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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Beraterinnen und Berater,

vorgeburtliche Untersuchungen sind akzeptierter Bestandteil der
Schwangerenvorsorge und werden immer haufiger sowohl von Arz-
ten angeboten als auch von Schwangeren nachgefragt. Werdende
Eltern erhalten dadurch in erster Linie Sicherheit, dass die Schwan-
gerschaft gut verlauft und sich ihr Kind altersgemaf3 entwickelt. Dabei bewegen sie sich im
Spannungsfeld der Sorge um die Gesundheit der schwangeren Frau und des ungeborenen
Kindes, gesellschaftlicher Wunschvorstellungen und des eigenen Erwartungsdrucks. Vor,
wahrend und nach den pranataldiagnostischen Mal3nahmen kénnen daher viele Fragen
auftauchen: Was erwarten sie von den Untersuchungen? Wie werden sie mit dem Ergebnis
umgehen? Ist das Leben mit einem behinderten Kind vorstellbar? Stellt sich die Frage nach
einem Schwangerschaftsabbruch? Zusatzlich zu den arztlichen Informationen bewirkt der
Einsatz von Pranataldiagnostik im Rahmen der allgemeinen Schwangerenvorsorge auch
einen verstarkten Bedarf an psychosozialer Beratung.

Mit dem zum 1. Januar 2010 in Kraft getretenen Gesetz zur Anderung des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes, nach dem bei einem auffalligen pranataldiagnostischen Befund
eine Informationspflicht des Arztes auch liber die Moglichkeit vertiefender psychosozialer
Beratung besteht, wird dieses Angebot noch wichtiger. Dieser gesetzliche Auftrag starkt
die Zusammenarbeit zwischen Arzt und Beratungsstellen. In den zwei Modellprojekten
~Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik in Mittelfranken” und ,,Unter anderen
Umstanden schwanger” wurde deutlich, wie wichtig hier eine gute Zusammenarbeit aller
beteiligten Professionen ist. Bereits wahrend des Projektverlaufs hat sich gezeigt, dass
durch eine gute und vertrauensvolle Kooperation aller am Beratungsprozess Beteiligten
eine qualitativ hochwertige Beratung und damit eine wirksame Unterstlitzung der werden-
den Eltern gelingen kann.

Um lhnen in lhrer Beratungstatigkeit den Aufbau bedarfsgerechter Strukturen zu erleich-
tern, wurde dieser Leitfaden entwickelt. Er zeigt Moglichkeiten fiir den Einstieg in Koopera-
tions- und Vernetzungsarbeit sowie Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit.

Ich danke allen Beteiligten der Modellprojekte, die viel Engagement und grof3en zeitlichen
Einsatz in diese Arbeit eingebracht haben, ebenso den Mitarbeiterinnen des Staatsinstituts
fir Familienforschung an der Universitat Bamberg fir die wissenschaftliche Begleitung.

Christine Haderthauer
Bayerische Staatsministerin
fur Arbeit und Sozialordnung,
Familie und Frauen
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EinfUhrung

Einfihrung

Das Thema Pranataldiagnostik (PND) beinhaltet neben medizinischen Fragestellun-
gen immer auch eine ethische und psychosoziale Dimension. Dabei treffen sowohl
individuelle als auch gesellschaftlich-kulturelle Norm- und Wertvorstellungen sowie
Handlungsprinzipien aufeinander, die nicht immer miteinander vereinbar sind. Arzt-
lich-medizinische Beratung allein reicht deshalb fir viele Frauen und Paare nicht
aus, um tragfahige Entscheidungen vor, wahrend oder nach einer PND treffen zu
konnen (vgl. BZgA 2008, S. 17). Auf diese Situation hat inzwischen auch der Deut-
sche Bundestag reagiert, indem er das Gesetz zur Anderung des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes (SchKG) beschlossen hat, welches am 1. Januar 2010 in
Kraft getreten ist. Dieses Gesetz soll dazu beitragen, die Beratungssituation bei
Pranataldiagnostik flir schwangere Frauen und Paare zu verbessern. Aufgrund der
starken Zunahme pranataldiagnostischer Untersuchungen in der medizinischen
Schwangerenvorsorge sowie der ab Januar 2010 geltenden Hinweispflicht fir
Arzte und Arztinnen auf psychosoziale Beratung muss sich die Schwangerschafts-
beratung in verstarktem Maf3e mit Themen der Pranataldiagnostik auseinanderset-
zen. Auch wenn bereits seit den siebziger Jahren Themen der Pranataldiagnostik
von der Schwangerschaftsberatung aufgegriffen werden, gab es dennoch lange
Zeit kaum Angebote einer PND-spezialisierten psychosozialen Beratung. Die hohe
Komplexitat des Themas erfordert aber ein ebensolches.




Aufbau des Leitfadens

Aufbau des Leitfadens

Im Rahmen der Modellprojekte ,,Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik
in Mittelfranken” und ,,Unter anderen Umstéanden schwanger” wurden an ausge-
wahlten Standorten in Bayern ein umfassendes, frihzeitiges und leicht zugangli-
ches Angebot zur psychosozialen Beratung bei Pranataldiagnostik aufgebaut und
geeignete Formen der Zusammenarbeit mit den notwendigen Kooperationspart-
nern, insbesondere dem medizinischen Fachbereich und den Einrichtungen der
Behindertenhilfe, erschlossen.

In diesem Leitfaden werden die Erfahrungen aus den beiden Modellprojekten zu
Handlungsempfehlungen fir den Auf- und Ausbau des psychosozialen Beratungs-
angebotes bei Pranataldiagnostik zusammengefasst. Der Leitfaden richtet sich an
alle Beratungsstellen flir Schwangerschaftsfragen, die an ihnrem Standort ein
psychosoziales Beratungsangebot bei Pranataldiagnostik etablieren oder erweitern
wollen. Dabei sind die Handlungsempfehlungen als Hilfestellungen und Anregun-
gen flr die Praxis, nicht aber als Vorgehenskatalog konzipiert. Das spezifische Auf-
gabenfeld der psychosozialen Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik wird dar-
gestellt und wichtige Aspekte zum Aufbau und zur Gestaltung gelingender und
bedarfsgerechter Strukturen hierfir aufgezeigt.

Der Leitfaden umfasst zwei Teile:

Im ersten Teil des Leitfadens geht es um die theoretische Fundierung des Angebo-
tes psychosozialer Beratung bei Pranataldiagnostik. Neben den gesetzlichen Grund-
lagen werden inhaltliche Ziele und Aufgaben der Beratungsarbeit, der Aufklarungs-
und Offentlichkeitsarbeit sowie der Kooperations- und Vernetzungsarbeit zu-
sammenfassend beschrieben.

Im zweiten Teil werden aufbauend auf diesen theoretischen Grundlagen bedeu-
tende Aspekte flr die praktische Vorgehensweise im Ausbau und bei der Etablie-
rung gelingender Beratung bei PND herausgearbeitet. Es wird auf mogliche Pro-
blemstellungen in der Praxis hingewiesen und geeignete Handlungsempfehlungen
zu deren Losung werden entworfen. Beispiele aus der Praxis dienen der Orientie-
rung und ermdglichen bei Bedarf die Ubertragung praxisgeprifter Strategien auf
den eigenen Standort.
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I. Theoretische Perspektive: Psychosoziale Beratung
bei pranataler Diagnostik — was ist das?

1. Gesetzliche Grundlagen zur psychosozialen Beratung bei
Pranataldiagnostik in Bayern

Die rechtlichen Grundlagen flr die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik
stehen im Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKQG), im Strafgesetzbuch (StGB)
sowie im Bayerischen Schwangerenberatungsgesetz (BaySchwBerG) geschrieben.
Darlber hinaus ergeben sich auch aus dem neuen Gendiagnostikgesetz (GenDG)
Konsequenzen, die im Zusammenhang mit der Beratung bei Pranataldiagnostik zu
bedenken sind.

Schwangerschaftskonfliktgesetz

Das Schwangerschaftskonfliktgesetz regelt neben der verpflichtenden Beratung in
einem Schwangerschaftskonflikt den Anspruch auf psychosoziale Beratung im Kon-
text von Sexualaufklarung, Verhttung und Familienplanung sowie in allen eine
Schwangerschaft betreffenden Fragen. Als Grundlage zur Beratung im Kontext pra-
nataler Diagnostik dient vor allem 82 des Schwangerschaftskonfliktgesetzes. Darin
wird bestimmt, dass jede Frau und jeder Mann ,,in allen eine Schwangerschaft un-
mittelbar oder mittelbar beriihrenden Fragen” (82 Abs.1 SchKG) einen Rechtsan-
spruch auf Beratung hat. Dieser Rechtsanspruch ist umfassend und beinhaltet auch
das Recht auf Information und Beratung vor, wahrend und nach der Durchflhrung
pranataldiagnostischer Untersuchungen, Uber Hilfsmaoglichkeiten flr behinderte
Menschen und ihre Familien vor und nach der Geburt, Gber Methoden zur Durch-
fihrung eines Schwangerschaftsabbruchs und seine moglichen physischen und
psychischen Folgen sowie Uber Losungsmaoglichkeiten psychosozialer Konflikte im
Zusammenhang mit der Schwangerschaft. Darlber hinaus gehort zum Beratungs-
anspruch ,,auch die Nachbetreuung nach einem Schwangerschaftsabbruch oder
nach der Geburt des Kindes” (82 Abs.3 SchKG).
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Am 1. Januar 2010 traten Anderungen im Schwangerschaftskonfliktgesetz in Kraft,
welche in Zukunft ausflhrliche Information, mehr Beratung sowie eine Bedenkzeit
fir Schwangere, die ein moglicherweise behindertes Kind erwarten, sicherstellen
sollen. Fir die Beratungsarbeit bei PND bringt dabei vor allem die neue Regelung in
82a zu , Aufklarung und Beratung in besonderen Fallen” rechtliche Veranderungen.
Sowohl bei der Mitteilung eines auffalligen Befundes als auch bei der schriftlichen
Feststellung Uber die Voraussetzungen des 8218a Abs.2 StGB muss der jeweilige
Arzt/die jeweilige Arztin nicht nur selbst die Schwangere beraten, sondern sie auch
Uber den Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung nach §2
SchKG informieren und im Einvernehmen mit der Schwangeren bei Bedarf Kontakt
zu Beratungsstellen nach 83 SchKG vermitteln. Je nach Befund ist der Arzt bzw. die
Arztin dartber hinaus verpflichtet, entsprechende Fachérzte in die Beratung einzu-
beziehen. Zwischen der Mitteilung des Befundes und der schriftlichen Feststellung
Uber die Voraussetzungen des 8218a Abs.2 StGB muissen in Zukunft mindestens
drei Tage liegen. Die Teilnahme an oder auch der Verzicht auf Beratung durch die
Schwangere muss durch den die Indikation feststellenden Arzt bzw. durch die Arz-
tin dokumentiert werden.

Gendiagnostikgesetz

Das Gendiagnostikgesetz, welches stufenweise ab 1. Februar 2010 in Kraft tritt,
regelt die Voraussetzungen flr genetische Untersuchungen zum Schutz der
menschlichen Wirde, um Benachteiligungen auf Grund genetischer Eigenschaften
zu verhindern (vgl. 81 GenDG@G). Das Gesetz gilt auch fir genetische Untersuchun-
gen, die bei Embryonen und Foéten wahrend der Schwangerschaft durchgefihrt
werden (vgl. 82 (1) GenDG), sowie flr die vorgeburtliche Risikoabklarung, mit wel-
cher die Wahrscheinlichkeit fir das Vorliegen bestimmter genetischer Erkrankun-
gen ermittelt wird (vgl. 83 (1b), (3) GenDG). 815 GenDG bestimmt, dass die
schwangere Frau vor einer vorgeburtlichen genetischen Untersuchung und nach
dem Vorliegen des Untersuchungsergebnisses erganzend zur érztlichen Beratung
auf den Beratungsanspruch nach 82 des Schwangerschaftskonfliktgesetzes hinzu-
weisen ist. Bei jeglicher Pranataldiagnostik mit genetischer Ausrichtung muss also
auf das Angebot der Schwangerschaftsberatung aufmerksam gemacht werden.
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Wesentliche Anderungen, welche sich durch das Inkrafttreten der neuen
Gesetze ab Januar bzw. Februar 2010 ergeben, beziehen sich vor allem
auf folgende Aspekte (vgl. SchKG, GenDG):

e Schwangere Frauen sind bereits vor pranataldiagnostischen Untersu-
chungen, welche der genetischen Risikoabklarung oder genetischen Dia-
gnostik dienen, sowie nach dem Vorliegen des Untersuchungsergebnis-
ses durch den beratenden Arzt bzw. die beratende Arztin auf das Angebot
der Schwangerschaftsberatung hinzuweisen (vgl. GenDG).

e Zeigt die Diagnose einer vorgeburtlichen (auch nicht genetisch ausgerichte-
ten) Untersuchung eine Erkrankung oder Behinderung des ungeborenen
Kindes an, muss der schwangeren Frau bzw. dem Paar ausreichend Bera-
tung, sowohl hinsichtlich medizinischer als auch hinsichtlich psychosozialer
Aspekte angeboten werden (vgl. SchKG).

e Der die Diagnose mitteilende Arzt bzw. die Arztin ist verpflichtet, die
schwangere Frau darauf hinzuweisen, dass sie ein Recht auf psychosoziale
Beratung hat. Diese Hinweispflicht gilt unabhangig davon, ob die Frau
einen Schwangerschaftsabbruch wiinscht oder nicht. Im Einvernehmen
mit der Patientin vermittelt der Arzt zu psychosozialen Beratungsstellen,
Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden (vgl. SchKG).

e Zwischen der Mitteilung der Diagnose und der Ausstellung einer Indika-
tionsbescheinigung missen mindestens 3 Tage Bedenkzeit liegen. Ledig-
lich bei ,,gegenwartiger erheblicher Gefahr flir Leib und Leben der Schwan-
geren” gilt diese Frist nicht (vgl. SchKG).

Strafgesetzbuch

§218a des Strafgesetzbuchs regelt die Durchfihrung von Schwangerschaftsabbri-
chen bei medizinischer Indikation. Unter Riickbezug auf 8218a Abs.2 kann ein
Schwangerschaftsabbruch bei medizinischer Indikation auch tber die zwolfte
Schwangerschaftswoche hinaus straffrei durchgefihrt werden und gilt als nicht
rechtswidrig.
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Bayerisches Schwangerenberatungsgesetz

Das Bayerische Schwangerenberatungsgesetz (BaySchwBerG) dient dem Schutz
des ungeborenen Lebens und der Sorge flr die schwangere Frau, weshalb es

. Bewusstseinsbildung und Aufklarung flr Frauen und Ménner”, ,, Beratung flir wer-
dende Mlitter und Véter” sowie ,, Schwangerschaftskonfliktberatung und Vermitt-
lung von Hilfen” sicherstellt (Art. T BaySchwBerG). In ihm ist festgeschrieben, dass
die Gewahrleistung eines pluralen wohnortnahen Beratungsangebotes eine 6ffent-
liche Aufgabe ist und dem Staat, den Landkreisen und kreisfreien Gemeinden ob-
liegt (vgl. Art. 3 (1) BaySchwBerG). Das Beratungsangebot wird von den staatlich
anerkannten Beratungsstellen flir Schwangerschaftsfragen sichergestellt (vgl.

Art. 3 (2) BaySchwBerG).

2. Inhaltliche Aufgaben und Ziele der psychosozialen Beratung bei PND

Die psychosoziale Beratung ist im Allgemeinen ein Unterstitzungsangebot fir
Personen, die sich in Entscheidungs-, Konflikt- oder Krisensituationen befinden.
Sie arbeitet methodisch mit psychologischen, padagogischen und auch psychothe-
rapeutischen Aspekten, grenzt sich dabei jedoch klar von psychotherapeutischen
Interventionsformen ab. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik ist ein
spezialisiertes Angebot der Schwangerschaftsberatungsstellen, um die medizini-
sche und humangenetische Beratung im Kontext der Pranataldiagnostik zu ergan-
zen. Sie bezieht sich vor allem auf lebensweltbezogene Fragen und Probleme, die
im Kontext von Pranataldiagnostik entstehen (konnen). Sie bietet allen Frauen,
Mannern und Paaren, die sich mit Fragen zur Pranataldiagnostik auseinandersetzen
oder mit Konsequenzen vorgeburtlicher Untersuchungen konfrontiert sind, ein pro-
fessionelles, kostenfreies und auf Wunsch anonymes Beratungs- und Unterstit-
zungsangebot aufderhalb medizinischer Fragestellungen an.

Die Gestaltung eines psychosozialen Beratungsangebotes bei PND erfordert neben
dem Aufbau von konkreten Angeboten der Einzel- und Gruppenberatung auch
einen fokussierten Ausbau der Offentlichkeitsarbeit (z.B. zur Erhéhung des Be-
kanntheitsgrades, Etablierung niedrigschwelliger Beratungszugange, Steuerung
gesellschaftspolitischer Prozesse etc.), sowie eine besonders intensive Vernetzung
mit den beteiligten Disziplinen und Einrichtungen, insbesondere dem Medizinbe-
reich, der Behindertenhilfe und anderen familienrelevanten Fachdiensten. Diese
drei Bereiche bilden das Fundament fir den Auf- und Ausbau eines psychosozialen
Beratungsangebotes bei Pranataldiagnostik.
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Abb. 1: Basisaufgaben und Struktur des psychosozialen
Beratungsangebotes bei PND
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Quelle: Eigene Darstellung

2.1 Beratungsarbeit

2.1.1 Einzel- und Paarberatung von Frauen, Mannern und Paaren bei PND’

In der Auseinandersetzung mit Pranataldiagnostik tauchen viele Fragen und haufig
auch Belastungen auf. Vor Pranataldiagnostik, wahrend der Zeit des Wartens auf
einen Befund oder nach ersten Anzeichen fir eine Auffalligkeit stellt sich haufig die
Frage, ob (weitere) pranataldiagnostische Untersuchungen durchgefihrt werden
sollen. Daruber hinaus kann die Entscheidungs- oder Untersuchungssituation selbst
grofde Verunsicherung auslosen und das Schwangerschaftserleben stark belasten.
Eine besonders grofde Belastung entsteht vor allem dann, wenn im Rahmen der
pranataldiagnostischen Untersuchungen ein auffalliger Befund festgestellt wird.
Viele Frauen, Manner und Paare werden dann mit dem Gedanken konfrontiert, die
Fortsetzung der Schwangerschaft in Frage zu stellen. Angste und Verunsicherung
sowie zum Teil panische Reaktionen kénnen sich zu einer Traumatisierung verdich-
ten und die Handlungsfahigkeit der betroffenen Frauen und Paare erheblich ein-
schranken. Meist besteht ein grol3es Bedrfnis nach einer moglichst schnellen
Losung der Situation, wodurch sich die Frauen und Paare einem erheblichen

1 Hilfreiche Hinweise zu Inhalten und Zielen der Beratungsarbeit finden sich auch in folgenden Dokumenten: Stockert, G., Winterstein,
H. (2009): ,,Rahmenhandbuch Qualitdtsmanagement der staatlich anerkannten Beratungsstellen fiir Schwangerschaftsfragen in
Bayern”; Modellprojekt Mittelfranken (2010): Beratungskonzept ,Psychosoziale Beratung bei PND in Mittelfranken”, Ansbach;
Modellprojekt ,Unter anderen Umstanden schwanger” (2010): Beratungsstandards bei Pranataldiagnostik, Augsburg.
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Zeitdruck aussetzen. Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik nimmt
diese Probleme wahr und bietet Frauen, Mannern und Paaren Zeit, Raum und fach-
liche Unterstlitzung an, um gemeinsam mit den Betroffenen eine langfristig trag-
bare Losung zu finden, die mit den individuellen Lebensvorstellungen der Betroffe-
nen im Einklang steht.

Die Themen und Inhalte einer Beratung bei Pranataldiagnostik konnen unterschied-
lichster Art sein und variieren besonders stark in Abhangigkeit vom Zeitpunkt der
Beratung. Sie werden deshalb im Folgenden entlang der verschiedenen Beratungs-
zeitpunkte gegliedert zusammenfassend dargestellt.

Beratung vor PND:

¢ allgemeine Information Uber vorgeburtliche Untersuchungsmethoden, deren
Maoglichkeiten, Grenzen und Unsicherheiten sowie denkbare Konsequenzen

e Unterstldtzung von Frauen, Mannern und Paaren bei der Klarung ihrer Motivation
fUr oder gegen die Anwendung von Pranataldiagnostik

e Reflexion der personlichen Angste und Hoffnungen in Bezug auf den Verlauf von
Schwangerschaft, Geburt und Kindesentwicklung

e Starkung der Entscheidungskompetenz

e Umgang mit belastenden Erfahrungen aus friiheren Schwangerschaften oder im
sozialen Umfeld

e bei Bedarf Verweisung an geeignete weitere Unterstlitzungs- und Beratungsan-
gebote z.B. von Medizinern, Humangenetikern, Hebammen etc.

Beratung wahrend PND,

d.h. Beratung in der Zeit zwischen mehreren prénataldiagnostischen Unter-
suchungen und wéhrend der Zeit des Wartens auf den Befund:

e Erganzung fehlender Informationen

e Umgang mit dem personlichen Erleben der Situation, ambivalenten Gefihlen und
Angsten

e Aufzeigen von Moglichkeiten der Entlastung

e emotionale Stabilisierung

e Betrachtung und Wahrnehmung des Erlebens des Partners sowie der Paardynamik
e Reflexion moglicher Befunde, ihrer Konsequenzen und Handlungsoptionen

¢ bei Bedarf Verweisung auf weitere Beratungs- und Unterstltzungsangebote von
z.B. Medizinern, Hebammen, Psychotherapeuten, der Seelsorge, der Behinder-
tenhilfe, der Selbsthilfe
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Beratung nach PND,

d.h. Unterstiitzung schwangerer Frauen und Paare nach dem Bekanntwerden des
Befundes:

Der Zeitpunkt des Bekanntwerdens des Befundes wird von den meisten schwan-
geren Frauen und Paaren nach einer PND herbeigesehnt und ist in der Regel von
der Hoffnung getragen, dass sie einen unauffalligen Befund erhalten und beruhigt
ihre weitere Schwangerschaft genieRen konnen. Erhalten sie dann unerwartet
einen auffalligen Befund, konnen sie leicht in eine schwere Lebenskrise geraten.
Aber auch dann, wenn der Befund unauffallig ist, kommt es vor, dass schwangere
Frauen und Paare Unterstltzung fUr die Verarbeitung ihrer Erfahrungen im pranatal-
diagnostischen Prozess suchen. Die Inhalte und Ziele der Beratung nach PND vari-
ieren besonders weit und werden deshalb untergliedert dargestellt:

Beratung bei unauffalligem Befund:

e Aufarbeitung der Erfahrungen wie z.B. Umgang mit Gefthlskonflikten, Ambiva-
lenzen im Erleben der Schwangerschaft, Diskussion existenzieller Grundfragen,
Partnerschaftserleben

e Reflexion der personlichen Angste und Hoffnungen in Bezug auf den Verlauf von
Schwangerschaft, Geburt und Kindesentwicklung

e Klarung und Starkung der Eltern-Kind-Beziehung (z.B. persénlicher Umgang mit
moglicher Infragestellung der Existenz des Kindes, Wahrnehmung des ungebore-
nen und zukUnftigen Kindes, emotionale Stabilisierung)

e Reflexion von Zukunftsperspektiven

¢ Allgemeine Schwangerschaftsberatung, bei Bedarf Verweisung an geeignete
weitere Unterstltzungs- und Beratungsangebote, z.B. von Hebammen oder
Einrichtungen der Familienbildung

Beratung bei auffalligem Befund:
e Emotionale Stabilisierung, Umgang mit moglicher Traumatisierung

e Verarbeitungshilfen bei hochgradiger Angst und ambivalentem Erleben

e Klarung der Bedeutung des Befundes fur die Frau, den Mann und das Paar sowie
weitere Familienmitglieder (z.B. Geschwisterkinder, Grofeltern); Klarung der
rationalen und emotionalen Positionen beider Partner

e Bewaltigungshilfen im Umgang mit der Diagnose und der in der Regel unsiche-
ren Prognose flr den Entwicklungsverlauf des Kindes
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Orientierungshilfen im Entscheidungsprozess, Unterstltzung in der Nutzung
eines ausreichenden ,, Zeitfensters” flr das Treffen einer Entscheidung

Reflexion maglicher Losungswege und Handlungsoptionen
Erarbeitung vorstellbarer Zukunftsperspektiven
Aufdecken vorhandener Ressourcen zur Bewaltigung schwieriger Lebenslagen

Vermittlung konkreter Hilfen, bei Bedarf Verweisung an geeignete weitere Unter-
stltzungs- und Beratungsangebote z.B. von Medizinern, Hebammen, Psychothe-
rapeuten, der Seelsorge, der Behindertenhilfe, der Selbsthilfe

Beratung nach der Entscheidung, die Schwangerschaft fortzusetzen:

Aufarbeiten der Erfahrungen wie z.B. Umgang mit Geflihlskonflikten, Ambivalen-
zen im Erleben der Schwangerschaft, Diskussion existenzieller Grundfragen, Ab-
schied vom ,,Wunschkind”

Partnerschaftserleben

Reflexion der personlichen Angste und Hoffnungen in Bezug auf den Verlauf von
Schwangerschaft, Geburt, Kindesentwicklung, Behinderung und Belastungen

Aufdecken vorhandener Ressourcen zur Bewdltigung der neuen Lebenssituation

Klarung und Starkung der Eltern-Kind-Beziehung (z.B. personlicher Umgang mit
moglicher Infragestellung der Existenz des Kindes, WWahrnehmung des ungebore-
nen und zukUnftigen Kindes, emotionale Stabilisierung)

Einbezug weiterer Familienmitglieder (Geschwisterkinder, Grofdeltern etc.) in die
Zukunftsplanung, Reflexion maglicher Zukunftsperspektiven

Vermittlung konkreter Hilfen wahrend der Schwangerschaft, bei Bedarf Verwei-
sung an geeignete weitere Unterstlitzungs- und Beratungsangebote, z.B. von
Medizinern, Entbindungskliniken, Hebammen, Psychotherapeuten, der Seel-
sorge, der Behindertenhilfe, der Selbsthilfe

Information Uber und Vermittlung von frihen Hilfen fir die Familie nach der Ge-
burt eines behinderten Kindes

Bei einer Fehl- oder Totgeburt wahrend der Schwangerschaft sowie frihem post-
natalen Verlust des Kindes: Begleitung und Unterstitzung in der Abschieds-

und Trauersituation, Information Uber mogliche Trauerrituale und Bestattungs-
optionen
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Beratung nach der Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch mit
medizinischer Indikation:

e Emotionale Stabilisierung

e Aufarbeiten der Erfahrungen, wie z.B. Umgang mit Geflhlskonflikten, ethischen
und religidsen Fragen, Diskussion existenzieller Grundfragen

e \orbereitende Information, Aufklarung, Beruhigung und Entscheidungsabsiche-
rung im Zusammenhang mit einem bevorstehenden Schwangerschaftsabbruch
bzw. Aufarbeiten der Erfahrungen nach einem Schwangerschaftsabbruch

e Begleitung und Unterstitzung in einer Abschieds- und Trauersituation; Informa-
tion Uber die Gestaltung moglicher Trauerrituale sowie Bestattungsoptionen; auf
Wunsch Vermittlung von Bestattungsinstituten und Seelsorge

e Klarung der Befindlichkeiten beider Partner sowie des Partnerschaftserlebens;
Starkung der Partnerbeziehung

e Klarung von Maoglichkeiten der Einbeziehung des sozialen Umfeldes (Geschwis-
terkinder, Grof3eltern, andere Familienmitglieder, Freunde, Bekannte)

e Entwicklung von positiven Zukunftsperspektiven

e Vermittlung konkreter Hilfen, bei Bedarf Verweisung an geeignete weitere Unter-
stltzungs- und Beratungsangebote

2.1.2 Beratungsarbeit als spezifisches Gruppenangebot

Die Gestaltung von Angeboten, welche im Kontext der Pranataldiagnostik fur Grup-
pen konzipiert sind, haben eine andere Zielsetzung als die Einzel- und Paarberatung.
Je nach Bedarf kdnnen sie erganzend zu, vorausgehend oder anschlieRend an Ein-
zel- bzw. Paarberatungen angeboten werden. In Gruppen haben Betroffene die
Maoglichkeit, sich untereinander auszutauschen, Erfahrungen zu teilen und wert-
volle Informationen weiterzugeben. Neben allgemeinen Informationsveranstaltun-
gen zum Themenbereich der Pranataldiagnostik (z.B. allgemeine Information tber
vorgeburtliche Untersuchungsmethoden, deren Grenzen, Moglichkeiten und denk-
baren Konsequenzen; verschiedene Themenabende, Vortrage und Diskussions-
plattformen), fir Frauen und Manner vor oder zu Beginn einer Schwangerschaft, ist
es erforderlich, Angebote zu etablieren, die bedarfsgerecht auf die verschiedenen
Situationen zugeschnitten sind, die sich im Kontext von PND ergeben. Dies kénnen
zum Beispiel offene Gruppen fur Eltern von Sauglingen und Kleinkindern mit Behin-
derungen sein oder Trauergruppen fur Frauen, Manner oder Paare nach einer Fehl-
oder Totgeburt, nach einem Schwangerschaftsabbruch oder nach einem friihen
postnatalen Verlust des Kindes. Das Angebot einer Trauerbegleitung ist dabei im
Kontext von PND von besonders grofRer Relevanz. Der Verlust eines Kindes, sei es
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durch einen medizinisch indizierten Schwangerschaftsabbruch, durch das Verster-
ben des Kindes im Mutterleib, wahrend der Geburt oder postnatal, ist flr die Eltern
ein tiefgehendes Erlebnis, welches eine lange Zeit der Verarbeitung in Anspruch
nehmen kann. Auch wenn Trauer ein ganz naturlicher und individueller Prozess ist,
kénnen Trauergruppen eine geeignete Form der Unterstltzung darstellen (vgl. Was-
sermann, Rhode 2009, 172ff), vor Vereinsamung schiitzen und Krafte fir die Be-
waltigung zukUnftiger Lebensaufgaben mobilisieren. Darlber hinaus sind aber auch
Gruppenangebote fir Eltern nach der Geburt eines behinderten Kindes ein wichti-
ges Unterstltzungsangebot im Kontext der Pranataldiagnostik. Auch dort kénnen
im Austausch mit anderen betroffenen Familien nitzliche Kenntnisse, Erfahrungen
und Ressourcen zur Bewaltigung der neuen Familiensituation gewonnen werden
sowie hilfreiche Gemeinschaften entstehen.

Beispiele:
e Ein Hauch von Leben”, Trauergruppe Donum Vitae Neu Ulm

e Trauergruppe Lichtblick — Begleitete Wege durch die Trauer um ein Kind,
heilsame Gemeinschaft erleben”, Donum Vitae Deggendorf

e Offene Gruppe fur Eltern mit besonderen Kindern”, Donum Vitae Landshut

¢ Via Nova, Selbsthilfegruppe nach pranataldiagnostischem Befund ,, Kindli-
che Fehlbildung”, Beratungsstelle fir Natlrliche Geburt und Elternsein
e.V., Miinchen

e Fen®Kid: Die frihe Entwicklung von Kindern — integratives Angebot, Bera-
tungsstelle flr Nattrliche Geburt und Elternsein e.V., Minchen

.Safe® — sichere Ausbildung fur Eltern”, Praventionsprogramm
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2.2 Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit ist im Kontext von psychosozialer Beratung bei PND ein wich-
tiger Bestandteil der Gestaltungsstruktur und kann nicht als Aufgabe ,,nebenbei”
erledigt werden. Sie bedarf eigener zeitlicher und fachlicher Ressourcen (vgl. Lam-
mert et al. 2002, 122ff). Sie dient dazu, das Angebot psychosozialer Beratung bei
PND und ihr Profil

e sowohl in der allgemeinen Offentlichkeit

e als auch in der Fachoffentlichkeit, insbesondere in medizinischen Fachkreisen,
der Behindertenarbeit und der Frihforderung sowie anderen relevanten sozialen
Diensten

bekannt zu machen. Besonders wichtig sind dabei die Transparenz des Angebotes
und prazise Antworten auf folgende Fragen:

e Inwiefern unterscheidet sich das Angebot von anderen Angeboten der Schwan-
gerschaftsberatung?

e FUr welche Zielgruppe ist das Angebot konzipiert?
e \Wer vermittelt das Angebot?
¢ \Wie kann das Angebot erreicht werden?

e \\Nelche Netzwerke bestehen?

Offentlichkeitsarbeit im Kontext von PND kann ihre AuRenwirkung starken, wenn
sie in Kooperation mit anderen Fachdiensten (z.B. dem Medizinbereich, der Behin-
dertenhilfe oder der Frihférderung) geleistet wird.

2.3 Kooperations- und Vernetzungsarbeit

. Vernetzung bedeutet zunachst, Kenntnisse Uber mdgliche Beteiligte (z.B. deren
Aufgabe, Profil, Arbeitsweise) zu gewinnen und dann personliche Beziehungen
herzustellen, die im Interesse von allen Partnern stehen, so dass jeder auf diese
Beziehungen zurlickgreifen kann. Auf der Grundlage dieser Vernetzung besteht die
Maoglichkeit, Kooperationen aufzubauen und so gemeinsame Ideen und Vorhaben
[...] zu entwickeln” (ifb 2002, I).

Flr die Gestaltung einer qualifizierten Beratung im Kontext der Pranataldiagnostik
sind eine funktionierende Kooperation mit dem Medizinbereich und eine breitfla-
chige Vernetzung mit anderen sozialen Fachdiensten, insbesondere der Behinder-
tenhilfe und Frihférderung, unabdingbar.

Die Kooperation mit dem Medizinbereich ist in der Beratungsarbeit bei Pranatal-
diagnostik von besonderer Bedeutung, da viele Frauen und Paare erst durch die



|. Theoretische Perspektive: Psychosoziale Beratung
bei pranataler Diagnostik — was ist das?

arztliche Empfehlung auf das psychosoziale Beratungsangebot aufmerksam wer-
den. 90 % aller schwangeren Frauen in Deutschland nehmen regelmaliig die arztli-
che Schwangerenvorsorge wahr (vgl. Berufsverband der Frauenarzte e.V. 2006).

In diesem Rahmen werden sie immer haufiger auch mit Angeboten der pranatalen
Diagnostik konfrontiert, die gezielt nach Chromosomenabweichungen oder Fehlbil-
dungen des ungeborenen Kindes suchen, die nicht therapierbar sind. Ein auffalliges
Untersuchungsergebnis kann bei schwangeren Frauen und Paaren eine schwere
Krise auslosen und sie in ihrer Handlungsfahigkeit hemmen. Die psychosoziale Be-
ratung erganzt die medizinische Beratung und bietet Frauen und Paaren Hilfestel-
lung in Entscheidungsprozessen, bei Verunsicherungen und in Krisensituationen an.
Insbesondere dann, wenn bereits pranataldiagnostische Untersuchungen durchge-
fuhrt wurden und ein auffalliger Befund vorliegt, kann die psychosoziale Beratung
eine wichtige Unterstltzung fur Frauen und Paare auf ihrem Weg durch die weitere
Schwangerschaft, nach einem Schwangerschaftsabbruch oder nach der Geburt
eines behinderten Kindes sein. Eine gute Zusammenarbeit zwischen medizinischen
und psychosozialen Beratungsangeboten mit regelmaRigem Kontakt und Informa-
tionsaustausch tragt zur Sicherung der Beratungsqualitat bei Pranataldiagnostik bei,
erweitert die Ressourcen und kann eine deutliche Entlastung fur alle beteiligten
Fachkrafte sein. Vor allem aber ist sie fUr die Betroffenen von grof3em Nutzen. Auf
der Basis einer funktionierenden Kooperation zwischen dem medizinischen und
psychosozialen Beratungsbereich kdnnen Frauen und Paare im Kontext von PND
optimal informiert und beraten werden.

Uber die Kooperation mit dem Medizinbereich hinaus, bedarf es fir eine umfas-
sende prozessorientierte Betreuung der Frauen und Paare einer guten Vernetzung
mit anderen sozialen und familienbezogenen Diensten. Die Beratung bei PND be-
findet sich im interdisziplinaren Schnittfeld der medizinischen Schwangerenvor-
sorge, der allgemeinen Schwangerschaftsberatung und dem Bereich der friihen
Hilfen fir Familien.
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Quelle: Eigene Darstellung

Um die Vernetzungs- und Kooperationsarbeit zwischen den genannten Bereichen
moglichst gut realisieren zu konnen, sind zum einen ausreichend zeitliche
Ressourcen einzuplanen, zum anderen ist grof3es Engagement der beteiligten
Fachkrafte notwendig. , Vernetzungen sind immer nur so gut wie die daran Beteilig-
ten. Personliches und vor allem wechselseitiges Engagement sind eine unerlassli-
che Voraussetzung fur das Funktionieren von Netzwerken” (ifb 2002, 11).
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Liste wichtiger Kooperationspartner

Soziale und familienbezogene Dienste

Einrichtungen der Behindertenhilfe und Frihforderung
Familienunterstltzende Dienste

¢+ z.B. Unterstltzung in der Betreuung und Versorgung eines Kindes mit
Behinderung

Sozialamter und kommunale Behorden

+ z.B. Beratung zu finanziellen Hilfen

+z.B. Information Uber das Einrichtungsangebot vor Ort (z.B. integrative
Einrichtungen, frihkindliche Betreuungsangebote, Einrichtungen der
Behindertenhilfe)

Selbsthilfegruppen
Adoptionsvermittlungs- und Pflegekinderdienste
Psychotherapeutische Fachkrafte

Fachkrafte anderer Beratungsstellen (z.B. Familienberatung, Erziehungshilfe,
Eheberatung)

Bestattungsinstitute, Friedhofsverwaltung

+ z.B. Information Uber Bestattungsmaoglichkeiten, Trauerrituale, Bestattungs-
kosten
Seelsorge und Pfarrgemeinden

+ z.B. Fragen zur Taufe und Segnung des ungeborenen oder verstorbenen
Kindes

+2.B. seelsorgerische Hilfen fur Eltern nach einer Fehlgeburt, Totgeburt oder
einem Schwangerschaftsabbruch

Trauergruppen

Medizinische Betreuung und Schwangerenvorsorge

Facharzte und Facharztinnen der Gynakologie, Geburtshilfe und Pranatalmedizin
Hebammen

Neonatologen

Padiater

Klinikseelsorge und Kliniksozialdienst

Gynakologische Psychosomatik

Humangenetik und humangenetische Beratungsstellen

Schwangerschaftsberatung

Fachkrafte der Schwangerschaftsberatungsstellen freier und 6ffentlicher Trager
sregional
¢+bundesweit



Best-Practice-Leitfaden:
. Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik”

ll. Praktische Aspekte: Zentrale Bausteine fir den Auf- und
Ausbau gelingender psychosozialer Beratung bei PND

Das Angebot einer spezialisierten psychosozialen Beratung gewinnt durch die Tat-
sache, dass vorgeburtliche Diagnostik zunehmend in Anspruch genommen wird,
immer mehr an Bedeutung. Bereits in den Routineuntersuchungen der medizini-
schen Schwangerenvorsorge sind neben der Erfassung von Merkmalen zur Verbes-
serung der Schwangerenbetreuung, der Minimierung von Risiken fir das Ungebo-
rene sowie dem Ausschluss von Notsituationen flr Mutter und Kind, eine
Organentwicklungsdiagnostik, die dem Fehlbildungsausschluss dient, und immer
haufiger auch eine Risikodiagnostik (z.B. Nackenddemdiagnostik als Indikator ftr
eine mogliche Trisomie) enthalten. Aufgrund der grof3en Belastungen, die sich
durch die Anwendung pranataldiagnostischer Untersuchungen fir die Frauen, Man-
ner und Paare ergeben konnen, ist insbesondere in der nédheren Umgebung von
pranataldiagnostischen Fachzentren und Kliniken ein spezialisiertes Angebot
psychosozialer Beratung bei PND unverzichtbar. Darlber hinaus muissen zur Sicher-
stellung eines wohnortnahen Beratungsangebotes bayernweit ausreichend speziali-
sierte Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung flr die Beratung bei PND zur Ver-
flgung stehen. Eine Spezialisierung auf Themen der Pranataldiagnostik ist aufgrund
der schnellen Veranderungen der medizinischen Techniken und Mdaglichkeiten be-
sonders zeitaufwendig und der Wissensstand muss regelmaf3ig aktualisiert wer-
den. Daher empfiehlt es sich, ein Netzwerk von Beratungsstellen aufzubauen, die
aufeinander verweisen, gegenseitige Vertretungen organisieren oder sich PND-spe-
zialisierte Fachkrafte , teilen”?.

Fir den Auf- bzw. Ausbau eines psychosozialen Beratungsangebotes bei Pranataldi-
agnostik sind zum einen qualitatssichernde Aspekte und zum anderen die praxisre-
levanten Aufgaben des Beratungsangebotes zu berlcksichtigen. Im Folgenden
werden entlang von Problemstellungen zu wichtigen Elementen der Beratungsar-
beit Losungsoptionen und Handlungsempfehlungen beschrieben, welche fir die ta-
tige Praxis als Anregung dienen sollen. Sie sind in diesem Sinne als Inspirationen
und Hilfen flr die Fachkrafte der Beratungsstellen, nicht aber als umfassender Vor-
gehenskatalog zu verstehen.

2 Siehe dazu Punkt 5. Qualitatsentwicklung und -sicherung in der Beratung bei PND
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1. Fachlichkeit: Qualifizierung der Fachkrafte fiir die Beratungsarbeit bei PND

Problemstellung

Die psychosoziale Beratung bei PND unterscheidet sich deutlich von der allgemei-
nen Schwangeren- und Schwangerschaftskonfliktberatung. Die Fragestellungen
der Pranataldiagnostik umfassen viele miteinander verflochtene Themen unter-
schiedlichster Bereiche (z.B. aus dem medizinischen, psychosozialen, soziokulturel-
len Bereich sowie ethische und moralische Fragestellungen), wodurch die Bera-
tungsfachkrafte vor zum Teil neue und ungewohnte Anforderungen gestellt
werden. Haufig sind schwangere Frauen und Paare nach dem Erhalt eines auffalli-
gen pranataldiagnostischen Befundes mit der Uberlegung konfrontiert, die Schwan-
gerschaft abzubrechen. Anders als in der Schwangerschaftskonfliktberatung han-
delt es sich dabei meist um Frauen und Paare mit Kinderwunsch, die durch den
Befund in eine schwere Krise geraten oder sogar stark traumatisiert sind. Ferner
werden in der Auseinandersetzung mit Themen der Pranataldiagnostik haufig auch
unabhangig vom Befund persénliche Lebenskonzepte in Frage gestellt, die Partner-
schaft kritisch hinterfragt oder friihere belastende Erfahrungen (wie zum Beispiel
eine Fehl- oder Totgeburt) reaktiviert.

Die Beratungsfachkrafte, welche psychosoziale Beratung im Kontext von PND an-
bieten, benotigen deshalb:

e ¢in spezifisches Fachwissen zu Methoden und Maoglichkeiten der PND und den
damit zusammenhangenden Themen (wie z.B. medizinisches Grundlagenwis-
sen, Kenntnisse zu Krankheits- und Behinderungsbildern, Entwicklungswissen,
behinderungsbezogenes Fachwissen)

e erweiterte Kenntnisse in den Beratungsmethoden, vor allem im Hinblick auf den
Umgang mit traumatisierten Menschen

e grundlegende Information zum Thema Behinderung sowie Verweisungswissen
in Bezug auf Hilfen fur Familien mit behinderten Kindern

e ausreichend Ressourcen zum Ausbau ihres Kooperationsnetzwerkes und der
Offentlichkeitsarbeit

e Moglichkeiten, sich mit den ethischen und rechtlichen Aspekten der PND,
sowohl hinsichtlich ihrer beruflichen als auch persdnlichen Haltung, ausfthrlich
auseinander zu setzen
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Handlungsempfehlungen

Zentrale Fragestellungen im Zusammenhang mit PND ergeben sich zum einen im
Hinblick auf die Inanspruchnahme von pranataler Diagnostik und zum anderen in
Bezug auf den Umgang mit einem auffalligen Befund nach ihrer Anwendung. Eine
Beratung im Kontext von PND, die sich im wesentlichen auf Entscheidungsfragen
in Bezug auf die (weitere) Anwendung von pranataldiagnostischen Untersuchungen
bezieht, kann prinzipiell auch ohne zusatzliche Spezialisierung hinsichtlich pranatal-
diagnostischer Themen von allen Fachkraften der Schwangerschaftsberatungs an-
geboten werden. Haufig erfolgt aber im Kontext der Pranataldiagnostik eine weit
darUber hinausgehende Auseinandersetzung, die von der Infragestellung bisheriger
Lebensprinzipien bis hin zu existentiellen Entscheidungsfragen reicht, welche Uber
die Fortfihrung einer Schwangerschaft im Zusammenhang mit einem pranataldiag-
nostischen Befund entscheidet. Neben schwierigen Entscheidungsanforderungen,
die haufig ein zentrales Element in der PND-Problematik darstellen, aktiviert die
Auseinandersetzung mit Themen der Pranataldiagnostik oft auch prekare Partner-
schafts- und Lebenskonflikte oder kann zu ausgepragten Anpassungsstorungen,
akuten Belastungsreaktionen und depressiven Verstimmungen bis hin zu Trauma-
Erfahrungen fUhren.

Abb. 3: Themen in der Auseinandersetzung mit PND

Quelle: Eigene Darstellung

Da im Verlauf eines Beratungsprozesses verschiedene Fragestellungen ineinander
Ubergehen konnen, empfiehlt es sich, bei allen Beratungen rund um das Thema
Pranataldiagnostik immer eine spezialisierte Beratungsfachkraft einzusetzen oder
an sie zu verweisen. Ein umfassendes Wissen der Beratungsfachkraft zum
gesamten Themenkomplex der Pranataldiagnostik sowie ihre darauf bezogenen
Netzwerkressourcen sind fur anfragende Frauen, Manner und Paare von grof3em
Nutzen.
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Zur Spezialisierung einer Fachkraft flr die Beratungsarbeit bei PND ist folgendes
Vorgehen zu empfehlen:

¢ Sicherstellung ausreichender und kontinuierlicher Fort- und Weiterbildung zu
PND-spezifischen Themen, insbesondere zu
+ den medizinischen Grundlagen der PND
+ den rechtlichen Grundlagen bei PND
¢+ den spezifischen Methoden in der Beratung bei PND?
¢+ der Psychodynamik in Krisensituationen von Frauen, Mannern und Paaren
+ der Selbstreflexion zu ethischen und moralischen Fragestellungen im Kon-
text von PND
e Ermdglichung einer regelmalRigen mehrtagigen Hospitation in relevanten Einrich-
tungen (z.B. alle zwei Jahre flr mindestens zwei Tage), wie z.B. in
+ spezialisierten Kliniken, pranataldiagnostischen Fachzentren oder Praxen
¢ humangenetischen Beratungsstellen
+ Einrichtungen der Behindertenhilfe, Frihforderung oder Selbsthilfe
e RegelmaRiger Austausch sowie Auf- und Ausbau von Kooperationen mit anderen
relevanten Fachkraften (Mediziner, andere Beratungsstellen, Einrichtungen der

Behindertenhilfe und Frihforderung, Hebammen, Selbsthilfeorganisationen,
Seelsorger etc.)

e Teilnahme an (interdisziplindren) Supervisionsangeboten

3 Inder Fachliteratur sowie in Fort- und Weiterbildungskursen wird bisher eher wenig auf eine spezifische Beratungsmethodik im
Kontext prénataler Diagnostik eingegangen. In Bayern wird deshalb ab 2010 im Rahmen der Grund- und Aufbaukurse zur Schwanger-
schaftskonfliktberatung ein zusétzliches, fest integriertes Fortbildungsmodul zur Beratung bei Pranataldiagnostik angeboten.
Naheres zu diesem Fortbildungsangebot findet sich unter: www.schwanger-in-bayern.de.

Uber langjihrige Erfahrung in der Weiterbildung zu den spezifischen Methoden in der Beratung bei PND verfiigt das Evangelische
Zentralinstitut fiir Familienberatung (EZI), Berlin; Informationen dazu unter: http://www.ezi-berlin.de.
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2. Aufbau geeigneter Angebotsstrukturen: Gestaltung eines bedarfsgerech-
ten und niedrigschwelligen Angebotes psychosozialer Beratung bei PND

Psychosoziale Beratung bei PND richtet sich grundsatzlich an alle Frauen, Manner
und Paare, die Fragen im Kontext der Préanataldiagnostik haben. Sie kann zu unter-
schiedlichen Zeitpunkten im Verlauf einer Schwangerschaft wahrgenommen wer-
den, wodurch sich verschiedenste Inhalte und differenzierte Unterstitzungsbe-
darfe ergeben. Wichtig ist es deshalb, das Angebot so zu gestalten, dass seine
Struktur auf die unterschiedlichen Bedarfslagen der Frauen, Manner und Paare vor,
wahrend oder nach einer Schwangerschaft, abgestimmt sind (vgl. Abb. 4). Darlber
hinaus muss daflr Sorge getragen werden, dass das Angebot den Frauen, Man-
nern und Paaren bekannt ist, als eine positiv besetzte Informations- und Beratungs-
moglichkeit wahrgenommen wird und gut erreichbar ist.

2.1 Zielgruppenorientierung

Problemstellung

Die Themen vor einer Schwangerschaft, wahrend einer Schwangerschaft (vor,
wahrend oder nach vorgeburtlichen Untersuchungen) und nach einer Schwanger-
schaft unterscheiden sich stark. So stehen zum Beispiel vor einer Erstschwanger-
schaft andere Fragen im Vordergrund als vor einer Folgeschwangerschaft bei
Eltern, die bereits ein behindertes Kind geboren haben oder in friiheren Schwanger-
schaften konflikthafte Belastungen erfahren haben. Wahrend einer Schwanger-
schaft hangt die Thematik, ihre Dringlichkeit und Nachfrage meist davon ab, ob be-
reits Auffalligkeiten im Schwangerschaftsverlauf bzw. der Entwicklung des Kindes
festgestellt wurden bzw. wie grof die Angste der Frau bzw. des Paares vor einem
auffalligen Befund sind. Nach einer Schwangerschaft stehen wiederum vollig an-
dere Themen wie z.B. die Lebensgestaltung mit einem behinderten Kind oder die
Verarbeitung einer Fehl- bzw. Totgeburt oder eines Schwangerschaftsabbruchs im
Vordergrund der Beratung. Die psychosoziale Beratung im Kontext von Pranataldi-
agnostik umfasst einen vielseitigen und aufierst komplexen Themenbereich und
bezieht sich auf eine sehr heterogene Gruppe von Frauen, Mannern und Paaren.

Handlungsempfehlung

Um den vielfaltigen Bedarfslagen gerecht werden zu kénnen, missen die damit
verbundenen Anforderungen aufgezeigt und entsprechende Angebotsformen ge-
funden werden.

Das folgende Modell skizziert unterschiedliche Phasen im Verlauf einer Schwanger-
schaft, wahrend derer sich Fragen, Probleme oder Konflikte im Kontext von PND
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ergeben konnen. Es zeigt auf, welche Beratungsziele phasentypisch besonders
relevant und welches Beratungssetting insbesondere geeignet ist.

Quelle: Eigene Darstellung

Wahrend der verschiedenen Phasen im Schwangerschaftsverlauf ergeben sich
unterschiedlichste Anforderungen an die psychosoziale Beratung bei PND, welchen
mit verschiedenen Strategien begegnet werden kann. Im Folgenden wird jeweils
phasenbezogen auf zentrale Aspekte und Anknipfungspunkte hingewiesen und es
werden Beispiele flr geeignete Strategien dargestellt.
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2.1.1 Frauen, Manner und Paare vor einer Schwangerschaft

Fir manche Frauen, Manner und Paare stellen sich bereits vor einer Schwanger-
schaft Fragen im Kontext von PND. Diese kdnnen sich zum Beispiel bei einer gene-
tischen oder krankheitsgeschichtlichen Vorbelastung bei einem der Partner bzw.
seiner Herkunftsfamilie ergeben. Aber auch nach belastenden Erfahrungen in fri-
heren Schwangerschaften oder nach der Geburt eines behinderten Kindes sowie
im Zusammenhang mit medizinischen Fruchtbarkeitsbehandlungen kénnen sich
viele Fragen zu Themen der PND bereits vor einer Schwangerschaft stellen.
Manchmal haben Frauen und Paare auch einfach nur das Bedurfnis, sich moglichst
frihzeitig Uber wichtige Themen der Familienplanung zu informieren.

Daruber hinaus kann das Beratungsangebot auch als praventives Angebot der Fa-
milienbildung betrachtet werden. Eine friihzeitige Information und Aufklarung zu
Themen der PND stellt sicher, dass Frauen bereits vor der Durchfliihrung pranataldi-
agnostischer Untersuchungen — unbelastet und ohne das Gefihl von Zeitdruck —
die Vor- und Nachteile hinsichtlich bestimmter Untersuchungen reflektieren, per-
sonliche Bedeutsamkeiten herausarbeiten und ihre Handlungsmaoglichkeiten, auch
bei einem moglichen positiven Befund, ausfihrlich durchdenken kdnnen.

Inhaltliche Aspekte

Die psychosoziale Beratung bietet den Frauen, Mannern und Paaren in einem ge-
schitzten Rahmen einen neutralen Ort, um sich ausfuhrlich mit den Themen der

PND auseinanderzusetzen und begleitet sie auf dem Weg, Antworten und Losun-
gen fur ihre Fragen und Probleme zu finden.

Wichtig ist es, personliche Ressourcen sowie fachliche Informationsquellen aufzu-
zeigen.

Strategien

e Allgemeine Aspekte der Pranataldiagnostik knnen im Rahmen von Informations-
veranstaltungen und gezielten Gruppenangeboten thematisiert werden, spezielle
subjektive Fragestellungen (wie zum Beispiel Angste im Zusammenhang mit der
Realisierung eines weiteren Kinderwunsches nach der Geburt eines behinderten
Kindes) sollten in einer Einzel- oder Paarberatung besprochen werden.

e |nformation und Aufklarung zu Themen der Pranataldiagnostik konnen in beste-
hende Angebote eingebaut werden (z.B. Angebote der allgemeinen Schwange-
renberatung, Schulprojekte in den Oberstufen, Berufs- und Fachschulen, andere
Angebote der Familienbildung wie z.B. Angebote zur Auseinandersetzung mit
den Mdoglichkeiten und Grenzen des modernen technischen Fortschritts, gesell-
schaftliche und ethische Dimensionen moderner Medizin, Behinderung und
Menschenbilder in unserer Gesellschaft etc.). Dabei ist darauf zu achten, dass
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durch friihzeitige, praventive Angebote eine positive Wahrnehmung des Bera-
tungsangebotes bei PND gefoérdert und Hemmschwellen zur Nutzung von Ange-
boten der Schwangerschaftsberatung abgebaut werden.

e Zur Klarung spezifischer Fachfragen ist immer die Kooperation mit anderen Ein-
richtungen und Fachkraften bzw. die Verweisung auf diese erforderlich.

2.1.2 Frauen, Manner und Paare wahrend einer Schwangerschaft

Am haufigsten werden Beratungsangebote zu PND bisher wahrend einer Schwan-
gerschaft in Anspruch genommen, wobei sich der grofdte Beratungsbedarf nach
der Inanspruchnahme von pranataldiagnostischen Untersuchungen abzeichnet. Die
Themenpalette von Fragen oder Problemen im Kontext der PND wahrend der
Schwangerschaft kann von einfachen Informationsanfragen Uber den Bedarf an
Unterstiitzung im Umgang mit Verunsicherungen und Angsten bis hin zu dringen-
den Anfragen in einer psychischen Notlage bzw. komplexen Krisensituation rei-
chen. Ziele, Inhalte und Strategien einer Beratung vor jeglicher PND ahneln dabei
denen vor einer Schwangerschaft, mit der Ausnahme, dass die Frauen und Paare
durch die bestehende Schwangerschaft emotional anders involviert sind. Manch-
mal entstehen auch Verunsicherungen im Zusammenhang mit der medizinischen
Schwangerschaftsvorsorge und der arztlichen Beratung. Die Frauen und Paare sind
vielleicht verwirrt, weil sie einerseits bereits wahrend der Schwangerschaft alle
Maoglichkeiten der Vorsorge fir ihr Kind nutzen wollen, aber andererseits auch
Angst vor unerwiinschten Ergebnissen (z.B. pranataldiagnostischen Auffalligkeiten
oder dem Fehlgeburtsrisiko) haben. Die Auseinandersetzung mit den Themen der
PND wahrend einer Schwangerschaft kann belastend sein und bindungshemmend
auf die Eltern-Kind-Beziehung wirken. Werdende Eltern, die sich entschlossen
haben, spezielle pranataldiagnostische Untersuchungen in Anspruch zu nehmen,
lassen sich tendenziell erst relativ spat im Schwangerschaftsverlauf, meist erst
nach einem unauffalligen Befund, emotional auf ihre Schwangerschaft ein. Zu be-
sonders konfliktreichen und schwierigen Auseinandersetzungen kommmt es vor
allem nach dem Erhalt eines pranataldiagnostisch auffalligen Befundes. Eltern mis-
sen sich dann mit einer moglichen Behinderung oder Erkrankung ihres ungebore-
nen Kindes auseinandersetzen.
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Inhaltliche Aspekte

Die psychosoziale Beratung soll Frauen und Paare darin unterstltzen, einen
selbstbestimmten Umgang mit den Angeboten der pranatalen Diagnostik zu ge-
winnen und ihnen ausreichend Information und Unterstltzung zur Verfliigung
stellen, so dass sie langfristig verantwortbare Entscheidungen fur sich und ihre
Familie treffen kdnnen.

Sie soll nitzliche Ressourcen aufzeigen, die Handlungs- und Entscheidungsfahig-
keit der Frauen, Manner und Paare starken sowie auf weitere hilfreiche Ange-
bote anderer Fachkrafte und Einrichtungen hinweisen.

Im Rahmen psychosozialer Beratung wéahrend der Zeit des Wartens auf ein
Untersuchungsergebnis oder vor weiteren Untersuchungen kénnen Angste an-
gesprochen, mogliche Bewaltigungsstrategien aufgezeigt und offene Fragen ge-
klart werden. Die psychosoziale Beratung bietet Raum und Zeit, um die mdg-
lichen Konsequenzen der Untersuchung zu bedenken, Vorstellungen Uber den
weiteren Verlauf der Schwangerschaft zu entwerfen und hilfreiche Ressourcen
far die nachsten Handlungsschritte aufzuzeigen.

Psychosoziale Beratung nach PND bietet Unterstltzung im Umgang mit Ent-
scheidungskonflikten, welche haufig nach einem auffalligen Befund in Bezug auf
die Fortfihrung bzw. den Abbruch der Schwangerschaft entstehen. Sie infor-
miert Uber Lebenslagen behinderter Menschen, Therapie- und Fordermaoglichkei-
ten sowie Unterstltzungsangebote flr Familien mit behinderten Kindern ebenso
wie Uber das konkrete Vorgehen bei einem Schwangerschaftsabbruch, die Ge-
staltung der Geburt, das Abschiednehmen vom Kind und den Prozess der Trauer-
bewaltigung. |hr Ziel ist es, die betroffenen Frauen und Paare so auf ihrem Weg
der Entscheidung zu unterstiitzen, dass sie eine langfristig tragbare und verant-
wortbare Entscheidung treffen, mit welcher sie auch in Zukunft gut leben kon-
nen.

In schwierigen Konfliktsituationen ist maglichst zeitnah eine Krisenintervention
zu leisten.

Strategien

e Auch wahrend einer Schwangerschaft konnen allgemeine Informationen Uber die

Pranataldiagnostik im Rahmen von Gruppenangeboten vermittelt werden. Geht
es allerdings um konkrete Fragestellungen vor oder nach einer (weiteren) vorge-
burtlichen Untersuchung, ist fir eine ausfihrliche Auseinandersetzung mit der in-
dividuellen Situation der Frau, des Mannes oder des Paares immer eine Einzel- bzw.
Paarberatung durch eine PND spezialisierte Beratungstachkraft zu empfehlen.
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e Bei der Gestaltung des Beratungsangebotes ist darauf zu achten, dass fir Frauen
und Méanner neben der Moglichkeit einer Einzelberatung das Beratungsangebot
auf Wunsch auch beiden Partnern gemeinsam zuganglich ist (z.B. Ricksicht-
nahme bei der Terminvergabe auf die Berufszeiten beider Partner, eventuell das
Angebot von Abendterminen; Berilicksichtigung von Kindern, eventuell Angebot
von Kinderbetreuung wahrend der Beratungszeit). Konflikte im Zusammenhang
mit der Pranataldiagnostik und schwerwiegende Entscheidungen kénnen die
Partnerschaft sowie das gesamte Familiensystem stark belasten. Eine Paarbera-
tung kann hilfreich sein, um den Dialog zwischen den Partnern zu férdern, die
Angste und Hoffnungen des Anderen kennenzulernen, Gemeinsamkeiten und
Unterschiede in den Betrachtungen aufzudecken und gemeinsame Losungen zu
erarbeiten.

e Um das Beratungsangebot mdglichst zeitnah und niedrigschwellig gestalten zu
kdnnen, ist eine gute Zusammenarbeit mit den medizinischen Fachkraften not-
wendig. Arzte, Arztinnen und ihre Klinik- oder Praxismitarbeiterinnen kdnnen die
Frauen und Paare auf das Angebot psychosozialer Beratung friihzeitig hinweisen
und auf Wunsch den Kontakt zur Beratungsfachkraft herstellen. Bei medizini-
schen Fachfragen kdnnen die Fachkrafte der Schwangerenberatung den Dialog
mit den medizinischen Fachkraften suchen, an sie vermitteln und zeitnahe Be-
sprechungstermine unterstttzen®.

e FUr alle psychosozialen Beratungen wahrend einer Schwangerschaft muss ein
groldztgiger zeitlicher Rahmen eingeplant werden. Im Durchschnitt dauert eine
Beratung bei PND 60 bis 90 Minuten (vgl. Mayer-Lewis 2010, 2010a). Oft wer-
den zeitnahe Folgetermine gewdinscht.

e Neben dem Beratungsangebot in der Schwangerschaftsberatungsstelle, wel-
ches ein wichtiges Angebot aulRerhalb des medizinischen Kontextes darstellt,
kann die Etablierung eines Vor-Ort-Angebotes in einem pranataldiagnostischen
Fachzentrum oder einer Klinik hilfreich sein®. Fir Frauen und Paare, insbesondere
fr jene, welche von weit her anreisen, kann das Vor-Ort-Angebot eine wichtige
schnelle Hilfe sein, die zur emotionalen Stabilisierung und Bewaltigung der ak-
tuellen Situation beitragen kann. Aber auch die Vermittlung von wohnortnahen
Unterstltzungs- und Beratungsangeboten ist flir den weiteren Verlauf wichtig.

e Zur Klarung spezifischer Fachfragen ist immer die Kooperation mit anderen Ein-
richtungen und Fachkraften bzw. die Verweisung auf diese erforderlich.

4 Wie eine Zusammenarbeit mit dem Medizinbereich mdglichst gut gelingen kann wird unter Punkt 3 Vernetzung und Kooperation
beschrieben.

5 Mehr Information zur Gestaltung eines Vor-Ort-Angebotes finden Sie unter Punkt 2.3 Medizinischer Kontext.
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2.1.3 Frauen, Manner und Paare nach einer Schwangerschaft

Auch nach einer Schwangerschaft besteht fur alle Frauen, Manner und Paare ein
Anspruch auf Beratung. Die Nachbetreuung umfasst die Reflexion der Ereignisse
vor und wahrend der Schwangerschaft, Unterstltzung in der Bewaltigung der
aktuellen Situation sowie den Aufbau positiver Zukunftsperspektiven. Ist das Kind
verstorben, sind das Abschiednehmen vom Kind und der Prozess der Trauerbewal-
tigung von besonderer Bedeutung. Dabei kdnnen nach einem Schwangerschafts-
abbruch ebenso wie nach einer Fehl- bzw. Totgeburt Schuldgefihle, Selbstzweifel
und grofRe Angste vor weiteren Schwangerschaften auftauchen. Nach der Lebend-
geburt eines Kindes kann bei sehr schweren Erkrankungen bzw. Behinderung auch
die Vorbereitung der Eltern auf den bevorstehenden Verlust des Kindes eine wich-
tige Unterstltzung sein. In anderen Fallen ist es fUr die Eltern hilfreich, wenn sie
nach der Geburt ihres Kindes Ansprechpartner haben, die ihnen im Umgang mit
dem Kind behilflich sind sowie konkrete Unterstitzungs- und Hilfsangebote vermit-
teln konnen. Die Erfahrungen der Frauen, Manner und Paare sind ebenso hetero-
gen wie ihr Unterstltzungsbedarf.

Inhaltliche Aspekte

e Die psychosoziale Beratung nach einer Schwangerschaft soll die Frauen, Manner
und Paare vor allem darin unterstttzen, die Erinnerungen an Ereignisse wahrend
der Schwangerschaft psychisch zu verarbeiten und maglichst gut in die indivi-
duelle Lebensgeschichte zu integrieren.

e Die Beratung kann dazu beitragen, das Schwangerschaftserleben und die Bezie-
hung zum Kind zu klaren sowie Partnerschaftsprobleme zu thematisieren und po-
sitive Zukunftsperspektiven zu entwickeln.

e Beim Verlust des Kindes bilden die Unterstitzung im Trauerprozess sowie das
Aufzeigen geeigneter Hilfsangebote zentrale Themen.

e Nach der Geburt eines behinderten oder schwer kranken Kindes stellen vor allem
Themen wie das Abschiednehmen vom ,,\Wunschkind”, der Umgang mit dem
behinderten oder kranken Kind, die Organisation alltagspraktischer Hilfen und die
Vermittlung anderer Unterstltzungsangebote wichtige Inhalte dar.
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Strategien

e Nach einer Schwangerschaft konnen sowohl Angebote der Einzel- bzw. Paarbe-
ratung als auch Gruppenangebote sehr hilfreich sein. Je nach Befindlichkeit und
Informationsbedarf der Frauen, Manner und Paare ist der Ubergang von der Ein-
zel- bzw. Paarberatung in ein Gruppenangebot schneller oder langsamer zu ge-
stalten.

e Durch die Vermittlung von Informationen Uber andere hilfreiche Personen und
Einrichtungen (z.B. Trauergruppen, Selbsthilfe, andere betroffene Familien, Ein-
richtungen der Behindertenhilfe, psychologische Fachdienste, Seelsorge, Ange-
bote der Familienbildung) sowie Kontakt und Austausch mit diesen soll den
Frauen, Mannern und Paaren ein einfacher Zugang zu weiteren Unterstltzungs-
angeboten ermoglicht werden.

¢ Die Nachbetreuung soll moglichst nachhaltig gestaltet werden und langfristig in
andere Unterstltzungsangebote der Familienbildung einminden.

e Neben der Vermittlung professioneller Unterstlitzungsangebote sollten zusam-
men mit den Frauen, Mannern und Paaren hilfreiche Ressourcen im privaten
Umfeld eruiert werden, so dass ein soziales Netzwerk entsteht, welches die be-
troffenen Frauen, Manner und Familien langfristig gut zu unterstitzen und vor
Uberforderungen zu schiitzen vermag.

2.2 Konkrete Zugangswege
Problemstellung

Insbesondere Frauen, Manner und Paare, die mit einem auffélligen préanataldiag-
nostischen Befund konfrontiert werden, befinden sich oft in einer Not- und Konflikt-
situation, in der ihre Handlungsfahigkeit eingeschrankt ist. In diesem Kontext ist ein
unkomplizierter und schneller Zugang zu einem geeigneten Unterstltzungsangebot
fUr die Betroffenen besonders bedeutsam. Der Bekanntheitsgrad des Beratungsan-
gebotes, seine Vermittlung und Appellfahigkeit sowie die ortliche und telefonische
Erreichbarkeit der Beratungsstelle bzw. der spezialisierten Beratungsfachkraft bil-
den wichtige Zugangskriterien. Dartber hinaus sollte das Beratungsangebot so
konzipiert sein, dass es bereits vor akuten Konfliktsituationen als praventives Ange-
bot positiv wahrgenommen wird.
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Handlungsempfehlungen

Einfache Zugangswege zur Beratungsstelle schaffen

e bedarfsgerechte Sprech- und Offnungszeiten anbieten (Abendsprechstunden fir
Paare, Angebot telefonischer Beratung)

e kurzfristige, unangemeldete Besuche ermdoglichen

e telefonische Erreichbarkeit jederzeit sicherstellen

Breite Bekanntheit des Angebotes fordern

e kontinuierliche Offentlichkeitsarbeit (siehe dazu unter Punkt 4 Offentlichkeitsar-
beit)

e gezielte Auslage von ansprechendem Informationsmaterial

e \ernetzung mit geeigneten Multiplikatoren, die auf das Beratungsangebot auf-
merksam machen (z.B. medizinische Fachkrafte, Praxisteam und Klinikmitarbei-
terlnnen, Hebammen, andere Beratungsstellen, Familienbildungsstatten etc.)

Anschlussfédhigkeit herstellen

e |nformation und Aufklarung zu Themen der Pranataldiagnostik sowie Beratungs-
moglichkeiten in geeignete Angebote der Familienbildung und Schwangerenbe-
ratung einbauen

e Kenntnis Uber und Verweis auf weiterfihrende Hilfsangebote, z.B. der Behinder-
tenhilfe und Frihférderung, von Kinderéarzten, Selbsthilfegruppen etc.

e QOrganisation konkreter Hilfestellung und Unterstlitzung von Frauen, Mannern,
Paaren bzw. Familien fur die Bewaltigung von Alltagsanforderungen oder be-
sonders belastenden Situationen, wie z.B.

+ Organisation von familienunterstiitzenden Diensten fir die Zeit von Kranken-
hausaufenthalten der Mutter

+ Hilfestellungen und geeignete Verweisungen bei besonderen Belastungen in
der Familienarbeit oder dem Umgang mit dem Kind (z.B. bei Problemen hin-
sichtlich der Ernahrung oder Pflege eines Kindes mit schwerer Behinderung)

e \ermittlung von Bestattungsdiensten nach dem Verlust eines Kindes, Unterstut-
zung in der Gestaltung der Trauerfeier

e Vermittlung von Adoptionsvermittlungs- und Pflegekinderdiensten
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Schwellen senken

Positive Wahrnehmung des Beratungsangebotes fordern: z.B. Information Gber
das Beratungsangebot und Themen der Pranataldiagnostik in Verbindung mit an-
deren familienbildenden Angeboten

Regelmallige Informationsveranstaltungen gestalten

Verweispraxis starken: z.B. Fachkrafte empfehlen den Betroffenen konkrete
hilfreiche Personen und Ubernehmen auf Wunsch die Kontaktvermittlung

Bei Bedarf Gestaltung interdisziplinarer Beratungen: z.B. mit Einverstandnis der
Frau bzw. des Paares Hinzuziehung einer Beratungsfachkraft zur arztlichen oder
eines Facharztes zur psychosozialen Beratung

Spezielle Angebote fir Manner bereitstellen

Initiativen fur den Kontakt Gbernehmen: z.B. durch einen pro-aktiven Ansatz

Beispiel: Der pro-aktive Ansatz in der psychosozialen Beratung bei PND

Ubergeordnetes Ziel des pro-aktiven Ansatzes in der Beratung bei PND ist die
Forderung einer positiven Wahrnehmung des psychosozialen Beratungsange-
botes durch Frauen, Manner und Paare vor, wahrend und insbesondere nach
PND. Zu Beginn der Schwangerschaft informiert der zustandige Gynakologe
bzw. die zustandige Gynakologin die Frauen, Manner und Paare Uber das An-
gebot psychosozialer Beratung und Uberreicht ein Informationsschreiben mit
Kontaktdaten von Schwangerschaftsberatungsstellen. Darlber hinaus bietet
der Arzt bzw. die Arztin den Frauen und Paaren an, auf der Grundlage einer
schriftlichen Erlaubnis im Falle auftauchender Probleme im Schwangerschafts-
verlauf oder einem auffalligen pranataldiagnostischen Befund die Kontaktdaten
der Patientinnen an eine spezialisierte Beratungsfachkraft weiterzugeben.
Uber die Vermittlung durch den Arzt bzw. die Arztin kann sich eine speziali-
sierte Beratungsfachkraft direkt an die Betroffenen wenden und ihnen eine
zeitnahe psychosoziale Beratung im Kontext von PND anbieten. Die Betroffe-
nen mussen sich in diesem Falle nicht selbst um eine Beratungsmaoglichkeit
bemihen. Besteht kein Beratungsbedarf, kann das Angebot selbstverstandlich
abgelehnt werden.

Ein Beispiel fir die Gestaltung eines pro-aktiven Formblattes findet sich im
Anhang.
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2.3 Medizinischer Kontext

Problemstellung

Fast immer werden Frauen, Manner und Paare im Rahmen ihrer medizinisch-arzt-
lichen Schwangerschaftsvorsorge mit Themen der Pranataldiagnostik konfrontiert.
Sind spezielle pranataldiagnostische Untersuchungen aus arztlicher Sicht notwen-
dig oder von den Frauen gewinscht, werden sie normalerweise von ihrem nieder-
gelassenen Gynakologen/ihrer Gynakologin an ein spezialisiertes Fachzentrum oder
eine Klinik verwiesen. Teilweise reisen die Frauen und Paare von weit her an, um
bestimmte Untersuchungen von medizinischen Expertinnen durchflihren zu lassen.
Neben dem Angebot psychosozialer Beratung bei PND in Schwangerschaftsbera-
tungsstellen muss deshalb auch Uber die Etablierung eines Beratungsangebotes
vor Ort an den pranataldiagnostischen Fachzentren oder Kliniken nachgedacht wer-
den. Fur beide Beratungssettings sind Vor- und Nachteile zu bedenken.

Die Schwangerschaftsberatungsstelle ist rdumlich, atmospharisch und personell
auf die Beratung von Frauen, Mannern, Paaren und Familien in Konfliktsituationen
eingerichtet. Termine bei den Beratungsstellen konnen in der Regel zeitnah verge-
ben werden. Die Beratungsstellen bieten einen ruhigen und neutralen Gesprachs-
ort aufderhalb des medizinischen Settings an. Allerdings bedeutet das Aufsuchen
einer Schwangerschaftsberatungsstelle vor oder nach einer medizinischen Unter-
suchung fir die Betroffenen einen zusatzlichen Aufwand. Haufig ist das psychoso-
ziale Beratungsangebot den Betroffenen auch gar nicht bekannt oder die Beratung
wird mit der verpflichtenden Schwangerschaftskonfliktberatung verwechselt.

Der Vorteil einer Vor-Ort-Beratung an pranataldiagnostischen Fachzentren oder Kli-
niken ist, dass die Ratsuchenden keine zusatzlichen Wege auf sich nehmen mus-
sen und eine Beratung unmittelbar vor oder nach pranataldiagnostischen Untersu-
chungen erfolgen kann. Die direkte Nahe zur Untersuchungsstatte und dem Ort der
Befundmitteilung hat jedoch auch Nachteile. So befinden sich Frauen, Manner und
Paare oftmals unmittelbar nachdem sie einen auffalligen Befund erhalten haben in
einer Schocksituation. Eine sich zeitlich direkt anschlieRende psychosoziale Bera-
tung kann ein erstes Auffangen und emotionales Stabilisieren bedeuten, moglicher-
weise aber auch, je nach Befindlichkeit der Betroffenen, ihre Aufnahmefahigkeit
Uberfordern. Ebenfalls besteht die Gefahr, dass fiir die Betroffenen der Eindruck
einer ,, Pflichtberatung” entsteht, die in direktem Zusammenhang mit den medizini-
schen Untersuchungen gesehen wird.

Ein im medizinischen Kontext angesiedeltes Beratungsangebot kann also fir einige
Frauen, Manner und Paare sehr hilfreich sein, flir andere eher (berfordernd wirken
oder sogar eine eher ablehnende Haltung gegeniber dem Angebot ausldsen. Wich-
tig ist es deshalb, mdglichst vielfaltige Wege zur Beratung zu er6ffnen, so dass das
Angebot psychosozialer Beratung moglichst alle Frauen, Manner und Paare, die
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sich mit Fragen rund um das Thema PND auseinandersetzen, anspricht und einen
auf ihre individuelle Situation eingehenden, niedrigschwelligen und positiven Zu-
gang ermoglicht.

Handlungsempfehlung

Um das psychosoziale Beratungsangebot bei Pranataldiagnostik moglichst allen be-
troffenen Frauen, Mannern und Paaren bekannt und niedrigschwellig zuganglich zu
machen, empfiehlt es sich, bei der Gestaltung des Angebotes sowohl Komm- als
auch Gehstrukturen zu bericksichtigen. Die Etablierung von Vor-Ort-Beratungsan-
geboten setzt eine gute Kooperation mit den medizinischen Fachkraften voraus. Ist
diese gegeben und zeigt auch die medizinische Einrichtung deutliches Interesse
daran, ein Vor-Ort-Angebot zu etablieren, kdnnen je nach Beratungsbedarf der Be-
troffenen und den zeitlichen Moglichkeiten der Beratungsfachkrafte feste Zeiten
far Vor-Ort-Beratungsangebote mit den medizinischen Fachzentren oder Kliniken
vereinbart werden. Es empfiehlt sich, die Struktur des Vor-Ort-Angebotes im Rah-
men einer Kooperationsvereinbarung zwischen der Schwangerschaftsberatungs-
stelle und der medizinischen Einrichtung genau zu beschreiben und langfristig
abzusichern. Im Folgenden wird ein Formulierungsbeispiel aus einem Koopera-
tionsvertrag (Projekt ,, Psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik in Mittelfran-
ken") vorgestellt®:

Formulierungsbeispiel zum Setting und Umfang der Vor-Ort-Beratung im
Rahmen einer Kooperationsvereinbarung

Ortliches Setting:

Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik findet auf Wunsch der Be-
troffenen zum nachstmaoglichen Zeitpunkt und in der Regel in der Beratungs-
stelle statt oder kann vor Ort in der medizinischen Einrichtung angeboten
werden. Wenn die Beratung vor Ort stattfinden soll, missen von der medizini-
schen Einrichtung geeignete Raumlichkeiten zur Verfligung gestellt werden.
Vor-Ort-Beratung wird nur dann von den Beratungsstellen angeboten, wenn
es die zeitlichen und personellen Ressourcen ermdaglichen.

Umfang der Vor-Ort-Beratung:

Im Rahmen dieses Kooperationsvertrages wird eine Vor-Ort-Beratung in der
medizinischen Einrichtung durch spezialisierte Beratungsfachkrafte der XX-
Schwangerschaftsberatungsstelle (und YY-Schwangerschaftsberatungsstelle)
in der Regel X-mal wochentlich in einem Umfang von mindestens XX Stunden
angeboten.

6 Siehe auch Punkt 3. Vernetzung und Kooperation in der Beratung bei PND
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An diesem Beispiel wird deutlich, dass ein Vor-Ort-Angebot Uber die Kooperation
mit dem Medizinbereich hinaus auch in Zusammenarbeit mit anderen Schwanger-
schaftsberatungsstellen gemeinsam gestaltet werden kann. Dadurch kdnnen per-
sonelle oder zeitliche Engpéasse in den einzelnen Beratungsstellen vermieden und
gegenseitige Urlaubs- und Krankheitsvertretungen organisiert werden. Der Zu-
sammenschluss in einem Beratungsnetzwerk dient der dauerhaften Sicherung der
Bestandigkeit und Qualitat des Angebotes.

Zur Etablierung eines Vor-Ort-Beratungsangebotes in medizinischen Fachzentren
oder Kliniken sind notwendig:

e gute Kooperationsstrukturen zwischen der medizinischen Einrichtung und der
Schwangerschaftsberatungsstelle

e geeignete Raumlichkeiten in der medizinischen Einrichtung, die ungestdrte und
vertrauliche Gesprache ermoglichen

e ausreichend personelle und zeitliche Ressourcen der Schwangerschaftsbera-
tungsstelle bzw. des Beratungsnetzwerkes

3. Vernetzung und Kooperation in der Beratung bei PND

3.1 Aufbau geeigneter Kooperationsnetzwerke
Problemstellung

Das Thema Pranataldiagnostik reicht in den Aufgabenbereich verschiedener Berufs-
gruppen hinein. Fir ein anschlussfahiges und umfassendes Angebot psychosozia-
ler Beratung bei PND ist eine Vernetzung mit dem Medizinbereich (insbesondere
der Gynakologie, Humangenetik, Geburtshilfe, Neonatologie und Padiatrie), dem
Bereich der Behindertenhilfe und der Frihférderung sowie mit Organisationen der
Selbsthilfe und seelsorgerischen Einrichtungen erforderlich. Allerdings sind die ein-
zelnen Berufsgruppen und Fachkrafte haufig nicht ausreichend Uber die Tatigkeits-
felder der anderen sowie Uber bestehende Unterstlitzungsangebote und Hilfsmog-
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lichkeiten informiert. Notwendig sind deshalb eine intensive Vernetzung zwischen
den Berufsgruppen und der Aufbau eines geeigneten Kooperationsnetzwerkes zwi-
schen den einzelnen Fachkraften.

Im Kontext der Beratung bei Pranataldiagnostik ist eine gelingende Vernetzung mit
dem Medizinbereich ein besonderes Anliegen. Arzte haben aufgrund ihres frithen
Kontaktes zu Frauen im Verlauf einer Schwangerschaft eine wichtige Schlissel-
funktion sowohl in der arztlichen Beratung zu Themen der PND als auch in Bezug
auf die Vermittlung des psychosozialen Beratungsangebotes. Ein konkreter Verweis
des Arztes bzw. der Arztin auf Beratungsangebote und Beratungsfachkrafte macht
es wahrscheinlicher, dass schwangere Frauen und Paare ein solches Angebot tat-
sachlich wahrnehmen (vgl. BZgA 2008, S. 289). Allerdings erfolgt die medizinische
Beratung unter anderen Rahmenbedingungen und Zielsetzungen als ein psychoso-
ziales Beratungsgesprach. Um Missverstandnisse und Fehlinformationen zu
vermeiden, mussen Gemeinsamkeiten und Unterschiede medizinischer und
psychosozialer Beratung transparent gemacht und gegenseitige Erwartungen und
Erganzungsmaoglichkeiten zwischen den Berufsgruppen beim Aufbau von Koopera-
tionsstrukturen unbedingt geklart werden.

Handlungsempfehlungen

e Kooperationen initiieren: Persdnliches Vorstellen des eigenen Arbeitsbereiches
und des spezialisierten Beratungsangebotes bei allen relevanten Berufsgruppen
und Einrichtungen

e RegelmaRigen Austausch Uber wichtige Themen der Beratung bei PND zwi-
schen den Berufsgruppen und Einrichtungen fordern

+ durch Etablierung regelméaRiger Arbeitskreise (z.B. runder Tisch, Qualitats-
zirkel)

¢ durch Teilnahme an interdisziplinaren Fort- und Weiterbildungen zum
Themenbereich PND

e Herstellung transparenter Strukturen zwischen den beteiligten Arbeitsbereichen
(insbesondere dem medizinischen Bereich, der humangenetischen Beratung,
dem Bereich der Behindertenhilfe und der Schwangerschaftsberatung)

+ Neben dem regelmaliigen Austausch sind gegenseitige Hospitationen in die-
sem Zusammenhang besonders zu empfehlen, da sie ein intensives Kennen-
lernen der Arbeitsstrukturen, -inhalte und Vorgehensweisen der anderen Ar-
beitsbereiche und Fachkrafte ermoglichen und darlber hinaus den wichtigen
personlichen Kontakt fordern.

7 Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung hatim Rahmen ihres Modellprojekts ,, Interprofessionelle Qualitétszirkel in der

Pranataldiagnostik” ein Beispiel fiir praxisnahe Zusammenarbeit und gelingende Kooperation im Kontext von PND entwickelt:
BZgA (Hrsg.) (2008): Interprofessionelle Qualitatszirkel in der Prénataldiagnostik. Kéin



II. Praktische Aspekte: Zentrale Bausteine fur den Auf- und Ausbau
gelingender psychosozialer Beratung bei PND

‘|

e Erstellung einer bayernweiten Ubersicht spezialisierter Beratungsfachkrafte zur
wohnortnahen Vermittlung, verwendet in Kliniken, niedergelassenen Praxen und
anderen Beratungsstellen

e Abstimmung der Beratungsangebote zwischen den relevanten Berufsgruppen
und Einrichtungen

e Entwicklung von Kooperationskonzepten und Optimierung von Kooperationsmo-
dellen
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3.2 Interdisziplinare Vernetzung nach der Geburt eines Kindes mit Behinderung

Problemstellung

Das Beratungsangebot der Schwangerschaftsberatung bezieht sich auch auf die
Zeit nach der Geburt eines Kindes. Die Geburt eines Kindes bringt fur die Eltern und
die gesamte Familie zum einen Rollenveranderungen und die Notwendigkeit einer
Neustrukturierung des Alltags sowie der Reorganisation von Beziehungen, zum an-
deren Veranderungen bezlglich des Selbst- und Weltbildes mit sich (vgl. Reichle
2002, 77). Fur die Geburt eines behinderten Kindes trifft dies in verstarktem MalRe
zu. Denn sie ist haufig mit Geflihlen der Enttduschung und Trauer Uber den Verlust
des , Wunschkindes”, Sorgen und Angsten um die Gesundheit und Zukunft des
Kindes, grofden Unsicherheiten im Umgang mit dem Kind und der Gesamtsituation
sowie manchmal auch mit emotionaler Uberforderung verbunden. Dariiber hinaus
wird moglicherweise die individuelle Lebensplanung der Eltern bzw. der gesamten
Familie in Frage gestellt. Das Einfinden in die Elternrolle bereitet Schwierigkeiten
und fir die Bewaltigung des Alltags stehen nur selten Erfahrungen oder Vorbilder
zur Verfligung. Eltern brauchen in dieser Situation geeignete Unterstltzungs- und
Entlastungsangebote, die sie in ihrer elterlichen Kompetenz starken, eine positive
emotionale Beziehung zwischen Eltern und Kind férdern, in der Bewaltigung von
Alltagsproblemen hilfreich sind und die Entwicklung individueller Zukunftsperspek-
tiven ermaoglichen.

Handlungsempfehlungen

Auch wenn sich Eltern bereits vor der Geburt mit der Behinderung ihres Kindes
auseinandersetzen konnten, ergeben sich viele Alltags- und Bewaltigungsprobleme
erst nach der Geburt des Kindes. Je nach Art der Behinderung entwickeln sich Be-
sonderheiten in der Ernahrungs- oder Pflegesituation, werden bestimmte medizini-
sche Mafldnahmen und Operationen notwendig, die haufig auch mit langeren Kran-
kenhausaufenthalten verbunden sind, oder die Entwicklung des Kindes bedarf
spezieller Therapie und Forderung. Um Familien und Eltern nach der Geburt eines
Kindes mit Behinderung vor Uberlastung und Isolation zu schiitzen, missen ihnen
moglichst friihzeitig bedarfsgerechte Unterstitzungsangebote zuganglich sein.

Um betroffene Eltern und Familien nach der Geburt eines behinderten Kindes aus-
reichend gut unterstltzen und entlasten zu kdnnen, missen die Schwanger-
schaftsberatungsstellen insbesondere folgende Aspekte berticksichtigen:

e Etablierung guter Kooperationen mit relevanten Einrichtungen und Personen, so
dass bedarfsgerechte Verweisungsmaoglichkeiten zur Verfligung stehen, z.B. bei
erziehungspraktischen Themen, Still- oder Fitterproblemen, finanziellen Noten
oder zum Ausbau sozialer Ressourcen

e Zugang zu notwendigen Ressourcen fur die Betroffenen vereinfachen: z.B. durch
Netzwerkbildung
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e Ubergange in andere Unterstiitzungsangebote niedrigschwellig, bedarfsgerecht
und dialogisch gestalten

e Einrichtung regelmafiger Informationsgesprache zwischen relevanten Fachkraf-
ten, auch zur zeitnahen Klarung von fachlichen Fragen
e Ermoglichung von gemeinsamer Fallarbeit

Angebote zur Unterstitzung und Entlastung von Familien mit behinderten Kindern
konnen langfristig und nachhaltig nur wirksam sein, wenn sie im Sinne der Inklu-
sion eine dauerhafte Veranderung bestehender Strukturen und Rahmenbedingun-
gen anstreben, welche die Unterschiedlichkeit der Menschen zur Normalitat wer-
den lassen. Die Bearbeitung dieser gesellschaftspolitischen Aufgabe erfordert
ebenso wie die individuelle Unterstitzung eine interdisziplinare und einrichtungs-
Ubergreifende Zusammenarbeit, insbesondere zwischen dem Medizinbereich, der
Schwangerschaftsberatung und den Einrichtungen der Behindertenhilfe und Frih-
forderung.

Solche Kooperationen konnen sowohl in Form einer tragerlibergreifenden Zu-
sammenarbeit auf Verbandsebene als auch in Form einer konkreten Vernetzung
mit entsprechenden Fachkraften vor Ort gestaltet werden.

Wichtige Ansprechpartner konnen dabei sein
auf Verbandsebene:

e Bundes- und Landesverband flr kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(www.bvkm.de bzw. www.lvkm.de)

e Bundes- und Landesverband Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinde-
rung e.V. (www.lebenshilfe.de bzw. www.lebenshilfe-bayern.de)

e Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehorigen e.V. (www.bag-selbsthilfe.de)

e Bayerische Landesarztekammer (www.blaek.de)
e \Wohlfahrtsverbande

e Elternverbande

und vor Ort:

e Frihforderstellen

e Einrichtungen der Behindertenhilfe
e Familienunterstltzende Dienste

e Kinderpflegedienste

e Sozial- und Jugendamter
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Sozialpadiatrische Zentren

Kinderarzte und Kinderkliniken

Andere Beratungsstellen

Selbsthilfegruppen

3.2 Probleme im Vernetzungsprozess

Die Gestaltung von gelingenden Kooperationen ist sehr anspruchsvoll und zeitauf-
wendig. Damit in der Planung zum Auf- oder Ausbau eines psychosozialen Bera-
tungsangebotes der zeitliche Aufwand fur die einzelnen Bereiche grob eingeschatzt
werden kann, sind diese in der folgenden Darstellung graphisch abgebildet. Gerade
wahrend der Zeit des Aufbaus eines vernetzten Beratungsangebotes nimmt die Ko-
operationsarbeit den grofRten Anteil der zeitlichen Ressourcen in Anspruch.

Verhiéltnis der Aktionszeiten

Quelle: Mayer-Lewis 2010, Abschlussbericht des Modellprojektes , Psychosoziale Beratung bei PND in Mittelfranken”
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Berufliche Stereotypisierungen, Unwissenheit oder Unsicherheiten der Fachkrafte
hinsichtlich der jeweiligen beruflichen Kompetenzen und Zustandigkeiten der Ande-
ren, Konkurrenzangste und Angst vor Verlust knapper Finanzmittel konnen Koope-
rationsprozesse zusatzlich erschweren oder sogar verhindern. Vernetzung und Ko-
operation aktiv zu gestalten bedeutet einen erheblichen zeitlichen Aufwand, was
sich hemmend auf die Motivation zur aktiven Zusammenarbeit der unterschied-
lichen Fachkrafte auswirken kann. Auch konnen Rivalitaten zwischen verschiede-
nen Tragern, Beratungsstellen, Einrichtungen der Frihforderung oder Behinderten-
hilfe sowie Kliniken und Praxen eine vernetzte Zusammenarbeit behindern. In der
Praxis zeigt sich, dass insbesondere die Zusammenarbeit zwischen dem medizini-
schen und psychosozialen Bereich aufgrund der unterschiedlichen Sichtweisen,
Organisations- und Arbeitsablaufen zahlreiche Herausforderungen beinhaltet.

Handlungsempfehlungen

e Sowohl innerhalb der eigenen Beratungsstelle als auch im Rahmen eines inter-
disziplinaren Arbeitstreffens Vorteile und mdgliche Schwierigkeiten einer Koope-
ration herausarbeiten

e Forderung des fachlichen und persdnlichen Interesses am Austausch und Kon-
takt zwischen den Berufsgruppen und Einrichtungen: z.B. Praxisteamschulungen
fUr Mitarbeiterinnen aus Arztpraxen oder Kliniken durch die Fachkrafte der
Schwangerschaftsberatung
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Beispiel: Praxisteamschulung

Nicht nur die Arzte und Arztinnen sind wichtige Schliisselfiguren fir Frauen
und Paare im Umgang mit Themen und Belastungen der PND, sondern auch
andere Mitarbeiterlnnen einer Praxis oder Klinik wie z.B. die Arzthelferinnen,
Hebammen, Mitarbeiterlnnen an der Anmeldung und in der Verwaltung. Hau-
fig sind sie wichtige Gesprachspartner der Frauen und Paare vor, wahrend und
nach pranataldiagnostischen Untersuchungen. Die aktive Einbeziehung dieser
Fachkrafte ist deshalb besonders wichtig und kooperationsférdernd.

Maglichkeiten der Umsetzung:

Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung laden die Mitarbeiterlnnen und Ver-
waltungskrafte aus gynakologischen Praxen und Kliniken zu Fortbildungen zu
Themen der Pranataldiagnostik (z.B. ,, Kurzinterventionen im Umgang mit Pa-
tientinnen bei PND anhand konkreter Fallbeispiele”) ein. Themenbereiche
einer solchen Schulung kénnen z.B. sein:

e \orstellung des Aufgabenbereiches und der Arbeitsstruktur der Schwanger-
schaftsberatung

e Erfahrungen der Praxis- und Klinikmitarbeiterlnnen mit dem Thema PND im
Rahmen ihrer beruflichen Tatigkeit

e Thematisierung der emotionalen Befindlichkeiten von Betroffenen und Mit-
arbeiterlnnen in unterschiedlichen Situationen

e Situationsbezogene, konkrete Handlungsmaglichkeiten
e Geeignete Formen und Wege der Kooperation

(Quelle: Modellprojekt ,,Psychosoziale Beratung bei PND in Mittelfranken”)

e Transparenz der Unterschiede und Gemeinsamkeiten in den Perspektiven der
verschiedenen Professionen sowie gegenseitige Anerkennung der fachlichen
Kompetenz

e Bestimmung eines Kooperationskoordinators und Ansprechpartners

e Herstellung klarer Strukturen und Regelungen zu den unterschiedlichen Leistun-
gen, Verpflichtungen und Verantwortlichkeiten der einzelnen Kooperationspart-
ner, z.B. in Form einer Kooperationsvereinbarung oder eines Vertrages
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Beispiel: Erarbeitung eines Kooperationsvertrages zwischen relevanten
Berufsgruppen und Einrichtungen im Kontext von PND

zur Regelung folgender Aspekte:
e Umfang der Kooperation

Inhalte der Kooperation

Dauer der Kooperation

Mafl3nahmen zur Qualitatssicherung
e Datenschutz und Schweigepflicht
e Kindigung und Nebenabreden

Ein Muster flr die Gestaltung eines Kooperationsvertrages zwischen der
Schwangerschaftsberatung und medizinischen Einrichtungen finden Sie
im Anhang.

4. Offentlichkeitsarbeit

Problemstellung

Bisher ist noch nicht sichergestellt, dass alle schwangeren Frauen und Paare aus-
reichend zu Verfahren, Moglichkeiten und Risiken der Pranataldiagnostik informiert
werden (vgl. BZgA 2006, S. 53). Oft ist nicht bekannt, dass Schwangerschaftsbera-
tungsstellen Information und Beratung zu Fragen der PND anbieten und dass alle
Frauen, Manner und Paare nach 82 SchKG ein Recht auf Beratung zu allen eine
Schwangerschaft unmittelbar oder mittelbar beriihrenden Fragen haben. Um die In-
formations- und Aufklarungssituation sowie den Bekanntheitsgrad des Beratungs-
angebotes zu verbessern, ist eine gezielte Offentlichkeitsarbeit notwendig. Eine In-
tensivierung der Offentlichkeitsarbeit bedarf neben geeigneten fachlichen
Kenntnissen auch ausreichender zeitlicher Ressourcen. Um das Beratungsangebot
in der breiten allgemeinen und Fachoffentlichkeit bekannt zu machen, sind gezielte
Mafinahmen notwendig, die sowohl interessierte und betroffene Frauen, Manner
und Paare als auch die Fachkrafte relevanter Einrichtungen erreichen.

Handlungsempfehlungen

e Bestimmung einer qualifizierten Fachkraft fr die Ubernahme der Offentlichkeits-
arbeit

e Ermdglichung der Weiterqualifizierung zu Fragen der Offentlichkeitsarbeit
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e Prasenzin den Medien, z.B.
+ Presseartikel
- in Tageszeitungen

- in Fachzeitschriften (der Medizin und Humangenetik,
der Hebammenkunst, der Padagogik und Psychologie etc.)

- in spezifischen Frauenzeitschriften und Zeitschriften fur
Schwangere und werdende Eltern

¢ Rundfunk- und Fernsehinterviews
+ Publikationen und Foren im Internet

Beispiele:
www.bzga.de
www.schwanger-info.de

www.schwanger-in-bayern.de
www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de

e Erstellung schriftlicher Informationsmaterialien Gber Angebot, Ziele und Vorge-
hensweisen psychosozialer Beratung (wie z.B. Plakate, Flyer, Kurzinformationen,
Visitenkarten)

¢+ sowohl in Form spezifischer Information flr Frauen, Manner und Paare vor,
wahrend und nach PND

¢ als auch in Form geeigneter Information fir andere Fachkrafte

e \erteilung und Versand von Informationsmaterialien zur Weitergabe an schwan-
gere Frauen und Paare an geeignete Multiplikatoren und relevante Einrichtungen
wie z.B.

¢+ Arztpraxen und pranataldiagnostische Fachzentren
¢+ Hebammen

¢+ Gesundheitszentren und Familienbildungsstatten
¢ relevante Behorden und soziale Dienste

¢+ Kirchengemeinden

e Breite Streuung der Information und Aufklarung zu Themen der PND

¢ Information zu Themen der PND im Rahmen anderer Veranstaltungen, familien-
bildender Angebote und jenen der allgemeinen Schwangerenberatung

+ gezielter Einsatz von Informationsaktionen im Rahmen 6ffentlicher Veranstal-
tungen
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e Teilnahme an und Organisation von Informations- und Diskussionsveranstaltun-
gen, Fachtagungen und Seminaren

+ mit thematischen Schwerpunktsetzungen
+ mit BerUcksichtigung verschiedener Zielgruppen
¢ interdisziplinar

e (Gestaltung gemeinsamer Aktionen mit Kooperationspartnern (z.B. Ausstellun-
gen, Filmvorfihrungen, Aktionstage, Fortbildungen, Fachtage®)

5. Qualitatsentwicklung und -sicherung in der Beratung bei PND

Problemstellung

Die Sicherung der Beratungsqualitadt bei PND erfordert ebenso wie alle anderen
Aufgabenbereiche an den Beratungsstellen flir Schwangerschaftsfragen ein gutes
Qualitdtsmanagement.

Handlungsempfehlung

Im Rahmenhandbuch ,, Qualitatsmanagement der staatlich anerkannten Beratungs-
stellen fir Schwangerschaftsfragen in Bayern” (Stockert, Winterstein 2009) wer-
den grundlegende Aspekte der Qualitatssicherung in der Beratungsarbeit sowie ge-
eignete Vorgehensweisen dazu umfassend dargestellt. Das Handbuch wurde allen
staatlich anerkannten Beratungsstellen fir Schwangerschaftsfragen in Bayern zu-
gesandt und kann unter www.schwanger-in-bayern.de heruntergeladen werden.
Deshalb sei hier nur auf drei besonders wichtige Aspekte hingewiesen:

e FUr das Angebot psychosozialer Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik ist
ein spezielles Beratungskonzept als Grundlage flr die Beratungsarbeit unbedingt
erforderlich. Im Rahmen einer bayernweiten Umfrage unter den Fachkraften, die
psychosoziale Beratung bei PND anbieten, gibt die grofse Mehrheit an, dass sie
ein spezifisches Beratungskonzept als Grundlage fur ihre Arbeit flr besonders
wichtig einschatzt; gleichzeitig steht vielen Beratungsstellen bisher noch kein
Konzept flr die Beratung bei Pranataldiagnostik zur Verfigung (vgl. Mayer-Lewis
2009, S. 17).

¢ |n der Qualitatsentwicklung und -sicherung missen alle drei Bereiche — die
Beratungsarbeit, Kooperations- und Vernetzungsarbeit sowie die Offentlichkeits-
arbeit — als zentrale Aufgabenfelder berlcksichtigt werden.

e Um ein wohnortnahes und dennoch spezialisiertes Beratungsangebot bei Prana-
taldiagnostik zu ermoglichen, empfiehlt es sich, insbesondere in Regionen mit

8 z.B. die interdisziplindre Fachveranstaltung zur Situation der Beratung bei Pranataldiagnostik in Bayern
LUngewisse Zeiten im Zeitalter der Prénataldiagnostik — Unter anderen Umsténden schwanger”, Dokumentation
als pdf erhéltlich unter www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de.



[l. Praktische Aspekte: Zentrale Bausteine flr den Auf- und Ausbau
gelingender psychosozialer Beratung bei PND

niedrigeren Fallzahlen, ein beratungsstellentbergreifendes Netzwerk spezialisier-
ter Beratungsfachkrafte einzurichten. Nicht jede Beratungsstelle hat die zeit-
lichen und personellen Ressourcen, um sich auf die Beratung bei Pranataldia-
gnostik zu spezialisieren und nicht Uberall ist die Nachfrage grof3. Trotzdem muss
gewahrleistet sein, dass Frauen und Paare wohnortnah zu Themen der Pranatal-
diagnostik qualifiziert beraten werden kénnen. Fachkrafte verschiedener Bera-
tungsstellen — auch tragertbergreifend — kdnnen in einem Netzwerk so zu-
sammenarbeiten, dass sie auf der Basis konkreter Absprachen gemeinsam

den Beratungsbedarf vor Ort decken.

Das Beratungsstellennetzwerk regelt

e die Struktur des psychosozialen Angebotes bei Pranataldiagnostik (Komm- und
Gehstruktur, Orte der Beratung, Anmelde- und Verweisungsvorgehen)

e die Gestaltung oder Abstimmung eines gemeinsamen Beratungskonzeptes
e die gegenseitige Vertretung bei zeitlichen oder personellen Engpassen

e die moglichst zeitnahe Verfligbarkeit einer spezialisierten Beratungsfachkraft
nach Anfrage fir eine PND-Beratung

e die Zusammenarbeit mit anderen Fachkraften und Einrichtungen, insbesondere
dem Medizinbereich

gemeinsame Absprachen und Offentlichkeitsarbeit



Best-Practice-Leitfaden:
. Psychosoziale Beratung bei pranataler Diagnostik”

[ll. Hilfreiche Materialien und Informationshinweise

e |nformationsbroschiren der BzgA (Downloads unter www.bzga.de):

¢+ Informationsmaterial fir Schwangere nach einem auffalligen Befund in der
Pranataldiagnostik (2009)

+ Interprofessionelle Qualitatszirkel in der Pranataldiagnostik (2008)

+ Pranataldiagnostik — Informationen Uber Beratung und Hilfen bei Fragen zu vor-
geburtlichen Untersuchungen (Herausgeberin: Bundesarbeitsgemeinschaft der
Freien Wohlfahrtspflege e.V.; 2007)

e Evangelisches Zentralinstitut fir Familienberatung: Abschlussbericht zum
Modellprojekt , Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Curriculums far die
Beratung im Zusammenhang mit vorgeburtlichen Untersuchungen (Pranataldiag-
nostik) und bei zu erwartender Behinderung des Kindes”

(Download unter http://www.ezi-berlin.de/untersuchungen.htm)

e Kllgel, R., Mayer-Lewis, B. (2009): Dokumentation der Fachveranstaltung zur
Situation der Beratung bei Pranataldiagnostik in Bayern ,,Ungewisse Zeiten im
Zeitalter der Pranataldiagnostik — Unter anderen Umstanden schwanger”
(Download unter: www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de)

e Stockert, G., Winterstein, H. (2009): Rahmenhandbuch Qualitdtsmanagement
der staatlich anerkannten Beratungsstellen fiir Schwangerschaftsfragen. Min-
chen: Bayerisches Staatsministerium flr Arbeit und Sozialordnung, Familie und
Frauen

Internet:

e www.ds-infocenter.de (Deutsches Down-Syndrom Info Center)

e www.einfach-teilhaben.de (Informationsportal des Bundesministeriums flr
Arbeit und Soziales fir Menschen mit Behinderung)

e www.familienratgeber.de
e www.intakt.info (Internetplattform fur Eltern von Kindern mit Behinderung)
e www.lebenshilfe-bayern.de

e www.lvkm.de
(Landesverband Bayern flr kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.)

e www.schwanger-in-bayern.de
e www.schwanger-info.de

e www.unter-anderen-umstaenden-schwanger.de
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Anhang |: Beispiel fur die Gestaltung eines pro-aktiven Form-
blattes in der psychosozialen Beratung bei PND
zur Verwendung in der medizinischen Einrichtung

Vorderseite Rickseite

Beratungsangebot

bei Unterwegs sein.
rﬁnat&fer Dia nOSﬁk ﬂuffgrjucﬁg setn.
Neue Wege zu begehen.
Den richtigen Weg finden.

Auf dem eigenen Weg bleiben.
Auf dem eigenen Weg.

Gerne begleiten wir Sie ein Stiick auf Ihirem Weg.

Iprojekt Pranatale Diag

Bei Fragen sum Modellprojekt wenden Sie sich bitte an:
wertrud. stockern i@reg-mir.bayem.de




Innenseite links

Innenseite rechts

Anhang

Sehr geehrte Schwangere,

Sie haben sich dazu entschlossen, eine priinataldiagnostische
Untersuchung  durchfithren zu  lassen. Selbstverstindlich
erhoffen Sie sich einen giinstigen Befund, tiber den wir uns
mit Thnen freuen wiirden. Vereinzelt zeigt sich jedoch ein
auffilliger Befund. Fiir den Fall, dass Sie davon betroffen
sind, werden wir natiirlich alle wichtigen medizinischen
Aspekte und Malnahmen mit Thnen besprechen.

Trotzdem empfehlen wir Thnen auch das Angebot einer
Schwangerenberatungsstelle  wahrzunehmen.  Unsere
Praxis/Klinik arbeitet mit spezialisierten Beraterinnen
zusammen, die lhnen bei allen Fragen rund um
Schwangerschaft und Priinataldiagnostik Unterstiitzung,
Information und Begleitung anbieten.

Wir wissen aus Erfahrung, dass viele Paare und Schwangere,
insbesondere dann, wenn lhnen ein auffilliger Befund mit-
geteilt wurde, das Gespriich mit einer Beraterin positiv
erleben. Deshalb wiirden wir Sie im Falle eines auffilligen
Befundes direkt an eine Schwangerenberatungsstelle ver-
mitteln. Eine Beraterin nimmt dann mit Thnen telefonisch
Kontakt auf. Dazu benitigen wir Ihr Einverstiindnis.

Die Beratungs- und Unterstiitzungsangebote der Schwanger-
schaftsberatungsstellen  sind  freiwillig, ergebnisoffen, und
I frei. Alle Gespriichsinhalte und Daten werden vertraulich
behandelt.

Selbstverstiindlich kiinnen Sie sich gerne auch jederzeit selbst an eine
Schwangerenberatungsstelle wenden,

DONE hog-' L] —

Inge Landgraf
Kinigstr. 70
90402 Niirnberg

mfenilia
Christine Zant-Braitmayer
Tafelfeldstr. 13

90433 Niirnberg

St e

Diakonie &
Ansbach

Sigrid Allisat-Beck
Karolinenstr, 29
91522 Ansbach

(s

Gesundheitsverwaltung
Erlangen-Hichstadt
Elfi Schaller
Schubertstr. 14

91052 Erlangen

Tel.: 0911 /99 28 400
Fax: 0911 /99 28 405

Tel.: 0911 / 55 55 25
Fax: 0911/ 58 18 557

Tel.: 0981 / 96 90 677
Fax: 0981 /96 90 678

Tel.: 09131/ 71 44 435
Fax: 09131/71 4427
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Einlegeblatt vorne Einlegeblatt hinten
Sollte sich ein auoffilliger Befund ergeben, bin ich damit
cinverstanden, dass  mich folgende staatlich anerkannte i Kﬁ") - 4
Beratungsstelle fiir Schwangerschaftsfragen in den nichsten ] iseekidicome Tel.: 0911/99 28 400
Tagen anruft: ;;!\.L:rruigmf Fax: 0911 /99 28 405
dnigstr. 70
S0402 Nirmberg
@ .
powendl T Frau Landgraf, Donum Vitae in Nimberg
mhonie Tel.: 0911 /555525
fanilia Christine Zant-Braitmayer Fax: 0911 /58 18 557
B s Frau Zant-Braitmayer, pro familia in Niimberg Tafelfeldstr. 13

0433 Nirnberg
Diakonie & Frau Allisat-Beck, Diakonisches Werk in Anshach Diako

i sl . Dig 5 nie &
Ansbach yyimonkers Tel: 0981 /96 90 677
Sigrid Allisat-Beck Fax: 0981 /96 90 678
Karolinenstr. 29
91522 Ansbach

(‘8 Frau Schaller, Gesundheitsverwaltung

Erlangen-Hochstadt

(o

L e \W

Eine beliebige der oben b
Gesundheitsverwaltung Tel.: 09131/ 71 44 435
Erlangen-Hichstadt Fax: 09131 /71 44 27
EMi Schailer

Ich wiinsche, dass mein Name, meine Telefonnummer und der ; !
drztliche  Befund an  die oben gewiihlte Beratungsstelle ;:B:E‘E‘:" 14
weitergeleitet werden. Die Schweigepflicht bleibt gewahrt. 2 ErAngEn
Name:

Telefonnummer:

Bei Fragen zum Modellprojekt wenden Sie sich bitte an:

Datum Unterschrift
gertrud stockent@reg-mir.bayernude

Durch die Verwendung eines extra Einlegeblattes wird eine einfache Handhabung
unterstutzt: Der medizinischen Fachkraft wird es erleichtert, die Daten an die Bera-
tungsstelle per Fax zu Ubermitteln. Die Betroffenen kdonnen sich sowohl nach ihrer
schriftlichen Zustimmung als auch bei Zurlickhaltung der Zustimmung die Kontakt-
adressen der Beratungsstellen mit nach Hause nehmen und sich dadurch auch zu
einem spateren Zeitpunkt selbst an eine Beratungsstelle wenden.
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Anhang lI: Beispiel fur einen Kooperationsvertrag zwischen
Schwangerschaftsberatung und medizinischer
Einrichtung

Dieser Vertrag kann als Grundlage flr die Erarbeitung eigener Kooperationsvertrage
genutzt und inhaltlich verandert werden.

Kooperationsvertrag

Zwischen
Klinikum ... bzw. Praxis ...

und den folgenden auf psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik spezialisierten
Schwangerschaftsberatungsstellen

Praambel

In unserer Gesellschaft begegnen alle Schwangeren, welche die medizinische Schwan-
gerenvorsorge nutzen, auch dem Angebot und den Mdéglichkeiten der prénatalen Dia-
gnostik. Dies flihrt dazu, dass sich die ,normale“ Schwangerenvorsorge und die prana-
tale Diagnostik kaum mehr klar voneinander abgrenzen lassen (vgl. Herbst 2007, 16%;
Kainer 2002, A-2545™).

Oft haben sich die Frauen und Paare mit den méglichen Konsequenzen eines eventuell
auffalligen pranataldiagnostischen Befundes noch nicht auseinandergesetzt. Bereits vor
der Durchfihrung pranataldiagnostischer Untersuchungen, aber vor allem nach dem Er-
halt eines auffalligen Befundes kénnen sich schwierige Entscheidungsfelder erdffnen. Bei
dem Versuch der Frauen und Paare, Antworten auf ihre Fragen und persénliche Lésungen

=9 =
9 Herbst, V. (2007): Untersuchungen zur Friiherkennung. Nutzen und Risiken. Berlin: Stiftung Warentest.

10 Kainer, F. (2002): Prénataldiagnostik: Verantwortung drztlicher Tatigkeit im Grenzbereich.
Deutsches Arzteblatt, Ausgabe 39 vom 27.9.2002. S. A-2545.
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in den haufig konflikthaften Entscheidungsprozessen zu finden, kénnen leicht Gefiihle der
Uberforderung entstehen. Die Problemlagen, welche sich durch die Anwendung und
Folgen von pranataler Diagnostik ergeben kénnen, unterscheiden sich dabei von Schwan-
gerschaftskonflikten anderer Art gravierend. H&ufig sind bereits die Untersuchungen
selbst mit Belastungen verbunden, aber vor allem die Auseinandersetzung mit Auffallig-
keiten und die Bewaltigung gravierender Entscheidungskonflikte bedirfen neben einer
profunden medizinischen Beratung auch einer psychosozialen Unterstitzung.

Der Umgang mit Pranataldiagnostik erfordert ein spezialisiertes, friihzeitiges, beratendes
und informierendes Angebot fir Frauen und Ménner zu allen damit zusammenhangenden
medizinischen und psychosozialen Fragen und Inhalten. Um eine bestmdgliche Versor-
gung und Unterstitzung schwangerer Frauen und ihrer Partner bei Pranataldiagnostik si-
cher zu stellen, ist eine funktionstlichtige Vernetzung zwischen dem Medizinbereich und
dem psychosozialen Angebot spezialisierter Schwangerschaftsberatungsstellen erfor-
derlich. Deshalb beabsichtigen die nachfolgenden Vertragsparteien, ihre Kooperation zu
festigen. Der folgende Vertrag soll dazu beitragen, das Informations- und Beratungsan-
gebot fur Frauen und Manner vor, wahrend und nach der Inanspruchnahme pranataldia-
gnostischer Untersuchungen zu verbessern.

8 1 Umfang der Kooperation

Der Kooperationsvertrag regelt die Zusammenarbeit zwischen der oben benannten me-
dizinischen Einrichtung und den dort angegebenen Schwangerschaftsberatungsstellen.
Die Zusammenarbeit dient der Unterstitzung und Beratung schwangerer Frauen und
Paare vor, wéhrend und nach prénataldiagnostischen Untersuchungen sowie ihrer Be-
gleitung bei auffalligem Befund und in den damit verbundenen Entscheidungssituationen.

Die Vertragspartner vereinbaren, dass sie ihre medizinische bzw. psychosoziale Bera-
tungsarbeit bei Prénataldiagnostik unter der Berlicksichtigung folgender Prinzipien leis-
ten:

a) Personenzentrierte Beratung

Die Vertragspartner betrachten die Klientenzentrierung als Basis ihrer medizinischen und
psychosozialen Beratungs- und Aufklarungsarbeit. Akzeptanz und Wertschétzung des
Gegenubers sowie empathisches und authentisches Verhalten im Kommunikationspro-
zess werden als wichtige Merkmale der Beratungsarbeit aller Vertragspartner betrachtet.

b) Umfassende Beratung

Die Beratungsarbeit bei Pranataldiagnostik umfasst ein breites Themenfeld vor, wahrend
und nach Prénataldiagnostik und stellt zu allen Zeitpunkten die Trias von Aufklarung,

.
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Information und Beratung zur Verfigung. Die Beratung ist immer ergebnisoffen zu fihren.
Diese Aspekte beziehen sich ausdriicklich auch auf folgende Bereiche:

¢ [nformation Uber medizinische Versorgung, Férder- und Therapiemdglichkeiten vor
und nach der Geburt eines behinderten oder kranken Kindes durch medizinisches
Fachpersonal sowie das durchgéangige Angebot einer psychosozialen Beratung und
Begleitung durch die Fachkréfte der Schwangerschaftsberatung.

¢ Information Uber den Vorgang und die Folgen eines Schwangerschaftsabbruches
durch unser medizinisches Fachpersonal sowie ergédnzend zu internen Angeboten
eine bedarfsgerechte Unterstitzung bei der Entscheidungsfindung vor einem
Schwangerschaftsabbruch, die psychosoziale Begleitung nach einem Schwanger-
schaftsabbruch sowie Angebote der Trauerarbeit durch die Fachkréafte der Schwan-
gerschaftsberatung.

c) Ausbau von Kooperationen im Rahmen der Schwangerenversorgung

Bei Bedarf werden mit Einverstandnis der Frau bzw. des Paares Unterstiutzungsangebote
gemeinsam gestaltet (z.B. gemeinsame Beratung mit den Betroffenen, Anwesenheit der
Beratungsfachkraft wahrend der &rztlichen Untersuchung). Ebenso sollen bei Bedarf wei-
tere Berufsgruppen oder Institutionen in den Beratungsprozess integriert werden (z.B.
Kinderarzte, Seelsorge etc.).

d) Vermittlung weiterer Unterstlitzungsangebote

Bei Bedarf werden Frauen und Paare auf andere Unterstlitzungsangebote (z.B. Seelsorge,
klinische Ethikberatung, psychologische Fachdienste, Hebammen, Angebote der Famili-
enbildung) hingewiesen und auf Wunsch an diese vermittelt. Auch die Vermittlung von
Kontakten zu bestimmten Personen auBerhalb des professionellen Hilfesystems (z.B. zu
betroffenen Familien, Selbsthilfegruppen) gehért zum Beratungsangebot.

8 2 Inhalte der Kooperation

Die Vertragspartner treffen im Einzelnen folgende Vereinbarung:

a) Vernetzungsform zwischen den Vertragspartnern

Mindestens einmal jahrlich findet ein verbindlicher Informationsaustausch zwischen den
Vertragspartnern in Form eines Runden Tisches statt. Dieser dient sowohl dem gegensei-
tigen fachlichen Informationsaustausch als auch der Reflexion der Zusammenarbeit. Zu
diesen Treffen werden auch weitere Kooperationspartner eingeladen.

Bei kurz- und langfristigen Verédnderungen, die sich wesentlich auf die Durchflihrung des
Kooperationsvertrages bzw. auf das Beratungsangebot auswirken, sind die Vertragspart-
ner gegenseitig unverzuglich zu informieren.

-3-
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b) Ortliches Setting der psychosozialen Beratung

Die psychosoziale Beratung bei Pranataldiagnostik findet auf Wunsch der Betroffenen
zum n&chstmadglichen Zeitpunkt und in der Regel in der Beratungsstelle statt oder kann
vor Ort in der medizinischen Einrichtung angeboten werden. Wenn die Beratung vor Ort
stattfinden soll, missen von der medizinischen Einrichtung geeignete Raumlichkeiten zur
Verfligung gestellt werden. Vor-Ort-Beratung wird nur dann von den Beratungsstellen an-
geboten, wenn es die zeitlichen und personellen Ressourcen ermdglichen.

c) Zeitliche Rahmenbedingungen des psychosozialen Beratungsangebotes

Die Erreichbarkeit der Beratungsfachkraft muss sichergestellt und die Beratungszeiten
mussen den Vertragspartnern bekannt gemacht werden. Die angefragte Beraterin sorgt
dafir, dass immer dann, wenn sie selbst flr einen dringenden Beratungsbedarf nicht zur
Verfligung stehen kann, die Weitervermittlung an eine spezialisierte Beratungsfachkraft
(aus der eigenen Beratungsstelle oder aus dem Netzwerk) zligig gelingen kann.

d) Umfang der Vor-Ort-Beratung durch die Schwangerschaftsberatungsstellen

Im Rahmen dieses Kooperationsvertrages wird eine Vor-Ort-Beratung in der medizini-
schen Einrichtung durch eine spezialisierte Beratungsfachkraft der Schwangerschaftsbe-
ratung in der Regel XXX wéchentlich in einem Umfang von mindestens XXX Stunden an-
geboten.

e) Verweisungsstrukturen durch die medizinischen Fachkrafte

Um Frauen und Mannern ein friihzeitiges und umfassendes Beratungsangebot zu er-
mdglichen, werden diese, je nach Anlass — vor, wahrend oder nach Inanspruchnahme pra-
nataldiagnostischer Untersuchungen — durch den Arzt bzw. die Arztin persénlich auf ihren
bestehenden psychosozialen Beratungsanspruch bei den Schwangerschaftsberatungs-
stellen hingewiesen. Unterstiitzend hierzu wird der Informationsflyer zum psychosozialen
Beratungsangebot Uberreicht.

Die Verweisung durch den Arzt bzw. die Arztin soll non-direktiv erfolgen und sowohl einen
Hinweis auf die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme, die Anonymitat und die Kostenfreiheit
der Beratung enthalten als auch den unterstiitzenden Charakter des Angebotes vermit-
teln. Auf Wunsch der Frauen und Paare bietet die medizinische Einrichtung an, den Kon-
takt zur Beratungsstelle herzustellen bzw. einen Termin zu vereinbaren.

f) Verweisungsstrukturen durch die Fachkrafte der Schwangerschaftsberatung

Frauen und Manner, welche eine Beratung in der Schwangerschaftsberatungsstelle in An-
spruch nehmen, werden bei medizinischen Fachfragen auf die medizinischen Einrichtun-
gen und Fachérzte des Kooperationsnetzwerkes hingewiesen. Auf Wunsch der Frauen
und Paare stellt die Beraterin einen Kontakt zur von der Klientin gewiinschten Klinik oder
Praxis her bzw. Ubernimmt die Vereinbarung eines Termins.

—4-



Anhang

g) Ausbau der Nied_r_igschwelligkeit des Beratungsangebotes und
Verdichtung der Offentlichkeitsarbeit

Neben der Gestaltung von gemeinsamen Informationsaktionen in der allgemeinen Of-
fentlichkeit und in Fachkreisen wird konsequent an der Herstellung eines niedrigschwelli-
gen Beratungszugangs gearbeitet.

§ 3 MalRnahmen zur Qualitatssicherung

Zur langfristigen Qualitdtssicherung der Beratungsarbeit bei Pranataldiagnostik treffen die
Vertragspartner folgende Vereinbarung:

a) Benennung der Ansprechpartnerlnnen

Die an dem Kooperationsvertrag beteiligten Einrichtungen benennen eine Ansprechpart-
nerin bzw. einen Ansprechpartner und teilen Namen und Kontaktdaten der Ansprechper-
son den Vertragspartnern zeitnah mit.

b) Regelmaliger Informationsaustausch

Mindestens einmal jahrlich findet zwischen den Vertragspartnern ein organisierter Infor-
mationsaustausch statt (siehe § 2a).

c) Organisation

Die benannten Ansprechpartnerinnen vereinbaren untereinander, wer die Absprachen und
Treffen zwischen den Vertragspartnern organisiert, wo sie stattfinden und wer die Kosten
daflr Gbernimmt.

d) Konzeptuelle Fundierung

Die Zusammenarbeit findet auf der Grundlage eines gemeinsam abgestimmten Bera-
tungskonzeptes statt. Das Konzept liegt dem Kooperationsvertrag bei.

e) Hospitation

Die Kooperationspartner verpflichten sich gegenseitig Hospitationen zu ermdéglichen.

Im Rahmen der Qualitatssicherung sind weitere MaBnahmen anzustreben, wie zum Bei-
spiel die Nutzung und Organisation interdisziplindrer Supervision und gemeinsamer Fall-
arbeit (z.B. in Form von Balintarbeit) oder die kooperative Gestaltung interprofessioneller
Fachtage und Fortbildungen.



Anhang

8 4 Dauer des Kooperationsvertrages

Der Kooperationsvertrag gilt bis .... und wird stillschweigend um jeweils ein Jahr verlan-
gert, wenn er nicht bis zwei Monate vor Ablauf des Kalenderjahres gekiindigt wurde.

§ 5 Kiindigung

Das Recht zur auBerordentlichen Kiindigung des Kooperationsvertrages aus wichtigem
Grund bleibt unberihrt. Die Kiindigung bedarf der Schriftform und muss an alle Vertrags-
partner gerichtet sein. Kiindigt ein Partner den Vertrag, muss § 2 des Kooperationsvertra-
ges zwischen den anderen Vertragspartnern neu verhandelt werden.

8 6 Datenschutz und Schweigepflicht

Die Bestimmungen zum Datenschutz und zur Schweigepflicht werden eingehalten. Nur
nach Absprache und Einwilligung der Klientin bzw. des Klienten kénnen personenbezo-
gene Daten zwischen den Vertragspartnern im Rahmen des Beratungsangebotes ausge-
tauscht und besprochen werden.

8 7 Salvatorische Klausel

Sollten sich einzelne Bestimmungen des vorliegenden Vertrages als unwirksam oder un-
durchfuihrbar oder der Vertrag als lickenhaft erweisen, bleibt davon die Wirksamkeit des
Kooperationsvertrages im Ubrigen unberiihrt. An die Stelle der unwirksamen oder un-
durchfihrbaren Bestimmungen sollen diejenigen durchfiihrbaren Regelungen treten, wel-
che der Zielsetzung des Vertrages am n&chsten kommen.

8 8 Nebenabreden

Anderungen und/oder Ergénzungen des Kooperationsvertrages bediirfen der Schriftform.



Unterschriften der Vertragspartner

Fir die oben benannte Klinik:

Name der Beratungsstelle Ort Datum Unterschrift

derzeitiger Ansprechpartner / derzeitige Ansprechpartnerin

Anhang
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