen bereits
vor einer bestehenden Schwangerschaft Beratung in Anspruch nehmen, wahrend der Schwan-
gerschaft, nach einem Schwangerschaftsabbruch oder nach einer Tot- und Fehlgeburt, sowie
nach der Geburt des Kindes.

Zielgruppe

Das Beratungsangebot bei PND richtet sich an Einzelne, Paare und Familien und orientiert sich
an den unterschiedlichen Situationen der werdenden Eltern und deren Beratungsbedarfen.

Ziel psychosozialer Beratung ist es, die Entscheidungskompetenz der werdenden Eltern zu star-
ken, sie im Aushalten ihrer Ambivalenzen empathisch zu begleiten und sie zu unterstitzen, die
psychischen Folgebelastungen der eigenen Entscheidung zu tragen.

Beratung im Kontext von PND beinhaltet daher
- Hilfe zur Entscheidungsfindung vor Pranataldiagnostik,
- Emotionale Unterstiitzung und Stabilisierung beim Warten auf ein Untersuchungsergebnis,

- Krisenintervention und Hilfe bei der Entscheidungsfindung Uber Fortsetzung oder Abbruch der
Schwangerschaft nach der Mitteilung eines auffalligen PND-Befundes

- Psychosoziale Beratung und Begleitung beim Aushalten der psychischen Folgen der getroffe-
nen Entscheidung bzw. nach Tot- und Fehlgeburt

21 Diakonie Texte 11/2005: Leistungsbeschreibung Evangelischer Schwangeren- und Schwangerschafts-
konfliktberatungsstellen, S. 9
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- Beratung und Vermittlung von Hilfen nach der Geburt des Kindes

Institutionelle psychosoziale Beratung bei PND — Selbstverstandnis, Standards,
Herausforderungen

Der Gesetzgeber hat fir das medizinische Angebot der PND einen Beratungsanspruch normiert
und dazu ausdricklich die psychosozialen Beratungsstellen beauftragt, die ihrerseits au3erhalb
des medizinischen Systems téatig sind. Psychosoziale Beratung ersetzt nicht die medizinische o-
der genetische Beratung. Vielmehr unterscheidet sie sich von beiden Angeboten und arbeitet ge-
maf ihren spezifischen Rahmenbedingungen und Standards.

Die medizinische Information und Beratung erfolgt auf Grundlage von Standards und Leitlinien
der arztlichen Fachgesellschaften. Im Mittelpunkt dieser Beratung stehen medizinische Erforder-
nisse, z. B. die Mitteilung eines Befundes oder die Entscheidung Uber weitere medizinische Ein-
griffe. Die Arztinnen/Arzte sind in diesen Gesprachen die Expertinnen/Experten, die Informatio-
nen weiterzugeben und Zustimmung fir medizinische MaBnahmen einzuholen haben. Die arztli-
che Beratung ist dabei eingebunden in das &rztliche Uberweisungs- und Haftungssystem sowie in
die Regelungen zur Kostenerstattung der GKV.

Die genetische Beratung ist in erster Linie eine sachbezogene Information und Beratung zur ge-
netischen Risikoabschatzung.

Selbstverstiandnis psychosozialer Beratung bei PND

- Psychosoziale Beratung versteht sich als ein Angebot an Menschen in Lebenskrisen und Kon-
flikten, die sie mit ihren derzeitigen Ressourcen nicht allein bewaltigen kénnen. Die Person
selbst mit ihren Angsten, ihren Hoffnungen und ihren Méglichkeiten steht im Mittelpunkt eines
psychosozialen Beratungsprozesses. Die Beraterin nimmt die Fragen und Probleme auf, die
von den Ratsuchenden explizit oder implizit, bewusst oder unbewusst in die Beratung einge-
bracht werden.

Im Mittelpunkt der psychosozialen Beratung bei PND steht daher das Erleben der schwange-
ren Frau und inres Partners - ihr Befinden, nicht der medizinische Befund.

- Beratung nach § 2 SchKG ist institutionelle Beratung; die anerkannten Schwangerschaftsbera-
tungsstellen werden als Institutionen 6ffentlich geférdert??. Die Lander sind zustandig fur die
Bereitstellung einer wohnortnahen und weltanschaulich pluralen Versorgungsstruktur.

- Bei Kooperationen zwischen Beratungsstellen und PND- Zentren ist darauf zu achten, dass
das Wunsch- und Wahlrecht der Ratsuchenden auch bei der Vermittlung nach einem Befund
gewahrt bleibt.

22 Keine Einzelfallfinanzierung
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Zum Auftrag der Beratungsfachkrafte gehéren neben der fallbezogenen Beratung auch die fall-
Ubergreifende praventive Arbeit und Offentlichkeitsarbeit sowie die fallunabhangige Vernet-
zung mit anderen Verbanden, Einrichtungen und Diensten zur Qualitatssicherung in der &rtli-
chen Versorgungsstruktur??,

Merkmale psychosozialer Beratung

Entschleunigung und ,neutraler Ort*:

Psychosoziale Beratung bietet werdenden Eltern an einem ,neutralen Ort““* Zeit und Raum an,
damit sie in Ruhe und ohne Druck von aullen eine fir sie tragfahige Lésung fir ihre Konfliktsi-
tuation suchen kénnen, die sie in ihr Leben integrieren und mit der sie auf dem Hintergrund ih-
rer weltanschaulichen Orientierung in Zukunft leben kénnen.

w24

Raum fur ethische Fragen:

Es ist ein Qualitatsmerkmal psychosozialer Beratung bei PND, dass sie den Ratsuchenden
auch Raum bietet, die ethischen Fragen und psychosozialen Konflikte anzusprechen und zu
bearbeiten®.

Anonyme Beratung:

Eine Besonderheit der Beratung nach § 2 SchKG ist das Recht der Ratsuchenden, auch ano-
nym beraten werden zu kénnen. Dies muss in den Abldufen der Beratungsstelle gesichert
sein.

Direkter Zugang:

Psychosoziale Beratung bei PND ist niedrigschwellig zugéanglich, ohne Uberweisung oder vor-
herige Antragstellung. Sie steht den Ratsuchenden unabhangig von ihrer weltanschaulichen
Ausrichtung als kostenfreies Angebot zur Verfugung.

Leistungsumfang

Sie leistet bedarfsorientierte Hilfe, seien es Informationen oder soziale Beratung zu wirtschaftli-
chen und sozialen Hilfen und deren Vermittlung, seien es psychologische Beratung oder thera-
peutische Gesprache, z. B. bei Paarkonflikten, persénlichen Krisen und Sinnfragen bis hin zur
Trauerbegleitung bei Verlust des Kindes.

Vielfaltige Fachexpertise:
Die psychosoziale Beratungsfachkraft hat beraterische und sozialarbeiterische Fachexpertise®

o fur die Bewaltigung von akuten Krisen und psychischen Konflikten
o zum Aushalten von Ambivalenzen, von Schmerz und Verzweiflung

o flr die Moderation bei Paar- und Familienkonflikten

23
24

25

26

Diakonie Texte 11/2005, S. 17f
Vgl. Rohde/Woopen 2007: Bedeutung der Beratung als neutraler Ort

Diakonie Texte 02/2001: Stellungnahme des Diakonischen Werkes der EKD zu Schwangerschaftsab-
brichen nach Pranataldiagnostik (so genannte Spatabbriiche), S. 6

Vgl. Diskussionspapier von Gabriele Wentzek, o0.J.
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o zur Aktivierung/Erarbeitung eigener wirtschaftlicher, sozialer und persénlicher Ressour-
cen der Ratsuchenden

o fir die Vermittlung ins értliche Hilfesystem

o bei der Suche nach Lésungen fir Probleme und Konflikte, die weitreichende Folgen fur
die Lebensplanung betroffenen Menschen haben

o zum Respekt vor den Entscheidungen der Ratsuchenden, unabhangig davon, ob sie der
persoénlichen Haltung der Beraterin entsprechen

Standards:

Die Beratung bei PND ist als psychosoziale Beratung an fachliche Standards?” gebunden. Die
Trager der Beratungsstellen garantieren die Einhaltung der Standards und die fachliche Unab-
hangigkeit der Stelle.

Schweigepflicht und Datenschutz

Die Beratungsfachkrafte sind zur unbedingten Wahrung der Vertraulichkeit verpflichtet Gber
das, was ihnen in der Beratung anvertraut wird. Alle Mitarbeitenden der Beratungsstelle sind
zur Einhaltung der einschlagigen und sonstigen rechtlichen Regelungen (Datenschutzregelung
der EKD) verpflichtet. Der Schutz des Privatgeheimnisses wird auch im Telefon- und Schrift-
verkehr sichergestellt.

Die Ratsuchenden werden Uber die rechtlichen Rahmenbedingungen einschlielllich des Ver-
trauensschutzes aufgeklart?®. Der Schutz der Vertrauensbeziehung ist auch in der Kooperation
mit anderen Diensten und Einrichtungen in vollem Umfang zu wahren.

Ergebnisoffenheit

Eine fachlich qualifizierte Beratung ist ergebnisoffene Beratung: Sie unterstitzt die Ratsuchen-
den dabei, fur ihre Konflikte und Probleme Lésungen zu entwickeln oder die Fahigkeit zu erler-
nen, mit nichtlésbaren Konflikten zu leben. Die Beratungsfachkraft gibt keine Lésung vor, sie
belehrt und verurteilt die Ratsuchenden nicht. Vielmehr respektiert sie die Entscheidungen der
Ratsuchenden auch dann, wenn sie nicht ihrer eigenen Haltung entsprechen und bietet wei-
tere Hilfe und Unterstitzung an.

Besondere Herausforderungen in der Beratung bei PND

Persdnliche Haltung der Beratenden:

Beratung bei PND stellt fir die Fachkrafte eine fachliche und persénliche Herausforderung dar.
Sie mussen in der Beratung mit den Paaren kaum ertragliche Situationen aushalten; sie missen

fur Unaussprechliches Worte finden und Menschen zur Seite stehen, die Entscheidungen Uber
Tod und Leben ihres urspriinglich erwiinschten Kindes treffen, die sie an die Grenzen des Ertrag-

lichen bringen.

27 \gl. Diakonie Texte 11/2005, S. 20ff
28 \/gl. Diakonie Texte 11/2005, S. 24
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Voraussetzung fur die Beratung ist einerseits ein solides beraterisch-methodisches Handwerks-
zeug und Beratungserfahrung. Unabdingbar ist zum anderen, dass die Beraterin eine eigene re-
flektierte Haltung zu den Themen hat, die mit PND verbunden sind und in kontinuierlicher Ausei-
nandersetzung damit ihre persénliche Haltung, ihre Méglichkeiten und Grenzen klart.

- Unterstiutzung des Tragers:

Die Fachkrafte sind darauf angewiesen, dass Trager und Stellenleitungen diese Beratung unter-
stitzen, indem sie die erforderlichen MaRnahmen zur Qualitatssicherung (verpflichtend) vorhal-
ten, u.a. geregelte Supervision, Fort- und Weiterbildung (z.B. zur Paarberatung, zur Trauerbeglei-
tung etc.) sowie geregelte Fallbesprechungen im Team.

Dazu gehért auch, dass die Fachkrafte ausreichende Zeitressourcen zur Verfiigung haben so-
wohl fur die erforderliche Vor- und Nacharbeit als auch fur die Erweiterung des bestehenden
Netzwerks um weitere Kooperationspartner. Hierzu gehéren Selbsthilfe und Behindertenhilfe,
Fruhférderung, Elternberatung, PND-Praxen, Trauergruppen, Bestatter, hdusliche Kinderkranken-
pflege etc.

Auch die Notwendigkeit, im Bedarfsfall bei einer Krisenintervention kurzfristig und in ,Randzeiten®
Beratung anbieten zu kénnen, ist zu beriicksichtigen.

- Komm- und Gehstruktur:

Fur die Beratung bei PND und die Nachsorge bei Familien mit einem behinderten Kind kann es in
Einzelfallen erforderlich sein, Beratung auch aulerhalb der Beratungsstelle (z.B. im Kranken-
haus) anzubieten.

- Medizinisches Wissen:

Fur die Beratung bei PND mussen die Fachkrafte kein medizinisches Expertenwissen haben. Sie
bendtigen jedoch aktuelle Kenntnisse Uber pranataldiagnostische Malnahmen, die den Ratsu-
chenden angeboten werden. Sie missen Bescheid wissen Uber das medizinische Versorgungs-
system in der Schwangerenvorsorge wie auch Uber die Ablaufe bei einem Spatabbruch im Kran-
kenhaus und sollten Kontakte zu medizinischen Experten haben, auf die sie bei Bedarf zurtick-
greifen kénnen.

- Leben mit Behinderung:

Die einzelne Beratungsfachkraft muss keine Expertin der Behindertenhilfe sein. Sie benétigt
Grundinformationen Uber die haufigsten Behinderungen oder Erkrankungen, die diagnostiziert
werden kénnen und sie braucht eine Vorstellung davon, wie Menschen mit dieser Behinderung
leben. Sie muss um die Hilfsangebote fur Menschen mit Behinderung wissen und Kontakte zu
Expertinnen und Experten der Behindertenhilfe haben, auf die sie bei Bedarf zurlickgreifen kann.
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Das Beratungsverstandnis des BeB

In der Regel suchen Schwangere und ihre Partner Dienste und Einrichtungen der Behinderten-
hilfe erst auf, nachdem eine Behinderung des Ungeborenen vermutet oder festgestellt worden ist.
Die Empfehlung dazu erhalten sie gemall Schwangerschaftskonflikigesetz § 2a (Aufklarung und
Beratung in besonderen Fallen) durch den behandelnden Arzt bzw. die behandelnde Arztin. Au-
Ber der arztlichen Beratung haben méglicherweise bereits Gesprache mit den Seelsorgenden der
Klinik bzw. mit den Beratern oder Beraterinnen der Schwangerenkonfliktberatungsstellen (psy-
chosoziale Beratung) stattgefunden.

Aufgrund ihrer therapeutischen Kompetenzen und ihres Erfahrungswissens tber das Leben mit
Behinderung von der Geburt bis zum Lebensende sind die Behindertenhilfe und Behinderten-
Selbsthilfe in der Lage, in Ergénzung zu der arztlichen und psychosozialen Beratung ein sehr
breites Spektrum von besonderem Wissen zur Verfligung zu stellen. Verschiedene Professionen
bzw. Gremien stehen beratend und begleitend zur Verfiigung: Arzte, Psychologen, Psychiater,
Padagogen/Sonderpadagogen/Heilpadagogen/, Erzieher, Heilerziehungspfleger, Therapeuten
(u.a. Ergo-, Physio-, Sprach-, Logotherapeuten), Seelsorger u.a.; dartber hinaus Ethik-Konsilien,
die die potentiellen Eltern in ihrer schwierigen ethischen Konfliktlage unterstiitzen, eine selbstbe-
stimmte und reflektierte Entscheidung fir oder gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft zu
treffen.

Die Einrichtungen der Behindertenhilfe und der Behinderten-Selbsthilfe vereinbaren mit den An-
sprechpartnern/Ansprechpartnerinnen der anderen Berufsgruppen regelmafige Treffen und la-
den sie zu Hospitationsbesuchen ein. Sie werden in ihren Beratungen fir die Schwangere stets
auch auf die reguldren Beratungsangebote der Schwangerenkonflikt-Beratungsstellen hinweisen,
falls diese noch nicht aufgesucht wurden. Aulerdem wird auf die Beratungsangebote durch Kom-
munen, Kirchen und private Trager hingewiesen. Bei Einzelfallberatung ist die Entbindung von
der Schweigepflicht durch die Schwangere erforderlich.?®

Information, Aufkldrung und Beratung richten sich an zwei Zielgruppen:

a) Die Kooperationspartner der anderen Disziplinen sollen erfahren, dass

¢ die moderne Medizin in der Lage ist, die Auswirkungen von Beeintrachtigungen oder Be-
hinderungen in einem groRem Malie zu mindern, insbesondere im Hinblick auf kérperliche
Beeintrachtigungen; bei Lernbehinderung oder kognitiver Beeintrachtigung kénnen die Be-
gleiterscheinungen zumindest psychotherapeutisch behandelt werden.

e Behinderung zum Leben gehért und nicht grundséatzlich als leidvoll empfunden wird,

29 Siehe Diakonie Texte 02/2014: Handreichung zu Schweigepflichtentbindungen fur Mitarbeitende in der
Diakonie
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die Behindertenhilfe Gber ein differenziertes Angebot der Beratung und Férdermdéglichkei-
ten verflgt, abgestimmt auf die unterschiedlichen Arten und Schweregrade der Behinde-
rung,

die Behindertenhilfe Gber ein breites Unterstiitzungsangebot auch fur Eltern, Geschwister
und Angehdrige in jeder Lebensphase bereit halt (psychosoziale, seelsorgliche Beglei-
tung, Gesprachsrunden mit anderen Betroffenen),

Menschen mit Behinderung ihrem eigenen Leben in der Regel eine hohe Lebensqualitat
zusprechen und Freude am Leben haben, da sich die Lebensqualitat nicht auf medizini-
sche oder genetische Befunde reduzieren Iasst.

b) Die Schwangere und ihr Partner erhalten Auskunft und Erfahrungsberichte Uber therapeuti-
sche Méglichkeiten flur das Kind (insbesondere durch die interdisziplinare Frihférderung und So-
zialpadiatrische Zentren, SPZ, Frihe Hilfen), Uber die Unterstiitzungsangebote der zusténdigen
Kostentrager, aber auch das Angebot, selber Erfahrungen in Selbsthilfegruppen, in den Einrich-
tungen oder bei anderen betroffenen Familien zu machen. Indem ihnen ein realistisches und au-
thentisches Bild von Behinderung aufgezeigt wird, sollen Schwangere und ihre Partner mit einem
positiven Befund nach Pranataldiagnostik in die Lage versetzt werden, eine selbstbestimmte und
informierte Entscheidung (,informed consent®) zu treffen.

Die Angebotsstruktur in den evangelischen Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe be-
inhaltet

Interdisziplinare Fruhférderung

Familienunterstiitzende Dienste, Offene Hilfen

Freizeitangebote

inklusive Kindertagesstatten, Schulbegleitung

Elternarbeit (Vernetzung, Unterstitzung auch durch Eltern-Selbsthilfegruppen)

psychosoziale und seelsorgerliche Begleitung fir Eltern, Kinder und Erwachsene mit Be-
hinderung, Geschwister / Angehérige

Unterstlutzung in der Lebensgestaltung

Erméglichung von Teilhabe und Inklusion der heranwachsenden Kinder in schulvorberei-
tenden Einrichtungen, inklusiven Kindertagesstatten, Schulbegleitung fur die Regelschule
bzw., wo erwiinscht und erforderlich, Beschulung in privaten oder &ffentlichen Férderzen-
tren, durch Tagesbetreuung fir Kinder mit hohem Unterstitzungsbedarf, Berufsausbil-
dung, Teilhabe am Arbeitsleben (Werkstatten sowie erster Arbeitsmarkt), Wohnméglich-
keiten und Wohnbegleitung (ambulant und stationar)

Aufklarung Uber die Rechte von Menschen mit Behinderung

a) nach sozialrechtlichen Vorschriften, insbesondere nach SGB V (Gesetzliche Kran-
kenversicherung), SGB VIII (Kinder- und Jugendhilfe), SGB IX (Rehabilitation und
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Teilhabe behinderter Menschen), SGB XI (Soziale Pflegeversicherung) und
SGB XlI (Sozialhilfe einschlieBlich Eingliederungshilfe fir behinderte Menschen
und Grundsicherung bei Erwerbsminderung)

b) nach weiteren relevanten Vorschriften, etwa steuerrechtlichen und anderen Nach-
teilsausgleichen

c) nach der UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen

Den Ratsuchenden soll das Menschenbild diakonischer Einrichtungen vermittelt werden, das von
der Vielfalt des Menschseins gepragt ist. Ausgangspunkt ist die unbedingte Anerkennung, dass
die Wirde des Menschen unabhangig von seinen Fahigkeiten und Begabungen gilt und Men-
schen mit Behinderung durch ihr So-Sein zum Gemeinwohl der Gesellschaft beitragen. Durch
Empowerment (Capability Approach) kénnen in vielen Einzelféllen noch unerkannte Fahigkeiten
und Begabungen geweckt und geférdert werden. Das diakonische Menschenbild setzt die prinzi-
pielle Autonomie eines jeden Menschen voraus; fir Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf
ist die gestutzte Selbstbestimmung und die Starkung des Personseins ein wichtiges Ziel in der
Begleitung.

Die Annahme eines behinderten Kindes setzt im Allgemeinen einen mitunter schmerzhaften Lern-
prozess voraus, der in mehreren Phasen verlduft und umso besser gelingt, je mehr Empathie,
Verstandnis und Beistand die Mutter auch innerhalb der eigenen Familie und Nachbarschaft er-
fahrt. Die / der Begleitende aus der Behindertenhilfe wird sie darin unterstitzen, die richtigen
Worte gegeniiber dem Umfeld zu finden. Wichtig ist, die eigenen Ressourcen der Mutter und ihrer
Familie zu erkennen und zu starken.

In dieser schwierigen existentiellen Krise spielt immer auch, bewusst oder unbewusst, die individu-
elle Spiritualitat eine Rolle. Das Proprium diakonischer Einrichtungen ist auch das Wahrnehmen
spiritueller und seelsorglicher Bedirfnisse. Seelsorgliche Begleitung unterstitzt die Familie in der
Frage nach Sinnsuche und in dem Entdecken neuer Perspektiven. Sie gibt dem Zorn und der Ver-
zweiflung, ja dem Hadern mit Gott Raum. Paare kdnnen im Gesprach mit der Beraterin / dem Be-
rater spiren: hier finden wir Verstandnis, hier werden wir und unser Kind von einem multiprofessi-
onellen Team begleitet und nicht allein gelassen. So kann Vertrauen in die Zukunft wachsen.

Beratung und Begleitung durch die Behindertenhilfe ist jedoch keine Tendenzberatung und nimmt
weder moralische Bewertungen noch Schuldzuweisungen vor. Das spezifisch protestantische
Profil der diakonischen Einrichtung setzt auch den Respekt vor einer individuellen Gewissensent-
scheidung der Schwangeren voraus, die sich gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft ent-
scheidet.

Der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe weist seine Mitgliedseinrichtungen auf die
Chancen und Méglichkeiten einer verbindlichen Kooperation mit den Beratungsstellen und Kran-
kenhausern hin und empfiehlt ihnen, mit diesen in Kontakt zu treten und eine Ansprechperson zu
benennen.
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EKFuL-Modellprojekt
Interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik

Der Fachverband EKFuL flihrte in Kooperation mit dem Bundesverband evangelische
Behindertenhilfe (BeB) und dem Deutschen Evangelischen Krankenhausverband (DEKV) ein
gemeinsames Modellprojekt von September 2011 bis August 2014 durch.

Ziel des Projektes

Mit dem Projekt sollten interprofessionelle Kooperationsstrukturen aufgebaut werden, um
fur schwangere Frauen/werdende Eltern und Familien mit einem behinderten Kind ein
umfassendes und qualifiziertes Beratungsangebot vor, wahrend und nach pranataler
Diagnostik (PND) sicherstellen zu kdnnen.

Dazu waren im Einzelnen folgende Schritte geplant:

e |nitiierung und Forderung der fachlichen Diskussion tiber das Selbstverstandnis der
Berufsgruppen in Bezug auf ihr professionelles Handeln im Kontext von PND

e Bildung einer verbandetibergreifenden Arbeitsgruppe zum Thema "Beratungs-
konzeptionen und ethische Leitlinien"

e Aufbau und Evaluation geregelter Kooperationen im Kontext von PND zwischen
Arzteschaft, psychosozialer Beratung und Behindertenhilfe sowie Selbsthilfe - in der
Modellregion Ostwestfalen-Lippe (OWL)

o Weitergabe der Erfahrungen und Ergebnisse flir andere Regionen

Methodisches Vorgehen

Auf der regionalen Ebene (OWL) wurde ein Arbeitskreis "Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik
Ostwestfalen-Lippe" installiert, in dem samtliche an PND beteiligten Berufsgruppen und
Institutionen vor Ort mitwirkten. Hier wurde modellhaft der interprofessionelle Dialog tber
die Voraussetzungen von Kooperationen gefilihrt und diese Kooperation in Form eines Netz-
werkes konkret umgesetzt. Die Teilnehmenden am Arbeitskreis stellten ihre Erfahrungs-
werte auch flr die Expert*innen-Interviews im Rahmen der Evaluation des Projekts zur
Verfligung.

Auf der Uberregionalen Ebene / Bundesebene wurde eine Arbeitsgruppe "Leitlinien und
Beratungskonzeptionen" gebildet und mit Vertreter*innen der kooperierenden Verbande der
Diskurs liber Standards, Selbstverstandnis, Arbeitsweisen sowie Leitlinien und ethische
Grundsatze gefiihrt.

Insbesondere ging es um verbandstibergreifende Positionsbestimmungen zu ethischen
Fragen und Konfliktfeldern der Pranataldiagnostik. Ziel war es auch, die Zusammenarbeit
und die ethische Reflexion der Akteure in ihrer bereichstlibergreifenden regionalen Koope-
ration im Netzwerk OWL zu unterstlitzen, d.h. die dortigen Fachkrafte der Beratungs-
stellen, Einrichtungen der Behindertenhilfe und Geburtshilfe sowie der Arzteschaft in
Krankenhausern und niedergelassenen Praxen.
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Zur Begleitung und Steuerung des Projektes wurde ein 6-kopfiger Projektbeirat konstituiert.
Die Projektleitung tibernahm Diplom-Soziologin Marit Cremer.

Die Finanzierung des Projektes erfolgte mit Mitteln der AKTION MENSCH sowie mit Eigen-
mitteln der kooperierenden Verbande (EKFuL, BeB, DEKV).

Durchfiihrung der konkreten Arbeitsschritte

Bundesebene: Arbeitsgruppe zum Leitliniendiskurs

Mit dem Projekt sollten vor allem die Fachkrafte im Bereich von Kirche und Diakonie in
ihrer beratenden Arbeit unterstlitzt werden. Eine Standortbestimmung der jeweiligen Pro-
fessionen im Hinblick auf das Angebot von Beratung und Begleitung war eine wichtige Vor-
aussetzung daflir. Klarungsbedarf gab es insbesondere an den Schnittstellen von medizi-
nischer und psychosozialer Beratung sowie zur Beratung von werdenden Eltern, die sich flr
das Leben mit einem behinderten Kind entscheiden. Zu fragen war, wer bietet welche Be-
ratung zu welchem Zeitpunkt an und mit welcher Qualifikation, um flir schwangere Frauen
bzw. werdende Eltern ein umfassendes qualifiziertes Beratungsangebot sicherzustellen.

Ein Merkmal, das dieses Projekt von anderen Projekten im Kontext von Pranataldiagnostik
unterscheidet, war der ethische Diskurs, der in den Uberlegungen zu MaBnahmen und
Strategien flir eine Verbesserung der bereichslibergreifenden Kooperation geflihrt wurde.

Die Arbeitsgruppe "Leitlinien" wurde der Ort flir diese Verstandigung lber ethische Grund-
positionen und Pramissen flir eine berufs- und verbandstibergreifende Zusammenarbeit auf
evangelischer Seite. Mitglieder dieser Arbeitsgruppe waren Vertreter*innen der drei koope-
rierenden Fachverbande sowie weitere wissenschaftliche Expert*innen auf dem Gebiet der
Fortpflanzungsmedizin und Bioethik.!

Als Ausgangspunkt wurde festgehalten, dass bei keinem der beteiligten Fachverbande Leit-
linien zum Themenfeld Pranataldiagnostik vorlagen. Im weiteren Diskurs wurde zunachst
deutlich, wie sehr das Problem des Schwangerschaftsabbruchs als ethischer Konflikt bei
den AG-Teilnehmenden im Fokus stand. Neben der personlichen ethischen Betroffenheit
wurden auch die unterschiedlichen Sichtweisen auf das Problem des Schwangerschafts-
abbruchs im Zusammenhang mit PND in den drei Bereichen Medizin, psychosoziale
Beratung und Behindertenhilfe deutlich.

Dies flihrte in der AG zu dem Beschluss, vor der grundsatzlichen Klarung des jeweiligen
Beratungsverstandnisses und der bereichsspezifischen Aufgaben zunachst eine ethische
Positionsbestimmung zum Angebot der Pranataldiagnostik und dem Schwangerschafts-
konflikt nach einer Inanspruchnahme von PND vorzunehmen. Es entstanden die Broschtiren

* "Pranataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht" (Positionspapier)

e "Leitlinien fur interprofessionelle Kooperation in Kontext von pranataler Diagnostik".

Der verbandstlbergreifende Dialog war im Wesentlichen durch die Sitzungen der AG-
Teilnehmenden strukturiert. Im Zeitraum Februar 2012 bis April 2014 erfolge der fachlich-
inhaltliche Austausch auf insgesamt zehn Arbeitssitzungen und wurde durch die Kommuni-
kation per E-Mail in den Zeiten zwischen den Treffen sichergestellt.

1 Zusammensetzung der AG , Leitlinien”, siehe S. 14.
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Regionaler Arbeitskreis Pranataldiagnostik am Modellstandort Ostwestfalen-Lippe

Das Projekt sollte in einer lberschaubaren Region mit sowohl gro3stadtischer wie land-
licher Pragung verortet werden. Flir die Umsetzung wurde daher die Modellregion Ostwest-
falen-Lippe (OWL) gewahlt. Zusatzlich existierten dort einige Einrichtungen, die bereits im
Kontext von Pranataldiagnostik (PND) tatig waren und erste Anséatze interprofessioneller
Kooperation praktizierten.

Als Kooperationspartner vor Ort konnten das Ev. Beratungszentrum Detmold, das Ev.
Krankenhaus Bielefeld sowie der regionale Stiftungsbereich der von Bodelschwinghschen
Stiftungen Bethel gewonnen werden.

Aufbauend auf der Motivation dieser Kooperationspartner und der anderen einzubindenden
Institutionen und Personen wurden gute Chancen gesehen, das Projekt erfolgreich durchzu-
fuhren. Ziel war die Schaffung eines Netzwerkes mit verbindlichen, nachhaltigen Koopera-
tionsstrukturen, um Schwangere / Paare vor, wahrend und nach PND, insbesondere bei
einem auffalligen Befund, bestmoglich versorgen und unterstiitzen zu konnen.

Die Treffen des Arbeitskreises wurden in Form von moderierten Workshops durchgeflihrt.
Der erste Teil wurde jeweils durch fachliche Inputs in Form von Referaten gestaltet. Im
zweiten Teil war Raum flir den strukturierten fachlichen Austausch der teilnehmenden
Berufsgruppen / Organisationen, die sich mit ihrer Motivation zur Teilnahme am Modell-
projekt, ihrem Berufs- und Beratungsverstandnis, ihren Arbeitsweisen und ihren Erwar-
tungen an die jeweils anderen Kooperationspartner darstellten.

Auf Basis von Wissenszuwachs und besserem gegenseitigen Verstandnis sollte die Koope-
ration vertieft und weiterentwickelt werden. Dazu dienten auch Arbeitseinheiten zur "Fall-
arbeit" mit interprofessionellen anonymisierten Fallbesprechungen.

Initiierung, Aufbau und Konsolidierung des Netzwerkes — Chronologie der Aktivitaten
des regionalen Arbeitskreises am Modellstandort Ostwestfalen-Lippe:

In der Vorbereitung des Projekts und einige Monate vor offiziellem Start des Modell-
projektes trafen sich die regionalen Kooperationspartner aus den Institutionen:

- Ev. Beratungszentrum Detmold

- Ev. Krankenhaus Bielefeld

- regionaler Stiftungsbereich der von Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel.

Sie trafen erste Absprachen liber die Einbeziehung weiterer Projektpartner im Arbeitskreis:
- Klinikethik,
- Schwangerschaftsberatungsstellen der verschiedenen regionalen Trager,
- ansassige PND-Spezialist*innen,
- Geburtshilfe,
- Humangenetik,
- Krankenhausseelsorge sowie Einrichtungen der Behindertenhilfe und
Behindertenselbsthilfe in der Region OWL.

Gleichzeitig wurden die Planungen flr die Kick off-Veranstaltung flir das Modellprojekt
vorangebracht.
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1. Sitzung des Arbeitskreises

Im Rahmen der Kick off-Veranstaltung fand die konstituierende Sitzung des Arbeitskreises
statt. Die Teilnehmenden des Arbeitskreises stellten sich vor2 und auBerten ihre Erwar-
tungen und Wiinsche an den Arbeitskreis. Im Mittelpunkt standen hierbei:

- strukturierter Ausbau bestehender Kooperationen

- Vernetzung mit weiteren Akteuren in OWL

- vereinfachte Kommunikation unter den Akteuren

- interprofessioneller Erfahrungs- und Informationsaustausch
- gegenseitige Unterstlitzung und Starkung

- Optimierung der Versorgung flir betroffene Schwangere/Paare im Kontext von PND

Es wurde verabredet, dass sich der Arbeitskreis kiinftig dreimal jahrlich trifft und die
Ergebnissicherung durch Protokolle erfolgen soll.

Die verschiedenen Akteure signalisierten ein hohes Interesse am Aufbau und der Weiter-
entwicklung der Kooperation. Allen Beteiligten war zu diesem Zeitpunkt deutlich, dass das
Projekt nur dann erfolgreich sein konne, wenn die notwendige Mehrarbeit in den jeweiligen
beruflichen Zusammenhangen zusatzlich und unentgeltlich geleistet werden konnte. Dies
konnte nur durch gerechtes burden-sharing erreicht werden.

2. Sitzung des Arbeitskreises (im Ev. Krankenhaus Bielefeld)

Folgende Professionen stellten sich mit ihrem Aufgabengebiet vor:

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
Medizin", Dr. Andreas Luttkus, Chefarzt, Dr. Peter Kollertz, Oberarzt im
Perinatalzentrum, Frauenklinik Ev. Krankenhaus Bielefeld (EvKB)

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
Hebammen", Heike Meinefeld, leitende Hebamme EvKB

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
Seelsorge", Angela Kessler-Weinrich, Pastorin, EvKB

Es folgte Kleingruppenarbeit zu Formen und Zielen der Kooperation im Netzwerk.

Wesentlich waren zu diesem Zeitpunkt die gegenseitige Selbstdarstellung der je eigenen
Profile und Kompetenzen der Berufsgruppen und die AuBerungen der Erwartungen an die
jeweils anderen, oft als fremd erlebten Berufsgruppen.

U.a. entstand aus dieser gegenseitigen Information spontan die Idee, einen Mutterpass-
Einleger zu entwickeln, der schwangeren Frauen in der gyndkologischen Praxis zusammen
mit dem Mutterpass liberreicht werden sollte, routinemaflig liber die Kassenarztlichen
Geschaftsstellen verteilt.

Diese Idee wurde mit einer Redaktionssitzung drei Monate spater umgesetzt und ein
gemeinsamer Einleger der im Bereich OWL tatigen Beratungsdienste mit Information fiir
Schwangere Uber die Beratungsangebote im Kontext von PND fertiggestellt.

2 Zusammensetzung des Arbeitskreises, siehe S. 14.
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Der Einleger wurde in den Medien vorgestellt, sowohl um die regionalen Hilfsangebote bei
Pranataldiagnostik (PND) bekannt zu machen sowie grundsatzliche Informationen zum
Modellprojekt liber Presse- und Offentlichkeitsarbeit zu kommunizieren.

3. Sitzung des Arbeitskreises (im Ev. Beratungszentrum Detmold)

Zu Beginn der Sitzung wurde aus drei verschiedenen Perspektiven die Interprofessionelle
Kooperation wie auch die ethischen Grundannahmen bei PND in drei Vortragen vorgestellt:

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
Humangenetik", Dr. Carmela Beger, Facharztin flir Humangenetik, Bielefeld

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
freien Hebammen", Ina Stender, Hebammenzentrale Bielefeld-Glitersloh

"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei PND aus Sicht der
Friihforderung", Petra Czapla, Behindertenhilfe Bethel, Friihférderung

Das jeweilige Beratungsverstandnis der verschiedenen Professionen wurde in Kleingruppen
(nach Berufsgruppen zusammengestellt) diskutiert. Leitfragen dazu waren:

- Was wollen wir mit unserer Beratung erreichen?
- Welche Erwartungen von Beratung haben wir an die anderen Berufsgruppen?

Weitere Aspekte waren Schnittstellen und Uberlappungen in der Beratung sowie Beratungs-
resistenz.

4. Sitzung des Arbeitskreises (im Landeskirchenamt Detmold)

Die Sitzung begann mit einem Vortrag "PraenaTest — Die vorgeburtliche Bestimmung der
Trisomie 21 aus miitterlichem Blut" von Dr. Anja vom Orde, pro familia Gtitersloh. In der
anschlieBenden Diskussion konnten die Bedeutung des PraenaTests, seine Vor- und Nach-
teile fir schwangere Frauen sowie die aus ihm resultierenden ethischen Folgen nicht ab-
schlieBend geklart werden. Es wurde vorgeschlagen, bei einem der nachsten Treffen die
Themen "Was ist Behinderung" und "Wie stehe ich zu PND" zu bearbeiten.

Der zweite Teil der Sitzung erfolgte wieder in Kleingruppenarbeit: In interdisziplinar ge-
mischten Kleingruppen wurde anhand von zwei Fallbeispielen aus psychosozialen Bera-
tungsstellen erértert, welche Schnittstellen und Uberlappungen bei der Beratung im Kontext
von PND auftreten kénnen. Wahrend der Gruppenarbeit wurde deutlich, dass ein groBes
Bedlirfnis an Wissensaustausch zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen bestand.
AuBerdem wurde festgestellt, dass die Sprachen, die die unterschiedlichen Berufsgruppen
verwenden, unterschiedlich sind und untereinander die Verwendung und Bedeutung von
Begriffen und Inhalten geklart werden muss.

Von érztlicher Seite wurde hervorgehoben, dass interdisziplindares Arbeiten, wie die Hinzu-
ziehung von verschiedenen Facharzt*innen bei bestimmten Erkrankungen, heute Standard
ist. Die Kinderarzte des Klinikum Lippe boten an, dass Mitarbeiter*innen der Beratungs-
stellen, bei denen sich eine Frau/ein Paar beraten lasst, zu solchen interdisziplinaren
Fachgesprachen dazukommen kdénnen.

6/16



Abschlussbericht
des EKFuL-Modellprojekts "Interprofessionelle Kooperation bei PND" (2011-2014) Ekf(//

5. Sitzung des Arbeitskreises (im Landeskirchenamt Detmold)

Das Schwerpunktthema dieser Arbeitskreissitzung war "Behindertes Leben":
"Erfahrungen aus jahrelanger Elternarbeit", Eltern von Down-Syndrom Kindern, Detmold
Erfahrungsbericht eines jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom,

"Klinische Beitrage zu Moglichkeiten der pranatalen Chirurgie und der durch
Pranataldiagnostik ermdglichten postnatalen Chirurgie", Oberarzt Dr. Moéritz,
Kinderchirurgie Klinikum Lippe/Detmold

Die anschlieBende Diskussion im Plenum beschaftigte sich mit den Moglichkeiten der
Kooperation mit Behinderteneinrichtungen in der Region, mit den Chancen und den
moglichen Kooperationshindernissen.

In einem gesonderten Treffen berieten sich die Vertreter*innen von Behinderteneinrich-
tungen in OWL sowie des Bundesverbands evangelische Behindertenhilfe (BeB), wie die
Inanspruchnahme von Behindertenhilfe-Einrichtungen bei psychosozialer Beratung im Um-
feld von PND gestaltet werden kann. Hier ging es auch konkret um praktische Fragen des
Umgangs mit dem Angebot der Besuche von werdenden Eltern in stationdren Einrichtungen
der Behindertenhilfe aus den Schwangerschaftskonflikt-Beratungen heraus.

6. Sitzung des Arbeitskreises (im Landeskirchenamt Detmold)

Die Thematik "Informationen aus der Behindertenhilfe" wurde fortgeflihrt mit dem Vortrag
"Interprofessionelle Kooperation und ethische Grundannahmen bei Pranataldiagnostik aus
Sicht der Behindertenhilfe" von Andreas Karger, Kurzzeitwohngruppe Brlicke —
Bethel.regional, Bielefeld. Er informierte Uiber die Verhinderungspflege (Ausfall von Pflege-
leistung von Familienangehdrigen) und Eingliederungshilfen.

Weiterer Schwerpunkt dieser Sitzung war die Organisationsentwicklung unter der Uber-
schrift "Ein Netzwerk entsteht: Was braucht es zum Aufbau und Management von inter-
professionellen Netzwerken?" Die Teilnehmenden berieten sich liber:

- Organisation/ Struktur,

- Ort,

- Themen,

- Turnus,

- Veroffentlichungen,

- Name des Netzwerkes.

Die ersten Kooperationsabsprachen wurden getroffen, so z.B. die Verabredung, dass die
Beratungsstellen eine verlassliche Erreichbarkeit inkl. Rufbereitschaft organisieren und dass
kurzfristig Krisenkonferenzen einberufen werden kdnnen.

Zudem wurde berichtet, dass im Klinikum Detmold eine Art "Unternetzwerk" gebildet wurde,
das sich zu vier Fallkonferenzen pro Jahr treffen wird.

7. Sitzung des Arbeitskreises (im Landeskirchenamt Detmold)

Einstieg mit einem Vortrag "Bedeutung der Seelsorge im Zusammenspiel der verschiedenen
Berufsgruppen im Krankenhaus", Pfarrerin Angela Kessler-Weinrich, Ev. Krankenhaus
Bielefeld.

Das von der Projekt-Arbeitsgruppe "Leitlinien" verfasste Positionspapier "Pranataldiagnostik
und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht" wurde besprochen. Die am Projekt be-
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teiligten Verbande haben ihre Positionen auf Verbandsebene formuliert, auch um eine
Reflexion ethischer Fragen auf der regionalen Ebene, im Arbeitskreis, anzuregen.

Des Weiteren wurde in die Methode "Interprofessioneller Qualitatszirkel" (1QZ) eingefiihrt.
Diese Methode stellt eine moderierte Form gleichberechtigter Gruppenarbeit dar, die regel-
maRig (ca. alle 1-2 Monate) in festgelegten Arbeitsschritten zu vorher abgestimmten
Themen stattfindet. Damit kann eine Art Qualitatskreislauf erzeugt werden, indem Fall-
besprechungen systematisch flir die Erarbeitung von Lésungsvorschlagen genutzt werden
und die alternativen Handlungsstrategien im Berufsalltag erprobt und lberprtift werden.

Die Teilnehmenden besprachen weitere Schritte fiir Offentlichkeitsarbeit des sich griin-
denden Netzwerks. Zum Ende der Projektlaufzeit ging es auch darum, wie der Informations-
fluss Uber die Hilfsangebote flir die potenziellen Nutzer*innen, aber auch flir die im Netz-
werk weiterhin tatigen Akteure gesichert werden kdnnte. Es sollte ein Flyer erstellt und eine
Website als Kommunikationsplattform installiert werden.

Das Ev. Beratungszentrum Detmold lGibernahm im Nachgang der Sitzung die Kontaktauf-
nahme zu einem Webdesigner zu Fragen der Gestaltung und Kostenumfang einer Webseite
des Netzwerks sowie zu rechtlichen Fragen und der Finanzierung bei einer der Tragerschaft
durch das Ev. Beratungszentrum. Deutlich war, dass dieses Vorhaben nur auf Basis zusatz-
licher, noch einzuwerbender finanzieller Mittel realisierbar sein wiirde.

Eine grof3zligige private Spende, die im Marz 2014 einging, ermdéglichte die Realisierung
der Website des Netzwerks und zusatzlich des Flyers, sowie die Finanzierung der Buch-
veroffentlichung der Projektleiterin zum Modellprojekt und seinen Ergebnissen.

8. Sitzung des Arbeitskreises (im Arztehaus "Medicum", Detmold)

Die letzte Sitzung des Arbeitskreises diente der Planung der zuklinftigen Arbeitsformen und
Themen des Arbeitskreises und somit der Verstetigung der Arbeit.

Die Teilnehmenden einigten sich auf den Namen "Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik OWL".

Ein Webdesigner wurde beauftragt, die Internetseite des Netzwerkes zu erstellen: www.pnd-
owl.de. Die Koordination sowie die fortlaufende Pflege der Seite libernahm das Ev. Bera-
tungszentrum der Lippischen Landeskirche (EBZ), ebenso die Arbeit an einem Info-Flyer flir
das "Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik OWL".

Ein bereits auf der letzten Sitzung des Arbeitskreises erarbeitetes ethisches Leitbild flir das
"Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik OWL" wurde von den Anwesenden diskutiert und verab-
schiedet.

Das Ev. Beratungszentrum lbernahm flir das Netzwerk die Bliroflihrung, wie Pflege der
Adressenlisten etc.

Flr die zuktinftigen Treffen wurden folgende mogliche Themen gesammelt:
+ Lotsensystem: Optimierung des Begleitprozesses
» Beratungsangebot: Wie erreichen wir Eltern flir die Beratung?
+ Uberforderung der Paare: Uberangebot an Information, Beratung, Weitervermittlung,
Expertenwissen etc.?
+ Zeitdruck: Vermeidung von und Umgang mit Zeitdruck
» Erreichbarkeit der Netzwerkpartner
» Schweigepflicht und interprofessionelle Zusammenarbeit
+ Verstandigung mit Migrant*innen: Sprache, ethische Haltungen
» Einflisse von AuBBen: wenn der Pfarrer entscheidet
+ Behinderungen - Fehlbildungen — Defekte
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Austausch mit der Fachoffentlichkeit

Zwischentagung im Rahmen des Modellprojekts: "Betreuung von Schwangeren im Kontext
von Pranataldiagnostik — Theorie und Praxis zwischen Wunsch und Wirklichkeit" in Bethel,
Bielefeld am 08.05.2013

Zur Halbzeit des Projektes wurden die bisherigen Ergebnisse zur Kooperation in der
Modellregion vorgestellt. Weiterer Themenschwerpunkt war der Umgang mit den ethischen
Herausforderungen von vorgeburtlicher Diagnostik flir Schwangere und Paare, aber auch fir
die damit befassten Berufsgruppen.

Folgende Vortrage wurden gehalten:

- "Welche medizinethischen Probleme ergeben sich aus PND? Auswege aus dem ethischen
Dilemma", Dr. Christa Wewetzer, Zentrum flir Gesundheitsethik Hannover

- "Der ethische Umgang mit PND und Schwangerschaftsabbriichen / Positionspapier der
AG Ethische Leitlinien und Beratungskonzeptionen", Jutta Schulz, EKFuL

- "Beratung und Kooperation im Kontext von PND / Ergebnisse aus der Modellregion
Ostwestfalen-Lippe", Marit Cremer, EKFuL

Im Anschluss fanden Arbeitsgruppen zu den in den Vortragen angesprochenen Themen-
komplexen statt.

Abschlusstagung des Projektes: "Interprofessionelle Kooperation bei PND — Wege flir
betroffene Paare und beteiligte Berufsgruppen" in Berlin vom 30.06. bis 01.07.2014

Als Veranstalter fungierten die drei kooperierenden Verbande EKFul, BeB und DEKV.

In Vortragen, Impulsreferaten, Arbeitsgruppen und Podiumsdiskussionen wurde ein breites
Spektrum von Themen rund um PND aufgefachert mit Beitragen:

- aus dem Modellprojekt: Erkenntnisse und Erfahrungen aus der Vernetzungsarbeit in der
Modellregion sowie die Leitlinien flir eine geregelte Kooperation bei PND

- zur ethischen Dimension: zum Spannungsverhaltnis von ethischer Haltung,
institutioneller Verantwortung und fachlichem Handeln

- zur gesellschaftlichen Dimension: zum Verhaltnis PND und Leben mit Behinderung,
sowie zu pranatalen Entscheidungszwangen fiir die betroffenen Frauen / Paare

- zum Kompetenzprofil flir Beratungsfachkrafte, die im Kontext von PND beraten.

Zusammenschau der Erfahrungswerte und Erkenntnisse aus der Kooperation in
der Modellregion

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass es in der Modellregion Ostwestfalen-
Lippe gelungen ist, eine Kooperation sehr unterschiedlicher Professionen und Hand-
lungsfelder, die im Zusammenhang mit Pranataldiagnostik angesprochen werden, her-
zustellen und die aus dem Projekt gewonnene Struktur in der Region zu verstetigen.
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Breites Spektrum teilnehmender Professionen und Organisationen

Im Verlauf des Projektes haben sich ca. vierzig Fachkrafte dem "Netzwerk vorgeburtliche
Diagnostik Ostwestfalen-Lippe" anschlossen. Dazu gehorten Mitarbeitende aus psycho-
sozialen Beratungsstellen, die Schwangerschaftskonflikt-, Schwangerschaftsberatung und
PND-Beratung anbieten; Arzt*innen aus gynakologischen, pranataldiagnostischen und
humangenetischen Praxen und den Perinatalzentren des Ev. Krankenhauses Bielefeld und
des Klinikums Lippe; Hebammen / Fachkrafte der Geburtshilfe; Seelsorger*innen aus den
Kliniken sowie Vertreter*innen von ambulanten und stationaren Einrichtungen der Behin-
dertenhilfe und eine Selbsthilfegruppe flir Eltern von Kindern mit Down-Syndrom.

Seitens der auf PND spezialisierten Professionen aus dem arztlichen Bereich, z.B. der
Pranataldiagnostiker*innen, gab es grof3es Interesse am interprofessionellen Austausch und
an den Chancen der Kooperation (auch mit Blick auf die Chance zur eigenen Entlastung).
Dies schlug sich in kontinuierlicher Teilnahme an den Sitzungen des Arbeitskreises nieder.
Eine regelmaBige Teilnahme von samtlichen niedergelassenen Gynakolog*innen ohne
Spezialisierung auf PND konnte allerdings nicht erreicht werden.

Nachhaltigkeit

Was die angestrebte Nachhaltigkeit der Netzwerkarbeit in der Region OWL betrifft, kann
hier von einem Erfolg gesprochen werden. Uber den Abschluss des Projekts hinaus treffen
sich die Beteiligten und ggf. neue Mitglieder des Netzwerks

- zu regelmaBigen jahrlichen Fachtagungen abwechselnd in Detmold und Bielefeld,

- zur Fallarbeit/Intervision in vereinbarten Abstanden von vier Monaten in regionalen
Untergruppen in Detmold und Bielefeld.

Die Mutterpass-Einleger sind in den Jahren nach Projektabschluss weiterhin (Stand
3.1.2017) liber die Kassenarztlichen Geschaftsstellen flachendeckend in den Facharzt-
praxen in OWL verteilt worden.

Die Nachhaltigkeit konnte zudem durch eine Finanzierung gesichert werden.

Effekte der Netzwerkarbeit: erste Ergebnisse aus den Expert*innen-Interviews

Zur Evaluation des Projektes gehdorte, dass in qualitativen Interviews die Expert*innen der
unterschiedlichen Berufsgruppen einmal zu Beginn und einmal zum Ende des Projektes
jeweils zum Ist-Zustand von Kooperationen der unterschiedlichen Berufsgruppen befragt
wurden.

Von den Teilnehmenden an den Expert*innen-Interviews wurden lbereinstimmend folgende
Veranderungen genannt, die aus der knapp 3-jahrigen Netzwerkarbeit entstanden sind.

Wissensgenerierung und Professionalisierung

Die gemeinsamen Treffen im Netzwerk trugen zu einer Erweiterung der fachlichen Kompe-
tenzen bei, welche wiederum die interprofessionelle Kooperation vor Ort starkte. Dies zeigt
sich z. B. in einer fallbezogenen Vermittlung von Arzt*innen an psychologische Beratungs-
stellen.
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Kooperationen

Mit dem personlichen Kennenlernen einher gingen Vertrauensbildung und der Abbau von
z.T. bestehenden Vorbehalten gegentliber anderen Berufsgruppen. Dies duf3erte sich in
dezidiert geauBBerter Wertschatzung gegentiber den Teilnehmenden im Netzwerk. Zudem
fihrte der Wissenszuwachs zu intensiveren bzw. neuen Kontakten. Die Zusammenarbeit,
auch innerhalb der Klinikteams, wurde selbstverstandlicher und die zielflihrende Vermitt-
lung zu anderen Akteuren ermdglichte eine Verklirzung der Handlungsketten, wovon un-
mittelbar die betroffenen Paare profitierten. Die Kontakte zu Einrichtungen und Praxen
wurden als belastbar, personenunabhangig und institutionalisiert beschrieben.

AuBenwirkung und Offentlichkeitsarbeit

Als ein groBBer Vorteil des "Netzwerkes vorgeburtliche Diagnostik OWL" wurde seine gute
Vermittelbarkeit flir AuBenstehende beschrieben. Die Akteure stehen potenziellen, zuklnf-
tigen Kooperationspartnern, die sie gern in das Netzwerk einbinden moéchten, nicht mehr
als Einzelpersonen oder -einrichtungen gegentiber, sondern als organisiertes Netzwerk mit
regelmaBigen Netzwerktreffen sowie einer gemeinsamen Offentlichkeitsarbeit mit Internet-
seite (www.pnd-owl.de) und Flyer.

Entlastung

Das Wissen um die Kompetenzen und Moglichkeiten der anderen Berufsgruppen sowie der
personliche Kontakt zu ihnen flihrten zu einer spurbaren Entlastung der Akteure. Die Ab-
stimmung untereinander ermdéglichte eine umfassendere Einschatzung der Bedlirfnisse der
Schwangeren bzw. des Paares und eine daraus folgende individuell abgestimmte Versor-

gung.

Vermittlung an Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe

Die Behindertenhilfe war bisher erst nach der Geburt von Kindern mit einer Behinderung flir
die Eltern beratend tatig. Durch das veranderte Gesetz steht sie nun vor der Aufgabe,
innerhalb ihrer Einrichtungen Strukturen zu schaffen, die eine Beratung von schwangeren
Frauen und ihren Partnern ermoglicht. Zudem muss sie ihr Angebot unter Arzt*innen und
Beratungsstellen bekannt machen. Erfahrungen mit der Beratung von Paaren, die ein Kind
mit einer Behinderung erwarten, liegen derzeit noch nicht in auswertbarer Zahl vor.
Arzt*innen und Berater*innen berichten, dass die Paare Gesprache mit Mitarbeitenden der
Behindertenhilfe in der lberwiegenden Zahl der Félle ablehnten. Es bleibt abzuwarten, wie
sich die Behindertenhilfe in der Beratung von Schwangeren und ihren Partnern profilieren
kann und wie das Angebot in Zukunft angenommen wird.

Erkenntnisse und Hinweise fiir Nachahmer*innen

Allen Beteiligten ist wahrend der Projektarbeit aufgefallen, dass es bei aller scheinbaren
Vertrautheit dringend angezeigt ist, sich gegenseitig detaillierter tiber die Méglichkeiten und
Begrenztheiten im eigenen Handlungsfeld zu informieren und die Schnittstellen, an denen
ein Zusammenwirken bzw. eine Verantwortungstibergabe geboten sind, genau zu beschrei-
ben.
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Auffallig war auch, wie grol3 die Unterschiede sowohl im Verstandnis als auch in der Praxis
vom Format "Beratung" waren. Ohne eine Verstandigung dartiber, wie der Begriff inhaltlich
von den unterschiedlichen Professionen verwendet und in der Praxis gestaltet wird, kann
keine reibungslose oder zumindest reibungsarme Kooperation gelingen.

SchlieBlich wurde deutlich, dass die angestrebte Verstetigung der Kooperation zwingend
voraussetzt, flir die Schllisselprozesse personenunabhangige Vereinbarungen zu treffen, die
bei einem moglichen Personalwechsel ihre Glltigkeit behalten. Spatestens an dieser Stelle
hat sich gezeigt, dass eine interprofessionelle Kooperation bei Pranataldiagnostik nur dann
gelingen kann, wenn die beteiligten Fachkrafte und die Trager an einem Strang ziehen.

Die Evaluation des Projektes hat auch gezeigt, dass der Aufbau eines solchen Netzwerkes
mit dieser Qualitat und Nachhaltigkeit ohne finanzielle und personelle Ressourcen nicht zu
bewerkstelligen ist.
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EXtu/

Zeitstrahl

0572011 Vorbereitungssitzungen der regionalen Kooperationspartner

10/ 2011 Vorbereitungssitzungen der regionalen Kooperationspartner

10/ 2011 1. Sitzung des Projektbeirats

11 /2011 Vorbereitungssitzungen der regionalen Kooperationspartner

02 /2012 1. Sitzung der Arbeitsgruppe "Leitlinien und Beratungskonzeptionen",

02 /2012 Kick off: Auftaktveranstaltung des Modellprojekts, Berlin

02 /2012 1. Sitzung des Arbeitskreises

04 /2012 2. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

0572012 2. Sitzung des Arbeitskreises

09/ 2012 3. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

09/ 2012 2. Sitzung des Projektbeirats

10/ 2012 3. Sitzung des Arbeitskreises

12 /2012 4. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

02 /2013 4. Sitzung des Arbeitskreises

03/ 2013 5. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

0572013 Zwischentagung des Modellprojekts in Bielefeld (8.05.2013):
"Betreuung von Schwangeren im Kontext von Pranataldiagnostik — Theorie und
Praxis zwischen Wunsch und Wirklichkeit"

06 /2013 5. Sitzung des Arbeitskreises

07 /2013 6. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

09/ 2013 3. Sitzung des Projektbeirats

10/ 2013 6. Sitzung des Arbeitskreises

12 /2013 7. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

12 /2013 Veroffentlichung Positionspapier
"Pranataldiagnostik und Schwangerschaftskonflikt aus ethischer Sicht"

01 /2014 8. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

02 /2014 7. Sitzung des Arbeitskreises

03/ 2014 9. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

04 /2014 10. Sitzung der Arbeitsgruppe Leitlinien

05/ 2014 8. Sitzung des Arbeitskreises

06 / 2014  Abschlusstagung des Modellprojektes in Berlin (30.6.-1.7.14):
"Interprofessionelle Kooperation bei PND — Wege flir betroffene Paare und
beteiligte Berufsgruppen"

07 / 2014  Freischaltung der Webseite des regionales "Netzwerks vorgeburtliche
Diagnostik OWL" www.pnd-owl.de

01 /7 2015 \Veroffentlichung

"Leitlinien fur interprofessionelle Kooperation in Kontext von pranataler
Diagnostik"
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des EKFuL-Modellprojekts "Interprofessionelle Kooperation bei PND" (2011-2014) Ekf(//

Zusammensetzung der Projekt-Gremien

Projektbeirat

Rolf Drescher (Geschaftsfiihrer Vorstandsmitglied des Bundesverbands
evangelische Behindertenhilfe BeB)

Norbert Gro3 (Verbandsdirektor des Deutschen Evangelischen
Krankenhausverbands, DEKV)

Uwe Mletzko (Vorstandsmitglied des Bundesverbands evangelische
Behindertenhilfe, BeB)

Dr. Kornelia Sammet (Universitat Leipzig)

Dieter Wentzek (Direktor des Evangelischen Zentralinstituts, EZI)

Jan Wingert (Vorstandsvorsitzender der EKFuL)

Projektmitarbeiterinnen:

Marit Cremer (EKFuL, Projektleiterin)
Jutta Schulz (EKFuL, wiss. Mitarbeiterin)

Arbeitsgruppe "Leitlinien"

Vertreter/innen aus folgenden Institutionen bzw. Bereichen:

Evangelische Konferenz flir Familien- und Lebensberatung e.V. Fachverband
fuir Psychologische Beratung und Supervision (EKFulL):
Vorstandsvorsitzender, Bundesgeschaftsfiihrerin, Projektleiterin,
wissenschaftliche Mitarbeiterin

Deutscher Evangelischer Krankenhausverband (DEKV): Verbandsdirektor

Bundesverbands evangelische Behindertenhilfe (BeB): Vorstandsmitglied,
Bioethik-Beauftragte

Diakonisches Werk Wiirttemberg: Referentin des Arbeitsfeldes
Familienberatung und Familienpolitik

Ev. Hochschule Bochum

Theologin

Arbeitskreis "Interprofessionelle Kooperation"

Vertreter/innen aus folgenden Tatigkeitsfeldern/Institutionen

Behindertenhilfe

Frihforderung, Behindertenhilfe Bethel, Bielefeld

Kurzzeitwohngruppe Brlicke — Bethel.regional, Bielefeld (Bereichsleiter)
Familienunterstiitzende Dienste (FuD), Bielefeld

Frihfoérderung Detmold

14/16



Abschlussbericht
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e Beratungsstellen/psychosoziale Beratung flir Schwangere

Diakonie flir Bielefeld gGmbH, Beratungsstelle flir Schwangere,
Schwangerschaftskonfliktberatung, Sexualitat und Sexualpadagogik,
Bielefeld

pro famila Bielefeld

Klinikum Lippe, Nachsorge flir Frih- und Risikogeborene , Detmold
pro familia Detmold

Ev. Beratungszentrum der Lippischen Landeskirche, Detmold
Sozialdienst katholischer Frauen e. V., Giitersloh

pro familia Gltersloh

AWO Beratungszentrum Schwangerschaft und Familienplanung, Lemgo
AWO KV. Schaumburg, Stadthagen

e Gynakologie, Pranataldiagnostik

Frauenarztpraxis, Bad Salzuflen

EvKB Frauenklinik Johannesstift, Bielefeld

EvKB Gilead, Bielefeld

Frauenarztpraxis (Pranataldiagnostische Schwerpunktpraxis), Bielefeld
Ev. Krankenhaus Bielefeld, Frauenklinik Bethel - Haus Gilead |
Klinikum Lippe, Frauenklinik Detmold Frauenarztpraxis, Lage
Frauenarztpraxis, Lage

Frauenarztliche Gemeinschaftspraxis (Pranataldiagnostik), Lemgo

e Hebammen

Landesverband der Hebammen NRW e.V., Bielefeld
Hebamme, Bielefeld

Ev. Krankenhaus Bielefeld, Frauenklinik Bethel - Haus Gilead |
Hebamme, Bielefeld

Klinikum Lippe, Detmold

e Humangenetik

Labor Krone, Bad Salzuflen
Diamedis, Bielefeld

e Medizinethik
Ev. Krankenhaus Bielefeld (Klinischer Ethiker)

o Neonatologie, Padiatrie

Klinikum Lippe, Detmold (Kinderchirurgie, Neonatologie)
e Seelsorge

Ev. Krankenhaus Bielefeld, Frauenklinik Bethel - Haus Gilead |, Bielefeld
Klinikum Lippe, Detmold
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e Selbsthilfe

Kinderarztin, Barntrup
Arbeitskreis Down-Syndrom, Bielefeld
Gesprachskreis fiir Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, Detmold

e Sowie Projektleiterin (EKFulL) und Moderatorin (Bildung & Beratung Bethel)
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