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Vorwort

Der Beratung fiir Schwangere und ihre Partner widmen sich seit vielen Jah-
ren im Auftrag des Gesetzgebers Schwangeren- und Schwangerschaftskon-
flikeberatungsstellen. Mit der fortschreitenden Entwicklung prinataldiag-
nostischer Untersuchungen haben sich die Inhalte und Anforderungen fiir
diese Beratungen insbesondere im Zusammenhang mit spiten Schwanger-
schaftsabbriichen verindert und erweitert. Darauf haben unterschiedliche
Fachverbinde und Triger mit entsprechenden Fortbildungen fiir ihre Mitar-
beiterinnen' reagiert. Inzwischen halten zahlreiche psychosoziale Beratungs-
stellen ein Angebot zur PND-Beratung (PND = Prinataldiagnosik) durch
qualifizierte Mitarbeiterinnen vor.

Demgegeniiber steht allerdings in den meisten Beratungsstellen eine
duflerst geringe Nachfrage nach derartigen Beratungen. Erfahrungsgemif
steigen die Fallzahlen jedoch signifikant, sobald Beratungsstellen eine Zusam-
menarbeit mit Perinatalzentren oder prinataldiagnostischen Schwerpunke-
praxen vereinbaren. Aus dieser Beobachtung heraus wurde die Vorstellung
abgeleitet, dass der Aufbau von multiprofessionellen PND-Netzwerken die
Vereinbarung von Kooperationen zwischen Beratungsstellen und Arzteschaft
fordern und somit mehr Paare, die sich in einem Schwangerschaftskonflike
befinden, Unterstiitzung durch PND-Beratungen bekommen kénnten.

Derartige Netzwerke wurden an verschiedenen Standorten in Deutsch-
land in unterschiedlicher Form aufgebaut, manche entstanden aus Modell-
projekten und wurden evaluiert. Nicht zuletzt die positiven Erfahrungen aus
diesen Studien fiihrten 2010 zur Novellierung des Paragrafen 2a Schwanger-
schaftskonfliktgesetz (SchKG) und der Verabschiedung des Gendiagnostik-
gesetzes (GenDG). In Paragraf 2a heifSt es in gekiirzter Fassung:

1 Zur Schreibweise in diesem Band: Die weibliche Form schliefyt die minnliche immer
mit ein und umgekehrt. Dies dient ausschliefSlich der besseren Lesbarkeit. Vertreter an-
derer Geschlechter sind jeweils mit umfasst.
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»Sprechen nach den Ergebnissen von prinataldiagnostischen Mafinahmen dringen-
de Griinde fiir die Annahme, dass die korperliche oder geistige Gesundheit des Kin-
des geschidigt ist, so hat die Arztin [...] iiber die medizinischen und psychosozialen
Aspekte, die sich aus dem Befund ergeben, unter Hinzuziehung von [...] Arzten,
die mit dieser Gesundheitsschidigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben, zu
beraten. [...] Die Arztin [...] hat iiber den Anspruch auf weitere und vertiefende
psychosoziale Beratung [...] zu informieren und im Einvernechmen mit der Schwan-
geren Kontakte zu Beratungsstellen [...] und zu Selbsthilfegruppen oder Behinder-
tenverbidnden zu vermitteln.«

Der Fachverband Evangelische Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung
(EKFuL e.V.) entschloss sich nach Einfithrung des zitierten Gesetzes in Ko-
operation mit dem Bundesverband evangelische Behindertenhilfe (BeB e.V.)
und dem Deutschen Evangelischen Krankenhausverband (DEKV e.V)), fi-
nanziell unterstiitzt von der Aktion Mensch, zu einem gemeinsamen Mo-
dellprojeke, das zweierlei Ziele verfolgen sollte: den Aufbau und die Eva-
luation eines interprofessionellen Netzwerkes sowie — in Fortfithrung der
bisherigen Bemiithungen um eine Verbesserung der Beratung Schwangerer —
die Entwicklung von Kriterien, die die gewiinschte berufsiibergreifende Ko-
operation bei PND in geregelte Bahnen bringen sollte.

Grund fiir die Entscheidung, derartige Kriterien zu entwickeln, war nicht
zuletzt die Skepsis der Fachverbinde gegeniiber der Von-Selbst-Implementie-
rung des Gesetzes in die Praxis, und hier speziell die Skepsis gegeniiber der
Bereitschaft von Arzten, mit psychosozialen Beratungsstellen zu kooperieren
und Schwangere zwecks vertiefender Beratung an sie zu vermitteln. Als Ur-
sache fiir die vermutete mangelnde Bereitschaft zur Zusammenarbeit gab die
EKFulL an, dass Aufgaben und Arbeitsweise der Schwangerenkonfliktberacung
bei Arzten weitgehend unbekannt seien und der Nutzen einer Uberweisung
der Frau und ihres Partners zur Beratungsstelle, umso mehr vor einer prinatal-
diagnostischen Untersuchung, nicht erkannt wiirde. In diesem Zusammen-
hang wurde auflerdem angenommen, dass die Frauen und ihre Partner von der
Arzteschaft nur unzureichend iiber die méglichen Folgen und Problemlagen
von Prinataldiagnostik aufgekldrt und dadurch nach einem positiven Befund
unvorbereitet in existenzielle Krisensituationen geraten wiirden.

Ein Netzwerk, in dem Arzteschaft, psychosoziale Beratung und Behin-
dertenhilfe zusammenkimen, wiirde einen Austausch tiber die jeweiligen
professionellen Selbstverstindnisse, Kompetenzen und Beratungsinhalte er-
moglichen, Vertrauen schaffen und eine Zusammenarbeit zum Wohl der
Schwangeren und ihrer Partner begiinstigen. Diese wiirde sich dann auch in
einer steigenden Zahl von psychosozialen PND-Beratungen zeigen.
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Der vorliegende Sammelband vereint die Erfahrungen von verschiedenen,
an dem Projekt beteiligten Professionen. Thre Beitrige fordern {iberraschen-
de Ergebnisse zu Tage. So zeigen sie auf, wie berufsiibergreifende Koopera-
tion trotz mancher iiber Jahre gepflegter Vorbehalte gegeniiber bestimmten
Professionen gelingen kann. Sie erlauben einen intimen Einblick in die Pra-
xis der Beratung bei Prinataldiagnostik und erweitern den Blickwinkel vom
urspriinglichen Anliegen der Beratungsstellen nach einer héheren Zahl von
Frauen, die sich beraten lassen hin zur offeneren Fragestellung, was Frauen
und Paare nach einem auffilligen prinataldiagnostischen Befund vor allem
brauchen und wie der Zugang dazu geschaffen werden kann. Nicht zuletzt
zeigen die Autoren der vorliegenden Publikation auch die Grenzen auf, an die
selbst noch so qualifizierte Beratung und eingespielte, vertrauensvolle Koope-
ration, bedingt durch den »Faktor Mensche, gelangen kénnen.

Bevor die Vertreter der einzelnen Professionen zu Wort kommen, stellt
die Soziologin und Projekdleiterin des Modellprojekts Marit Cremer im
ersten Beitrag das Design der von 2011 bis 2014 durchgefiihreen Studie
vor. Es umfasst eine sozialwissenschaftliche Evaluation von Motivation,
Beratungsverstindnis und Haltung zur Prinataldiagnostik der beteiligten
Berufsgruppen. Dariiber hinaus wurden im Hinblick auf die Implementie-
rung einer dauerhaften Kooperation Erwartungen an die anderen Berufs-
gruppen bzw. an organisatorische Rahmenbedingungen herausgearbeitet.
Die Ergebnisse der Studie zeigen eine hohe Bereitschaft zur Kooperation
der unterschiedlichen Professionen und nicht zuletzt den Mehrwert fiir die
Berufsgruppen, der aus dem Austausch in einem interprofessionellen Netz-
werk entsteht.

Der Gynikologe und Perinatalmediziner Andreas Lutthkus informiert iiber
prinataldiagnostische Moglichkeiten und setzt sich mit verbreiteten Miss-
verstindnissen auseinander. Er stellt die Funktionsweise eines Leitfadens vor,
der in seiner Klinik fiir die Betreuung von schwangeren Frauen bzw. Eltern
bei sogenannten »gliicklosen Schwangerschaften« etabliert wurde und resii-
miert, dass diagnostische Verfahren von den eine Schwangerschaft betreuen-
den Arzten neben dem Bewusstsein fiir die rechtlichen Rahmenbedingungen
auch eine hohe Sensibilitit fiir ethische Konflikte erfordern. Dies gilt insbe-
sondere fiir die 2012 eingefiihrte nicht-invasive Untersuchung embryonaler
Erbinformation (Nicht-Invasiver Prinataltest, NIPD).

Die auf Prinataldiagnostik spezialisierte Frauenirztin Susanne Friese be-
schreibt eindriicklich das Spannungsfeld, in dem sich Arztin und Patientin
nicht nur aufgrund divergierender persénlicher Vorstellungen und kultu-
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reller Faktoren, sondern auch wegen der in verschiedenen Lindern unter-
schiedlichen gesetzlichen Bestimmungen zur Gendiagnostik wiederfinden
kénnen. Im Sprechzimmer werden damit auch die Folgen eciner globalisier-
ten Prinataldiagnostik verhandelt.

Wird im Rahmen einer PND eine Auffilligkeit beim ungeborenen Kind
festgestellt, kann ein Kinderarzt mit seiner Beratung aus der Sicht des Kin-
des einen mafigeblichen Beitrag fiir die weitere Betreuung der Schwanger-
schaft leisten. Der an einem Perinatalzentrum titige Pidiater Rolf-Peter
Moritz weist in seinem Beitrag auf die wachsenden Behandlungsmoglich-
keiten des ungeborenen Kindes und des Neugeborenen hin. Voraussetzung
fur die zumeist hochtechnisierten Eingriffe ist die interdisziplindre Zusam-
menarbeit von Arzten, Hebammen und Pflegepersonal. Die Einbezichung
des Kinderarztes in ein Beratungsnetzwerk kann Eltern, die ein Kind mit
korperlichen Auffilligkeiten erwarten, bei ihren schwierigen Entscheidun-
gen iiber das weitere Vorgehen wihrend und nach der Schwangerschaft
unterstiitzen.

Im daran anschliefenden Beitrag stellt die Sozialpidagogin und Bera-
terin Ingrid Moczarski die Grundsitze professioneller psychosozialer Bera-
tung dar und beschreibt das Vorgehen anhand eines konkreten Falles. Dabei
werden sowohl die organisatorischen Voraussetzungen als auch die inhaldli-
chen Unterschiede der institutionalisierten psychosozialen Beratung zu den
medizinischen Handlungsfeldern deutlich. Aus ihrer Sicht trug das Projekt
dazu bei, das gegenseitige Verstindnis der Netzwerkmitglieder fiir die unter-
schiedlichen Voraussetzungen einer professionellen Begleitung schwangerer
Frauen zu férdern. Als weiterhin problematisch wertet sie die fehlende Ko-
operationsbereitschaft niedergelassener Gynikologen.

Personliche Kontakte der unterschiedlichen Berufsgruppen konnen Ein-
blicke in die jeweils andere berufliche Situation und die professionellen
Grundlagen der Beratung vermitteln. Eine Plattform dafiir bieten gemeinsa-
me Fortbildungen. Die am Evangelischen Zentralinstitut lehrende Dozentin
Sabine Hufendiek stellt das bereits vor der gesetzlich geforderten Stirkung der
psychosozialen Beratung von ihr mitentwickelte Curriculum fiir die Fortbil-
dung zur Beratung Schwangerer bei PND vor. Eine wichtige Aufgabe sicht
sie vor allem darin, die beteiligten Schwangerschaftskonfliktberaterinnen zu
motivieren, Kontakte zu den medizinischen Professionen aufzubauen. Den
Teilnehmenden der gemeinsamen Fortbildungen gelingt es unter anderem
besser, berufsiibergreifende Netzwerke aufzubauen und dariiber hinaus eine
groflere Sicherheit in ihrem jeweiligen Tidtigkeitsbereich zu gewinnen.
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Eine besondere Rolle in einem die Schwangere betreuenden Team neh-
men die Klinikseelsorgerinnen wahr. Sie sind in belastenden Situationen An-
sprechpartnerinnen sowohl fiir die Schwangeren bzw. Eltern als auch fiir das
beteiligte Personal. Gerlinde Kriete-Sambklu berichtet von den tiefgreifenden
emotionalen und ethischen Konflikten der Eltern, wenn iiber die Frage eines
Schwangerschaftsabbruchs entschieden werden muss. Die Klinikseelsorgerin
stellt am Beispiel eines betroffenen Paares Orientierungen einer umfassen-
den seelsorgerlichen Begleitung vor und weist auf ihre entlastende Funktion
fur das Klinikpersonal hin.

Die Prinataldiagnostik liefert zunehmend medizinische Informationen
tiber das ungeborene Kind. Mit dem Wissen wachsen zugleich die Lasten
der Entscheidung und Verantwortung insbesondere der Schwangeren, aber
auch der anderen, an der PND beteiligten Professionen. Beratung hat dabei
dem gesellschaftlichen und rechtsverbindlichen Auftrag zu folgen, das Le-
ben des ungeborenen Kindes zu schiitzen und gleichzeitig die Autonomie
der Schwangeren zu stirken. In ihrem Beitrag beschiftigt sich die Biologin
Christa Wewetzer unter anderem mit den dadurch entstehenden ethischen
Herausforderungen fiir institutionelle Leitbilder kirchlicher Einrichtungen,
fir das Selbstverstindnis und individuelle Werthaltungen der beratenden
Professionen.

Die fallbezogene Zusammenarbeit zwischen verschiedenen medizini-
schen Fachdisziplinen ist Voraussetzung fiir eine mdglichst exakte Diagnose
und Prognose bei Auffilligkeiten nach Prinataldiagnostik. Dies wird in dem
abschlieflenden Beitrag von Susanne Friese hervorgehoben. Kooperationen
mit nicht-medizinischen Berufsgruppen und Institutionen, die in die PND-
Beratung einbezogen werden sollten, gestalten sich jedoch aus ihrer Sicht
schwierig. Sie beschreibt die Bedeutung des Projekts fiir die Griindung des
berufsgruppeniibergreifenden Netzwerkes Prinataldiagnostik OWL (Ost-
westfalen-Lippe) und stellt ihre Erkenntnisse tiber die Bedingungen fiir eine
erfolgreiche Griindung und kontinuierliche Arbeit dar.

Am Ende dieses Bandes stellen wir den Lesern die wihrend des Mo-
dellprojekts von den beteiligten evangelischen Verbinden EKFul, BeB
und DEKV entwickelten Leitlinien fiir die interprofessionelle Kooperation
bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und werdender Eltern
bei prinataler Diagnostik zur Diskussion, die als Grundlage fiir die Ko-
operation bei der Beratung und Begleitung schwangerer Frauen und ih-
rer Partner dienen sollen. Des Weiteren sind dort zentrale Gesetzestexte
nachzulesen.
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Wir danken den Autorinnen und Autoren, die ihre Erfahrungen aus dem
Bereich der Prinataldiagnostik in diesem Band zusammengetragen haben.
Ebenso danken wir fiir die Ubernahme der Druckkosten durch eine unse-
rem Projekt zugeneigte Frau, deren Wunsch nach Anonymitit wir hiermit
respektieren.

Marit Cremer und Christa Wewetzer
Berlin, im Juli 2017



1. Berufsiibergreifende Kooperationen
bei Prinataldiagnostik: (Unerwartete)

Ergebnisse eines Modellprojekts

Marit Cremer

Von 2011 bis 2014 fiithrte die Evangelische Konferenz fiir Familien- und Le-
bensberatung (EKFul) gemeinsam mit dem Bundesverband evangelische
Behindertenhilfe (BeB) und dem Deutschen Evangelischen Krankenhaus-
verband (DEKV) das von Aktion Mensch geférderte Modellprojekt fnter-
professionelle Kooperation bei Prinataldiagnostik durch. Der vorliegende Auf-
satz fasst die wichtigsten wissenschaftlichen Ergebnisse zusammen und legt
dabei einen Schwerpunkt auf die Beratung schwangerer Frauen und ihrer
Partner sowie auf Méglichkeiten und Vorteile berufsiibergreifender Koope-
rationen im Kontext von Prinataldiagnostik (PND). Hierfiir werden Er-
kenntnisse aus der Evaluation eines wihrend der Projektlaufzeit gegriinde-
ten interprofessionellen Netzwerkes vorgestellt.

1.1 Projektdesign
1.1.1  Auftrag und Ziele

Ausgangslage

Ausgehend von den 2010 in Kraft getretenen Ergidnzungen des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes' und der Novellierung des Gendiagnostikgesetzes,
nach denen Gynikologinnen und Prinataldiagnostikerinnen bei auffilligem
Befund nach PND die Schwangere iiber den Anspruch auf vertiefende psy-
chosoziale Beratung informieren und im Einvernehmen mit ihr Kontakte
zu entsprechenden Beratungsstellen, Behindertenverbinden und Selbsthil-
fegruppen herstellen sollen, haben es sich die drei Fachverbinde Evange-
lische Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung (EKFul), Bundesver-

1§2a SchKG und weitere PND-relevante Gesetzestexte siche im Anhang in diesem
Band.
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band evangelische Behindertenhilfe (BeB) und Deutscher Evangelischer
Krankenhausverband (DEKV) zur Aufgabe gemacht, die strukturellen Vo-
raussetzungen dafiir zu verbessern. Die Initiatoren des Projekes folgten der
Annahme, dass tiber den Aufbau von berufsiibergreifenden PND-Netzwerk-
strukturen, die Vereinbarung verbindlicher Kooperationen zur Zusammen-
arbeit unter den in den Netzwerken organisierten Berufsgruppen sowie die
verbandsiibergreifende Entwicklung von Leitlinien fiir den Umgang mit ge-
zielter Prinataldiagnostik und Spitabbriichen nach PND dieses Ziel erreicht
werden konne.

Dem Projektkonzept zugrunde lag eine von 1998 bis 2001 vom Bundes-
ministerium fiir Familie, Soziales, Frauen und Jugend (BMFSF]) in Auftrag
gegebene und von der EKFuL durchgefiihrte Studie,? in der fiir Mitarbeiten-
de aus der Schwangeren- und Schwangerschaftskonfliktberatung Kriterien
fiir die Beratung bei auffilligem Befund nach der Prinataldiagnostik erarbei-
tet wurden. Dartiber hinaus entstand im Anschluss in Zusammenarbeit mit
dem Evangelischen Zentralinstitut fiir Familienberatung Berlin (EZI) ein
Curriculum fiir die Ausbildung zur PND-Beraterin.

Inzwischen verfiigen viele psychosoziale Beratungsstellen iiber ausgebil-
dete PND-Beraterinnen. Allerdings ist die Nachfrage nach einer solchen Be-
ratung in den meisten Beratungsstellen duf8erst gering. Erfahrungsgemif§
steigen die Fallzahlen jedoch deutlich, sobald Beratungsstellen eine Zusam-
menarbeit mit Perinatalzentren oder prinataldiagnostischen Schwerpunkt-
praxen vereinbaren. Aus dieser Erkenntnis erwuchs die Vorstellung, dass der
Aufbau von multiprofessionellen PND-Netzwerken die Vereinbarung von
Kooperationen zwischen Beratungsstellen und Arzteschaft fordern konne.
Deshalb sollten im Rahmen des Modellprojekts Vertreterinnen der im Kon-
text von Prinataldiagnostik wirkenden Berufsgruppen an einem Standort in
Deutschland fiir die Mitarbeit in einem neu zu schaffenden PND-Netzwerk
geworben werden. Sie sollten sich regelmifSig zu einem moderierten Arbeits-
kreis treffen und gemeinsam Moglichkeiten der Zusammenarbeit ausloten.
Mit der Entwicklung von Leitlinien fiir den Umgang mit PND und Spit-
abbriichen® nach einem auffilligen Befund wurden Vertreter der am Projekt
beteiligten Verbinde und externe Expertinnen beauftragt. Ihre Aufgabe war
es, ein Papier zu erstellen, das fiir die Praktiker im Bereich PND handlungs-
leitend und orientierungsgebend sein konnte.

2 EKFuL (2001).
3 Zur besonderen Problematik der Spitabbriiche s. Wewetzer/ Wernstedt (2008).
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1.1.2  Erwartungen

Nach einer Studie des Bundesministeriums fiir Familie, Soziales, Frauen
und Jugend lassen sich seit den oben angefiihrten verinderten gesetzlichen
Bestimmungen Ansitze eines zunehmenden Engagements von Arzteschaft
und psychosozialen Beraterinnen fiir einen Aufbau multiprofessioneller Ko-
operationen beobachten. Dazu befragte Mitarbeiterinnen evangelischer
Schwangerschaftsberatungsstellen berichteten jedoch auch noch nach In-
krafttreten des Paragrafen 2a SchKG und des Gendiagnostikgesetzes von
groflen Schwierigkeiten, Kooperationen mit Gynikologinnen aufzubauen.
Die Ursachen dafiir wurden von ihnen zumeist darin gesehen, dass Aufgaben
und Arbeitsweise der Schwangerenkonfliktberatung bei Arzten noch immer
weitgehend unbekannt seien und der Sinn einer Uberweisung der Frau bzw.
des Paares zur Beratungsstelle, gerade auch vor einer prinataldiagnostischen
Untersuchung, von ihnen nicht erkannt wiirde.

Der Aufbau von Kooperationen zwischen Beratungsstellen und Gyni-
kologen, der als unabdingbar fiir den Zugang zu Beratungs- und Hilfsange-
boten fiir schwangere Frauen und ihre Partner erachtet wird, wurde dem-
zufolge fiir das Modellprojekt von Seiten der psychosozialen Beratung als
schwierig eingeschitzt. Auch die Bereitschaft zur ethischen Auseinanderset-
zung mit den Angeboten der PND bei den Anbietern der Leistung — Gyni-
kologen und Prinataldiagnostikern — wurde von Beraterinnen iiberwiegend
bezweifelt. Die Ausweitung der PND und ihre zunehmende Anwendung in
den letzten Jahren weckte die Vermutung, dass seitens der Arzteschaft so-
wohl monetire Interessen als auch der Wunsch nach rechtlicher Absicherung
die wesentlichen Motivationen fiir die Bereitstellung von prinataldiagnos-
tischen Untersuchungen darstellten. Zudem wurde angenommen, dass die
Frauen bzw. Paare von der Arzteschaft nur unzureichend iiber die moglichen
Folgen und Problemlagen von PND aufgeklirt und dadurch nach einem po-
sitiven Befund unvorbereitet in existenzielle Krisensituationen geraten wiir-
den. Erwartungen anderer Berufsgruppen hinsichtlich der Ziele des Projekts
wurden im Vorfeld der Studie nicht erhoben.

4 Vgl. BMFSF]J (2013) sowie Rummer (2013) fiir rechtliche Rahmenbedingungen, Struk-
turen und Beratungsverstindnisse drztlicher und psychosozialer Schwangerenberatung.
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1.2 Methodik
1.2.1 Auswahl des Modellstandorts

Als Standort fiir den modellhaften Aufbau eines PND-Netzwerkes wurden die
benachbarten Stidte Bielefeld und Detmold in Nordrhein-Westfalen ausge-
wihlt. Sie verfiigen tiber ein breites Spektrum an spezialisierten Einrichtungen,
die prianataldiagnostische Untersuchungen, Beratung im Kontext von Prina-
taldiagnostik sowie Unterstiitzung fiir Menschen mit Behinderungen anbieten
und verbinden sowohl stidtische als auch lindliche Infrastruktur miteinan-
der. Von ihren strukturellen Voraussetzungen sind sie vergleichbar mit vielen
Regionen Deutschlands, die Ergebnisse des Projekts diirften daher auf ande-
re Standorte {ibertragbar sein. Als Kooperationspartner vor Ort konnten das
Evangelische Beratungszentrum der Lippischen Landeskirche in Detmold, das
Evangelische Krankenhaus Bielefeld und der Stiftungsbereich Bethel.regional
der von Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel gewonnen werden.

1.2.2  Information und Akquirierung

Uber den Beginn des Modellprojekts informierten die beteiligten Verbinde
bundesweit tiber ihre jeweiligen Verteiler. Am Modellstandort fanden mit
den Vertretern der Kooperationspartner Gespriche statt, um iiber die voran-
gegangene Internetrecherche hinaus einen Einblick in die PND-Landschaft
vor Ort zu bekommen und nach dem Schneeballprinzip weitere potenzielle
Interessenten fiir die Mitarbeit in einem berufsiibergreifenden PND-Netz-
werk zu akquirieren. Daneben wurde das Projeket auf einem Fachtag, zu dem
gezielt Akteure aus den Bereichen Frauenheilkunde, Prinataldiagnostik, Ge-
burtshilfe, Humangenetik, psychosoziale Beratung, Seelsorge, Behinderten-
hilfe, Selbsthilfe und Frithforderung eingeladen wurden, in Bielefeld der in-
teressierten Offentlichkeit vorgestellt.

1.2.3 Experteninterviews
Mit 14 auf die oben genannte Weise gewonnenen Teilnehmern des Projekts

wurden leitfadengestiitzte, explorative Experteninterviews gefiihrt, in denen
die Befragten zu ihrer Tdtigkeit im Kontext von PND, zu bestechenden Ko-
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operationen mit anderen Disziplinen und Professionen, zu ihrer ethischen
Haltung in Hinblick auf Prinataldiagnostik und ihren Erwartungen an das
Projekt befragt wurden. Diese Gespriche dienten auch dazu, einen Einblick
in die Arbeitsweise und das Berufsverstindnis der Befragten zu bekommen.
Gegen Ende der Projektlaufzeit wurden fiir die Evaluation des regionalen
PND-Netzwerkes weitere 18 Experteninterviews gefiihrt, die meisten davon
mit den Teilnehmenden der ersten Erhebungsrunde. Bei der Auswertung
nach Meuser/Nagel> wurden die typischen Erfahrungen und Beobachtun-
gen, Verfahrensregeln bei Entscheidungsfindungen sowie Werthaltungen
und Handlungsmaximen im Rahmen der Funktionsausiibung ciner jeden
Berufsgruppe herausgearbeitet und das Uberindividuell-Gemeinsame in
Hinblick auf Beratung und Kooperation dargestellt.

1.2.4 Regionales PND-Netzwerk

Im Anschluss an den Fachtag in Bielefeld wurde von den an einer Mitarbeit
in einem PND-Netzwerk interessierten Akteuren aus den Berufsgruppen
Prinataldiagnostik und Geburtshilfe, psychosoziale Beratung, Friihf6rde-
rung, Behindertenhilfe, Selbsthilfe, Humangenetik, Pidiatrie und Klinik-
seelsorge das »Netzwerk vorgeburtliche Diagnostik OWL«® gegriindet. Es
wurde vereinbart, dreimal im Jahr zu einem moderierten Workshop zusam-
men zu kommen. Als Ziel wurde die Schaffung verbindlicher Kooperati-
onsvereinbarungen zwischen den Akteuren formuliert, um Paare mit einem
auffilligen Befund nach Prinataldiagnostik bestmoglich unterstiitzen zu
kénnen. Dafiir sollten eine nachhaltige Organisationsstrukeur des Arbeits-
kreises aufgebaut, das jeweilige professionelle Beratungsverstindnis der ver-
tretenen Berufsgruppen vorgestellt und Regelungen fiir die fallbezogene Zu-
sammenarbeit geschaffen werden.

1.2.5 Arbeitsgruppe Leitlinien und Beratungskonzeptionen

Parallel zum regionalen PND-Netzwerk wurde eine Arbeitsgruppe aus Ver-
tretern der am Modellprojekt beteiligten evangelischen Verbinde EKFuL,

5 Meuser/Nagel (2002), 71-93.
6 www.pnd-owl.de.
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BeB, DEKV und Diakonisches Werk Deutschland sowie externen Expertin-
nen gegriindet, die gemeinsam eine ethische Haltung zum Umgang mit auf
Selektion gerichteter Prinataldiagnostik und mit Spitabbriichen nach einem
positiven Befund entwickelten. Zudem sollten fir die Fachkrifte aus Bera-
tung, Medizin und Behindertenhilfe Leitlinien als Handlungsorientierung
fir die Arbeit im Kontext von PND geschaffen werden. In diesem Zusam-
menhang sollte gepriift werden, ob es unter den Fachkriften einen Bedarf
an Fortbildung fiir den professionellen Umgang mit Prinataldiagnostik gibt
und gegebenenfalls ein Konzept fiir die Qualifizierung der Fachkrifte und
deren Implementierung in die Strukcuren der Verbinde erarbeitet werden.

1.2.6  Projektbeirat

Fiir die Steuerung des Projekes und die Besprechung der Ergebnisse wihrend
des laufenden Prozesses wurde aus Vertretern der Verbinde und der Wissen-
schaft ein Projektbeirat gebildet. Seine Mitglieder férderten die Vernetzung
der Akteure auf Verbandsebene und diskutierten die jeweiligen Zwischen-
ergebnisse im Hinblick auf mogliche Handlungsempfehlungen. Langfristi-
ge Aufgabe der Verbandsvertreter soll die Schaffung von Strukturen in den
Verbinden sein, die die Implementierung der Empfehlungen unterstiitzen.
Der Auftrag der cinbezogenen Wissenschaftlerinnen bestand darin, mit ihrer
sozialwissenschaftlichen Expertise das handlungsforschungsorientierte Vor-
gehen methodisch zu begleiten.

1.2.7 Projektdurchfithrung

Mit der Leitung des Projektes wurde die Autorin (Diplom-Soziologin) von
der Evangelischen Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung (EKFul),
beauftragt. Als wissenschaftliche Mitarbeiterin der EKFuL hat an dem Pro-
jekt Jutta Schulz (Diplom-Soziologin) mitgewirke. Sie war verantwortlich
fir die Auftaktveranstaltung sowie fiir die Arbeitsgruppe Leitlinien und
Beratungskonzeptionen.
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1.3 Forschungsergebnisse

1.3.1 Kompetenzen und Rahmenbedingungen bei der Beratung im
Kontext von Prinataldiagnostik

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Interviews, die mit den am Projekt
beteiligten Berufsgruppen gefithrt wurden, zusammenfassend dargestellt.
Der Schwerpunkt wird dabei auf die Motivation zur Teilnahme am Projeke
und das Berufs- und Beratungsverstindnis gelegt. Ein erstes Ergebnis, das
Einfluss auf den Standort des Modellprojektes nahm, sei hier schon einmal
vorweggenommen. Aufgrund der geringen Zahl an prinataldiagnostischen
Zentren in der Region reicht der Einzugsbereich von Patientinnen weit tiber
Bielefeld und Detmold hinaus. Diese Tatsache wurde zum Anlass genom-
men, das Modellprojeke auf die Region Ostwestfalen-Lippe zu erweitern.
Die praktizierenden Arzte erhofften sich davon Kooperationen mit Einrich-
tungen im lindlichen Bereich, an die sie Paare, die weite Strecken zu den
Untersuchungen zuriicklegen miissen, zur Anschlussbetreuung wohnortnah
vermitteln kénnen.

Die Bestandsaufnahme diente dazu, einen Uberblick iiber die Einrich-
tungen und Akteure, die im Bereich der vorgeburtlichen Diagnostik arbei-
ten, zu bekommen. Gleichzeitig boten die Interviews die Gelegenheic, fiir
die Mitarbeit im geplanten Netzwerk zu werben.

1.3.2  Prinataldiagnostiker/Gynikologen

Die Auswertung der Experteninterviews mit den Prinataldiagnostikern wi-
derlegte die unter 1.1.2 aufgefithrten Hypothesen — mit einer Ausnahme.
Die Vermutung, dass sich die Zusammenarbeit mit Arzten schwierig gestal-
ten wiirde, traf lediglich auf die Gruppe der niedergelassenen, nicht auf Pri-
nataldiagnostik spezialisierten Gynikologen zu. Bis zum Zeitpunkt der ers-
ten Erhebungsrunde gelang es nicht, Kontakte zu ihnen herzustellen. Ganz
anders verhielt es sich jedoch mit deren auf PND spezialisierten klinischen
oder in Schwerpunkepraxen titigen Kolleginnen. Entgegen den im Vorfeld
des Projektes geduflerten Erwartungen zeigten sie ein grofSes Interesse und
Engagement an einer Mitarbeit im Projekt.
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Motivation

Diese Bereitschaft zur Mitarbeit erstaunte vor dem Hintergrund, dass alle
befragten Interviewpartner bereits tiber diverse Kooperationen mit psycho-
sozialen Beratungsstellen und fachirzdichen Kollegen verfiigten. Im weite-
ren Forschungsverlauf sollte deshalb der Frage nachgegangen werden, ob
Kooperationen allein nicht ausreichen, um Paare umfassend nach einem auf-
filligen prinataldiagnostischen Befund unterstiitzen zu kénnen. Ein Grund
zur Bereitschaft der Arzteschaft, am Projekt teilzunehmen, kénnte in der
hohen emotionalen Belastung liegen, die mit der Begleitung der Paare ein-
hergehen kann und auf die mehrere Aussagen in den Interviews hinwiesen.
Diese Belastung schien vor allem dann als besonders problematisch wahrge-
nommen zu werden, wenn Paare trotz intensiver Vermittlungsbemiihungen
der behandelnden Arzte eine vertiefende Beratung bei fachirztlichen Kolle-
gen und in psychosozialen Beratungsstellen ablehnten.

Berufs- und Beratungsverstiindnis

Ihren beruflichen Auftrag sahen die befragten Prinataldiagnostiker darin, in
der Schwangerschaft bestmégliche Voraussetzungen fiir die Gesundheit von
Mutter und Kind zu schaffen. In den meisten Fillen kénne Prinataldiag-
nostik diese Aufgabe auch erfiillen. In den Interviews mit den Arzten wurde
deutlich, dass die Auseinandersetzung mit der ethischen Problematik von
Prinataldiagnostik einen festen Bestandteil des beruflichen Alltags darstellt
und bei Entscheidungsprozessen eine wichtige Rolle spielt. Das Dilemma,
das aus der PND resultiere, ergebe sich ihrer Meinung nach nicht zuletzt da-
raus, dass fehlende therapeutische Optionen fiir einen Teil der prinatal ge-
stellten Diagnosen einerseits und gesetzliche Rahmenbedingungen anderer-
seits auf eine Gesellschaft treffen, in der Behinderung tiberwiegend als nicht
zu bewiltigende Einschrinkung des persénlichen Lebensgliicks wahrgenom-
men werde.

Die medizinische Aufklirung tiber Inhalt und Folgen von Prinataldiag-
nostik wurde als umfassend und als zeitlich aufwindigster Teil der Pranatal-
diagnostik beschrieben. Hiufig gehe es zunichst darum, die mitgebrachten
Vorstellungen der Frauen bzw. Paare mit den tatsichlichen Moglichkeiten
der PND abzugleichen. Angst vor einem Kind mit Defekten als Motivation
fir eine Untersuchung sei immer ungiinstig, weil eine vorgeburtliche Diag-
nostik keine Garantie fiir ein so genanntes »gesundes« Kind geben kénne.
Zum Gesprich vor einer moglichen Untersuchung gehére auch das Angebot
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