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I.

Das Forschungsdesign

1.1 Projektauftrag und Ziele

Hintergrund

Anfang 2010 trat die Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes (SchKG) in Kraft, dessen
Kern der neu eingefiigte § 2a SchKG zu ,,Aufklarung und Beratung in besonderen Fillen“ ist
(Uberblick tiber die neuen Regelungen siehe Anlage 1). Hier werden erstmals die drztliche
Aufklarung und Beratung schwangerer Frauen im Zusammenhang mit vorangegangenen
pranatalen Untersuchungen mit pathologischem Befund (§ 2a Abs. 1 SchKG) sowie im Zusam-
menhang mit der schriftlichen Feststellung eines medizinisch indizierten Schwangerschafts-
abbruchs (§ 2a Abs. 2 SchKG) gesetzlich normiert. Anlass fiir die Gesetzesianderung war die

- fraktionentibergreifend ibereinstimmende - Beurteilung der bisherigen drztlichen Aufkla-
rungs- und Beratungspraxis im Kontext von Pranataldiagnostik (PND) und medizinisch indi-
zierten Schwangerschaftsabbriichen als unzureichend.

Ebenfalls Anfang 2010 trat das Gendiagnostikgesetz (GenDG) in Kraft, welches Anforderungen
an die genetische Beratung vor und nach Durchfiihrung jeder prinatalen genetischen Unter-
suchung gemaf § 15 Abs. 3 GenDG in Verbindung mit § 10 GenDG vorsieht. Eine beim Robert-
Koch-Institut eingerichtete Gendiagnostik-Kommission (GEKO) hat ergédnzend Richtlinien
tber die Anforderungen an die Qualifikation zur und Inhalte der genetischen Beratung gemaf
§ 23 Abs. 2 Nr. 2a und Nr. 3 GenDG erarbeitet, die im Juli 2011 in Kraft getreten sind. Die GEKO
hat die Anforderungen an die drztliche Beratung bei auffalligem pranataldiagnostischen
Ergebnis nach PND weitgehend aus den Regelungen des § 2a SchKG tibernommen und durch
einige Konkretisierungen der genetischen Beratungsinhalte ergdnzt. Dartiber hinaus wurden
Inhalte fiir die Beratung vor PND festgelegt.

Der neue § 2a SchKG gilt fiir den Fall, dass nach PND dringende Griinde fiir die Annahme einer
korperlichen oder geistigen Gesundheitsschidigung des Kindes sprechen. Im Mittelpunkt der
Beratungen des Gesetzgebers zu diesen neuen Regelungen standen die Erstellung von Infor-
mationsmaterialien zum Leben mit einem geistig oder korperlich behinderten Kind und dem
Leben von Menschen mit einer geistigen oder korperlichen Behinderung, die Festlegung der
Beratungspflichten, die Pflicht der Arztin und des Arztes zur Vermittlung der schwangeren
Frau an eine psychosoziale Beratungsstelle und an Selbsthilfegruppen oder Behindertenver-
binde, ihr Einvernehmen vorausgesetzt, sowie die Einfiihrung der dreitidgigen Bedenkzeit vor
Ausstellen einer schriftlichen Indikation zum Schwangerschaftsabbruch. Auflerdem sollen die
Arztin und der Arzt zur Beratung der Frau andere Fachirztinnen und Fachirzte hinzuziehen,
die mit der diagnostizierten Gesundheitsschidigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben
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oder auf die Betreuung oder Behandlung der kindlichen Gesundheitsschiadigung spezialisiert
sind. Die Neuerungen hingen unmittelbar zusammen. Die dreitdgige Bedenkzeit hat unter
anderem den Zweck, einen Zeitraum zu schaffen, in dem die Inanspruchnahme weiterer drzt-
licher sowie psychosozialer Beratung méglich ist. Die Vermittlungspflicht soll der schwange-
ren Frau den Zugang insbesondere zu einer psychosozialen Beratungsstelle erleichtern, sofern
sie dies wiinscht. Diese gesetzlichen Vorgaben erfordern fiir ihre Umsetzung eine enge Koope-
ration und Vernetzung zwischen Arzteschaft und psychosozialen Beratungsstellen sowie eine
Einbeziehung von Selbsthilfegruppen und Behindertenverbanden. Entsprechendes gilt fiir die
Kooperation zwischen Arztinnen und Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen. Ebenso wie
die Beratungsinhalte und die prozeduralen Vorgaben stellen auch die nunmehr notwendigen
Kooperationen neue, gesetzlich explizit verankerte Verpflichtungen an die Arzteschaft dar, die
es umzusetzen gilt.

Projektauftrag und Ziele

Das Projekt ,§imb-pnd“ diente der wissenschaftlichen Begleitung der Umsetzung der gesetzli-
chen Vorgaben zu interdisziplindrer und multiprofessioneller Aufklirung und Beratung im
Zusammenhang mit Prianataldiagnostik und medizinischer Indikationsstellung zum Schwan-
gerschaftsabbruch. Im Mittelpunkt der Studie stand die Umsetzung des § 2a SchKG in die
Praxis. Durch die beinah gleichzeitig erfolgte Einfiihrung des GenDG konnten aber auch die
darin enthaltenen Regelungen zur Aufklarung und Beratung bei PND nicht aufien vorgelassen
werden, da sich diese im Hinblick auf die Beratung nach auffilligem PND-Befund in der Praxis
mit den Regelungen des SchKG bertihren.

Durch die Erhebung von Daten zur Umsetzung der neuen gesetzlichen Vorgaben insbesondere
zu interdisziplindrer und multiprofessioneller Beratung bei Prianataldiagnostik und medizini-
scher Indikationsstellung zum Schwangerschaftsabbruch sollten zwei Ziele erreicht werden:

I Geeignete Praxismodelle und férderliche Faktoren sollten identifiziert werden.

I Umsetzungsprobleme sollten aufgedeckt werden.

Aufbauend auf diesen Ergebnissen, sollte die Umsetzung der neuen gesetzlichen Vorgaben

unterstiitzt werden durch

I die Definition geeigneter Rahmenbedingungen fiir die Zusammenarbeit zwischen Arztin-
nen und Arzten, psychosozialen Beraterinnen und Beratern sowie Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern bei Behindertenverbianden und Selbsthilfegruppen in unterschiedlichen Ver-
sorgungskontexten;

I die Férderung der Integration unterschiedlicher professioneller Beratungskonzepte im
Rahmen multiprofessioneller Beratung.
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1.2 Methodik

Das Projekt bestand aus vier Modulen. Kernstiick war die moglichst umfassende Befragung
der von der Gesetzesdnderung betroffenen Akteure zu ihren Erfahrungen mit den gesetzlich
vorgeschriebenen Neuerungen iiber Aufklarung und Beratung sowie zu interdisziplindren und
multiprofessionellen Kooperationsstrukturen. Dazu wurden 2010 und 2011 deutschlandweit
Gynikologinnen und Gynéikologen, andere Fachirztinnen und Fachéirzte, die zum Beratungs-
gesprich hinzugezogen werden (sogenannte hinzugezogene Arztinnen und Arzte), psychoso-
ziale Beraterinnen und Berater sowie Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Selbsthilfegrup-
pen und Behindertenverbdnden in einer zweistufigen Fragebogenerhebung befragt (Modul 2:
Fragebogenerhebung). Die erste Befragung hat den Status quo kurz nach Einfihrung der
neuen gesetzlichen Regelungen erhoben, in der zweiten Befragung ging es vor allem um die
Erfassung von Verdnderungen und aktuellen Entwicklungen seit Inkrafttreten der neuen
gesetzlichen Vorgaben sowie die vertiefende Analyse einzelner Aspekte der ersten Runde.
Erginzend wurden die Erfahrungen von einzelnen Arztinnen und Arzten an unterschiedli-
chen Tatigkeitsorten (Praxis, Schwerpunktpraxis, Klinik) und von psychosozialen Beraterin-
nen und Beratern an ausgewéihlten reprisentativen Einzelstandorten mittels leitfadengestiitz-
ter Interviews erhoben (Modul 3: Interviews an Einzelstandorten).

Parallel dazu wurden die von den Gesetzesinderungen betroffenen Akteure iber die relevanten
Anderungen und ersten Ergebnisse des Forschungsprojektes informiert (Modul 1: Information
und Begleitung). Schliefilich sollte wihrend der gesamten Projektlaufzeit eine Einbeziehung der
Vertreterinnen und Vertreter von Organisationen der angesprochenen Akteure erfolgen, um die
Projektdurchfiihrung zu unterstiitzen, die Vernetzung auf Verbandsebene zu férdern und die
Ergebnisse des Projektes im Hinblick auf Handlungsempfehlungen zu diskutieren und ihre
Umsetzung zu unterstiitzen. Dazu wurde ein Projektbeirat gegriindet (Modul 4: Projektbeirat).

Die Einbeziehung von Hebammen und Entbindungspflegern in die multiprofessionelle Bera-
tung war kein Gegenstand des Forschungsprojektes, da sie im § 2a SchKG nicht angesprochen
werden. Thre Rolle im Kontext PND wurde jedoch im Rahmen eines Dissertationsvorhabens an
der Forschungsstelle Ethik untersucht. Vor diesem Hintergrund wurde eine Vertreterin des
Hebammenverbandes nachtriglich als Gast in den Projektbeirat berufen.

1.2.1 Modul 1: Information und Begleitung

Im Rahmen des Projektes wurden verschiedene Informationen auf unterschiedlichen Wegen

vermittelt:

I Die vom § 2a SchKG angesprochenen Akteure wurden {iber die Gesetzesinderung und die
jeweiligen Konsequenzen informiert. Dies erfolgte zum einen durch Publikationen im Deut-
schen Arzteblatt. Im Januar 2010 wurden die neuen Pflichten aus SchKG und GenDG fiir die
Arztinnen und Arzte, die im Kontext von PND und medizinischer Indikationsstellung titig
sind, in dem Artikel ,,Pranatale Diagnostik und Schwangerschaftsabbruch: Kooperation
zwischen Arzten, Beratungsstellen und Verbinden* ausfiihrlich erliutert (Dt. Arzteblatt
2010; 107(3)). Im Oktober 2010 wurden ein Handlungspfad nebst ausfiihrlicher Checkliste im
Deutschen Arzteblatt (Dt. Arzteblatt 2010; 107(43)) publiziert. Dort werden alle rechtlichen
Verpflichtungen der untersuchenden Arztin und des untersuchenden Arztes bei Prinataldia-
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gnostik und Schwangerschaftsabbruch in einem Uberblick aufgefithrt und auf die entspre-
chenden Rechtsquellen inkl. GenDG und SchKG verwiesen. Des Weiteren wurde der Wort-
laut des § 2a SchKG in allen Fragebogen der zweiten Erhebungsrunde abgedruckt. SchlieRRlich
wurden bei Tagungen unterschiedlicher Veranstalter Vortriage zu den neuen gesetzlichen
Regelungen und ihren Auswirkungen gehalten.

Die Arzteschaft wurde iiber die Studie informiert, um die angesprochenen Adressatinnen und
Adressaten zur Teilnahme zu motivieren. Hierzu erfolgte zusétzlich zum bereits erwahnten
Artikel im Deutschen Arzteblatt ein Aufruf im ,Frauenarzt® fiir die Ansprache der Gynikolo-
ginnen und Gynéakologen in der ersten Erhebungsrunde. In der zweiten Erhebungsrunde
wurde dem Fragebogen ein gemeinsam verfasstes Schreiben der Projektbeiratsmitglieder
Prof. Gembruch (DEGUM), Prof. Vetter (DGGG) und Dr. Kénig (BVF) vorangestellt, in dem um
~rege Beteiligung“ gebeten wurde. Die psychosozialen Beratungsstellen wurden jeweils durch
Anschreiben von Frau Prof. Woopen, die von den Beratungsstellentriagern verschickt wurden,
zur Teilnahme motiviert.

Es wurde tber die Ergebnisse der jeweiligen Datenerhebungen informiert. Die wesentlichen
Ergebnisse der beiden Erhebungsrunden wurden zunichst mit dem Projektbeirat diskutiert
und abgestimmt. Die Ergebnisse der ersten Erhebung 2010 wurden im September 2011 im
Deutschen Arzteblatt unter dem Titel ,,Zusammenarbeit iiber Fachgrenzen hinweg* publi-
ziert (Dt. Arzteblatt 2011; 108(38)) und in Ausziigen bei verschiedenen Tagungen, die interdis-
ziplindre und multiprofessionelle Zusammenarbeit bei PND zum Inhalt hatten, vorgestellt.
Die Ergebnisse der zweiten Erhebung 2011 werden mit thematisch unterschiedlichen
Schwerpunkten in verschiedenen Publikationen vorgestellt (,Das Schwangerschaftskonflikt-
gesetz und seine Umsetzung: Ausgewahlte Ergebnisse des Projektes ,, Interdisziplindre und
multiprofessionelle Beratung bei Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch (§imb-
pnd)“ erscheint im BZgA-Forum Themenheft ,Vorgeburtliche Diagnostik®; ,Vermittlung an
psychosoziale Beratungsstellen bei Pranataldiagnostik — Ergebnisse einer Studie zum § 2a
SchKG*, Publikation angefragt bei ,Der Gynikologe“). Ein Aufsatz tiber ,,Beratung bei Praim-
plantations- und Prinataldiagnostik. Interdisziplinir und multiprofessionell”, der auch
Ergebnisse des Projektes ,,§imb-pnd“ enthalt, ist beim Bundesgesundheitsblatt eingereicht
und derzeit im Begutachtungsverfahren.

I Die Mitglieder des Projektbeirats wurden laufend tiber den Projektfortschritt informiert
(siehe Modul 4).

1.2.2 Modul 2: Fragebogenerhebung

Die Fragebogenerhebung richtete sich an alle von der Gesetzesdnderung angesprochenen
Akteure, nimlich Gynikologinnen und Gynikologen, hinzugezogene Arztinnen und Arzte,
Beraterinnen und Berater an psychosozialen Schwangerenberatungsstellen und Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter von Selbsthilfegruppen und Behindertenverbédnden. Sie wurden in einer
2-stufigen Fragebogenerhebung zu ihren Erfahrungen mit interdisziplinirer und/oder multi-
professioneller Zusammenarbeit bei der Beratung schwangerer Frauen im Zusammenhang mit
einem auffilligen PND-Befund des Ungeborenen befragt. Um die Vergleichbarkeit der Daten
zu gewahrleisten, wurden alle Fragebdgen nach einem &dhnlichen Grundaufbau mit jeweils
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adressatenspezifischen Anpassungen konzipiert. Sie umfassten hauptsichlich geschlossene
Fragen mit vorgegebenen Antwortkategorien sowie auch einige offene Fragen fiir die Angaben
zusitzlicher Informationen, eigener Einschitzungen, Sorgen und Wiinsche. Alle Fragebégen
wurden intensiv mit den Mitgliedern des Projektbeirates abgestimmt und durch Pretests auf
Verstandlichkeit der Fragen und Antwortvorgaben gepriift, bevor sie verschickt wurden.

Adressatinnen und Adressaten, Umfang und Riicklaufquoten der Fragebogenerhebung 2010

I 8.072 Gynikologinnen und Gynikologen (16-seitiger Fragebogen mit 31 Fragen); Riicklaufquo-
te: 11,7 % (n=945). Der Adressatenkreis wurde nach Riicksprache mit den Vertreterinnen und
Vertretern von DGGG, BVF und DEGUM wie folgt festgelegt: Alle niedergelassenen Arztin-
nen und Arzte ohne DEGUM-I- oder DEGUM-III-Zertifizierung wurden angeschrieben, bei
Gemeinschaftspraxen ohne PND-Schwerpunkt wurde nur ein Fragebogen versandt. Alle
Arztinnen und Arzte mit DEGUM-II-oder DEGUM-III-Zertifizierung in Kliniken und Praxen
wurden einzeln angeschrieben. Bei Kliniken ohne Arztinnen und Arzte mit DEGUM-II- oder
-I1I-Zertifizierung wurden nur die Chefirztinnen und Chefirzte angeschrieben.

116 hinzugezogene Arztinnen und Arzte (9-seitiger Fragebogen mit 21 Fragen); Riicklaufquote:
42,2 % (n=49). Fur die Erstellung des Adressverteilers mit einer Auswahl von hinzugezogenen
Arztinnen und Arzten wurden 20 PND-Schwerpunktpraxen angeschrieben und gebeten, die
Adressen der Arztinnen und Arzte zu nennen, die sie bei Beratungsgesprichen gemif § 2a
Abs. 1 SchKG hinzuziehen. Auflerdem wurden die Prisidien folgender Facharztverbinde um
Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner fiir die Befragung gebeten: Deutsche Gesell-
schaft fiir Kinderchirurgie e. V., Deutsche Gesellschaft fiir Pidiatrische Kardiologie e. V.,
Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V., Gesellschaft fiir Neonatologie
und Pidiatrische Intensivmedizin, Gesellschaft fiir Neuropédiatrie.

1.357 psychosoziale Beratungsstellen (12-seitiger Fragebogen mit 28 Fragen); Riicklaufquote:
51,8 % (n= 703). Alle Schwangerschaftsberatungsstellen der im Projektbeirat vertretenen
Triager wurden in die Befragung mit einbezogen.

189 Selbsthilfegruppen und Behindertenverbinde (13-seitiger Fragebogen mit 27 Fragen);
Ricklaufquote: 30,7 % (n=58). Fiir die Erstellung des Adressverteilers wurden zunichst die
Organisationen identifiziert, die am ehesten bei auffilligen pranataldiagnostischen Befun-
den kontaktiert werden diirften. Im Einzelnen sind dies: die Arbeitsgemeinschaft Spina
Bifida und Hydrocephalus e. V., Arbeitskreis Down-Syndrom e.V. sowie weitere Selbsthilfe-
gruppen zu Down-Syndrom, Bundesverband fir kérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen e.V,, Bundesverband Herzkranke Kinder e. V., Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir
Menschen mit geistiger Behinderung e. V., Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehl-
bildungen e. V., Deutsche Klinefelter-Syndrom Vereinigung e.V., LEONA - Verein fiir Eltern
chromosomal geschidigter Kinder e. V., Mukoviszidose e. V., Turner-Syndrom-Vereinigung
Deutschland e. V,, KiDS-22q11 e. V,, Interessengemeinschaft Fragiles-X e. V., Bundesverband
Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e. V., Elternhilfe mit Rett-Syndrom in Deutsch-
land e.V. Anschliefend wurde mit den Geschéiftsstellen geklirt, ob eine Beratung schwange-
rer Frauen bei auffilligem prianatalen Befund stattfindet und wer die entsprechenden
Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner sind. Dartiber hinaus wurde eine Auswahl

von Behindertenverbianden und Behinderteneinrichtungen in den Verteiler aufgenommen.
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Dazu wurden Einrichtungen ausgesucht, deren Adressen im Internet zuginglich waren und
bei denen aus ihrer Selbstdarstellung auf Webseiten darauf geschlossen werden konnte, dass
auch Beratungsangebote im weitesten Sinne zu ihrem Leistungsspektrum zdhlten. Dies
waren hauptsichlich Einrichtungen aus dem Bundesverband evangelische Behindertenhilfe
e.V, dariiber hinaus einzelne Einrichtungen aus dem Bundesverband fiir Kérper- und Mehr-
fachbehinderte e.V. und dem Verband fiir anthroposophische Heilpddagogik, Sozialtherapie
und soziale Arbeite. V.

Adressatinnen und Adressaten, Umfang und Riicklaufquoten der Fragebogenerhebung 2011
Nach der Vorstellung und Diskussion der Ergebnisse der ersten Erhebungsrunde im Projekt-
beirat wurde beschlossen, in der zweiten Befragung die Prianataldiagnostikerinnen und Pra-
nataldiagnostiker sowie Gyndkologinnen und Gynikologen ohne Schwerpunkt Prianataldia-
gnostik getrennt zu befragen. Damit sollte eine erhohte Riicklaufquote bei den Gynikologinnen
und Gynékologen ohne Schwerpunkt PND durch Reduzierung ihres Fragebogenumfangs
erreicht werden sowie eine differenziertere Auswertung der Daten mit Vergleich zwischen
Antwortverhalten der Pranataldiagnostikerinnen und Prénataldiagnostiker und der ,,normalen®
niedergelassenen Gynikologinnen und Gynékologen ermoglicht werden. Deshalb wurden 5
Fragebogen entwickelt und wie folgt verschickt.

I 8.073 Gynikologinnen und Gynikologen ohne Schwerpunkt PND/im Folgenden als ,Nicht-
PND-Gyn“ bezeichnet (11-seitiger Fragebogen mit 23 Fragen); Riicklaufquote: 12,7 % (n=1.025).
Angeschrieben wurden alle Gynikologinnen und Gynikologen in niedergelassenen Praxen
sowie Chefirztinnen und Chefirzte in Kliniken, wenn keine Arztinnen und Arzte mit
DEGUM-II- oder -IlI-Zertifizierung in ihrer Einrichtung tétig waren.

674 Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker mit DEGUM-Zertifizierung II oder
III/im Folgenden als ,,PND-Gyn“ bezeichnet (16-seitiger Fragebogen mit 33 Fragen); Riick-
laufquote: 29,8 % (n=200). Angeschrieben wurden alle Gynikologinnen und Gynéikologen mit
DEGUM-II- oder -III-Zertifizierung sowie Mitglieder des BVNP (ohne Doppelnennung).

118 hinzugezogene Arztinnen und Arzte (7-seitiger Fragebogen mit 14 Fragen); Riicklaufquote:
43,2% (n=51). Es wurde weitgehend derselbe Adressverteiler wie bei der Erhebung im Vorjahr
verwendet.

1.350 psychosoziale Beratungsstellen (13-seitiger Fragebogen mit 29 Fragen); Riicklaufquote:
58,2 % (n=785). Es wurde weitgehend derselbe Adressverteiler wie bei der Erhebung im Vor-
jahr verwendet.

199 Selbsthilfegruppen und Behindertenverbinde (11-seitiger Fragebogen mit 21 Fragen);
Ricklaufquote: 24,1 % (n=48). Es wurde weitgehend derselbe Adressverteiler wie bei der
Erhebung im Vorjahr verwendet.
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Datenauswertung und -interpretation
Fiir die Datenauswertung und -interpretation erfolgten 2010 und 2011 folgende Schritte:

I Einscannen aller Fragebégen mit Ubertragen der Daten in eine spezielle Auswertungssoft-
ware (Remark Office)

I Aufwindige Qualititssicherung der Daten

I Auswertung der Daten in SPSS und Excel

I Zusammenfassung der Auswertungsergebnisse in Tabellenform

I Erstellen von Zwischenberichten mit allen Ergebnissen fiir das BMFSF]

I Ableitung und Zusammenfassung der wesentlichen Erhebungsergebnisse in Form einer
Préisentation

I Diskussion der wesentlichen Ergebnisse mit dem BMFSFJ und dem Projektbeirat
1.2.3 Modul 3: Interviews an Einzelstandorten

Erginzend zu den Fragebogenerhebungen wurden mit ausgewahlten Gynédkologinnen und
Gynéikologen und psychosozialen Beraterinnen und Beratern Interviews gefiihrt, um auf
einzelne Themenbereiche vertiefter eingehen und Aspekte erfassen zu kénnen, die durch die
Fragebogen nicht so detailliert abgedeckt werden konnten. Die Auswahl der Standorte fir die
Interviews wurde nach Festlegung von Kriterien zur Erfassung unterschiedlicher Versor-
gungskontexte in Absprache mit den Trigerorganisationen getroffen. Grundlage fiir die Inter-
views war ein adressatenspezifischer Interviewleitfaden, der je nach Gespriachsverlauf ange-
passt und erginzt werden konnte. 2010 wurden die Interviews nach der Fragebogenerhebung
im Zeitraum August bis September 2010 gefiihrt. Die zweite Interviewrunde sollte genutzt
werden, um die Ergebnisse der zweiten Erhebungsrunde zielgerichtet mit Blick auf die Zusam-
menstellung praxisrelevanter Empfehlungen zu ergidnzen. Diese Interviews wurden im
Frithsommer 2012 gefiihrt. Die Ergebnisse aus den Interviews werden im Abschlussbericht
nicht einzeln aufgefiihrt, gehen aber in die Gesamtanalyse der Ergebnisse ein.
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Interviewpartnerinnen und Interviewpartner 2010

Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker

Art der Einrichtung Region StadtgroRe
grofie PND-Schwerpunktpraxis Ostdeutschland Grofistadt
(Berlin) (>1.000.000 EW)
kleinere PND-Schwerpunktpraxis in Praxisgemein- | Ostdeutschland Grofdstadt
schaft mit med. Genetik (Berlin) (>1.000.000 EW)
Klinik mit PND-Schwerpunkt Norddeutschland Grofstadt
(Hamburg) (>1.000.000 EW)
Frauenklinik mit Pranatalsprechstunde Stiddeutschland Mittelstadt
(Ba.-Wi.) (45.000 EW)
Psychosoziale Beratungsstellen
Trager Art der Beratungsstelle Region StadtgroRe
AWO Normale Beratung mit Aufbau PND oder Norddeutschland Mittelstadt
geplantem Aufbau (Schleswig-Hol.) (42.000 EW)
Caritas PND-Schwerpunkt, Sprechstunde im Stiddeutschland Kleinstadt
Krankenhaus geplant (Kooperation (Ba.-Wii.) (17.000 EW)
existiert)
Diakonie Fachberatungsstelle mit normaler Ostdeutschland Kleinstadt
Beratung (Sachsen) (17.000 EW)
donum vitae an PND-Schwerpunktpraxis Ostdeutschland Grofdstadt
angeschlossen (Berlin) (>1.000.000 EW)
DRK Normale Beratungsstelle, Ostdeutschland Mittelstadt
die PND-Beratung aufbaut (M.-V) (28.500 EW)
Kommune Modellprojekt Baden-Wiirttemberg, Stiddeutschland Mittelstadt
normale Beratungsstelle mit PND (Ba.-Wii.) (46.000 EW)
Paritatischer Normale Beratung mit Aufbau Westdeutschland Grofdstadt
Wohlfahrts- PND-Beratung (NRW) (358.000 EW)
verband
pro familia PND-Beraterin geht zur Klinik Westdeutschland Grofistadt
(NRW) (270.000 EW)
SkF PND-Schwerpunkt, Kooperation mit Westdeutschland Grofstadt
Klinik/Prinatalpraxis (Rheinland-Pfalz) (103.000 EW)
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Interviewpartnerinnen und Interviewpartner 2012

Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker

Art der Einrichtung Region StadtgroRe
PND-Schwerpunktpraxis Ostdeutschland Grofistadt
(Sachsen) (525.000 EW)
Praxis fiir Pranatalmedizin und Klinische Westdeutschland Kleinstadt
Genetik (NRW) (15.000 EW)
PND-Schwerpunktpraxis Stiddeutschland Grofdstadt
(Bayern) (>1.000.000 EW)
Katholische Klinik mit kleiner PND-Sprech- Norddeutschland Mittelstadt
stunde (NdS) (35.000 EW)
Klinik mit PND-Schwerpunkt Westdeutschland Grofistadt
(NRW) (1.000.000 EW)
Psychosoziale Beratungsstellen
Trager Art der Beratungsstelle Region StadtgroRe
AWO Aufenstelle an Uniklinik Westdeutschland Grof3stadt
(NRW) (570.000 EW)
Caritas Beraterin bemiiht sich um Aufbau Norddeutschland Mittelstadt
einer Kooperation (NdS) (35.000 EW)
Diakonie 1 Beratungsstelle mit PND-Beratung, Mitteldeutschland Grofistadt
Koop. mit verschiedenen PND-Einrichtungen (Hessen) (147.000 EW)
Diakonie 2 Beraterin bemiiht sich vergeblich um Stiddeutschland Kleinstadt
Aufbau einer Kooperation (Ba.-Wii.) (18.000 EW)
donum vitae Beraterin bemiiht sich um Aufbau einer Norddeutschland Mittelstadt
Kooperation (NdS) (22.500 EW)
DRK Fachberatungsstelle Sachsen mit Beratungs- | Ostdeutschland Grofdstadt
angebot in einer PND-Praxis (Sachsen) (525.000 EW)
Paritatischer PND-Schwerpunktberatungsstelle, Koop. Stiddeutschland Grofistadt
Wohlfahrtsver- mit verschiedenen PND-Einrichtungen (Bayern) (>1.000.000 EW)
band
pro familia Informations- und Vernetzungsstelle Stiddeutschland Grofdstadt
Baden-Wiirttemberg, Koop. mit verschiede- (Ba.-Wii.) (575.000 EW)
nen PND-Einrichtungen
SKF Informations- und Vernetzungsstelle Stiddeutschland Grofdstadt
Baden-Wiirttemberg, Koop. mit verschiede- (Ba.-Wii.) (325.000 EW)
nen PND-Einrichtungen
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1.2.4 Modul 4: Projektbeirat

In den Projektbeirat wurden zu Beginn des Projektes vom BMFSF]J 27 Vertreterinnen und
Vertreter der Berufsgruppen und Organisationen berufen, die von den Gesetzesdnderungen
im Hinblick auf Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch betroffen sind. Nach der
ersten Beiratssitzung wurden auf Wunsch der Beiratsmitglieder zusétzlich eine Vertreterin des
BMG als des fiir das GenDG zustiandigen Ministeriums sowie eine Vertreterin der Hebammen
und Entbindungspfleger als Gastmitglieder in den Projektbeirat aufgenommen. Eine Liste der
Beiratsmitglieder findet sich in der Anlage 2.

Insgesamt fanden vier Sitzungen mit dem kompletten Projektbeirat statt, dartiber hinaus zwei
zusitzliche Sitzungen mit den Vertreterinnen und Vertretern der Triger psychosozialer Bera-
tungsstellen im Projektbeirat. Das erste Treffen (2/2010) diente dem gegenseitigen Kennenler-
nen, der Entwicklung eines gemeinsamen Verstindnisses tiber Ziele und Module des Projektes
§imb-pnd sowie der differenzierten Planung der einzelnen Projektbausteine. Beim zweiten
(1/2011) und dritten Treffen (2/2012) standen die Prasentation und Diskussion der jeweiligen
Erhebungsergebnisse sowie die Absprachen fiir den weiteren Projektverlauf im Vordergrund.
Das abschliefiende Treffen (10/2012) hatte zum Ziel, die Empfehlungen zur Férderung der
Umsetzung des § 2a SchKG sowie die erste Fassung des Abschlussberichts zu diskutieren.

Der Projektbeirat hat die Projektarbeit wihrend der gesamten Projektlaufzeit beratend unter-
stlitzt. Dabei wurde der Projektbeirat durch E-Mails sowie vier Newsletter regelméifiig iiber den
Projektfortschritt informiert. Bei der Erstellung und Abstimmung der Fragebogen, Erstellung
der Adressverteiler, Organisation der Pretests, Vermittlung der Interviewpartnerinnen und
Interviewpartner sowie bei vielfiltigen einzelnen Nachfragen waren die Expertise und Hilfs-
bereitschaft einzelner Beiratsmitglieder eine grofie Unterstiitzung fiir die Projektarbeit.

Dartiber hinaus hatte der Projektbeirat eine wichtige vernetzende Funktion. Innerhalb ihrer
eigenen Organisationen wirkten die Mitglieder des Projektbeirats als Sprachrohr und Multi-
plikatoren, und sie wollen den Umsetzungsprozess der gemeinsam erarbeiteten Handlungs-
empfehlungen auch nach Ende der Projektlaufzeit fordern und begleiten.

1.3 Projektdurchfithrung

Mit der Leitung des Projektes wurde Frau Prof. Dr. Christiane Woopen, Leiterin der For-
schungsstelle Ethik an der Universitat zu Koln, beauftragt. Als wissenschaftliche Mitarbeite-
rinnen haben an dem Projekt mitgewirkt (Aufzdhlung in alphabetischer Reihenfolge):

I Nina Horstkétter (M.Sc.), Logopidin und Gesundheitswissenschaftlerin

I Andrea Roth (Dipl.-Kffr.), Betriebswirtin
I Dr.iur. Anne Rummer (M.A.), Juristin und Medizinethikerin
Sie wurden bei ihrer Arbeit durch verschiedene studentische Hilfskrafte untersttitzt.

Das Projekt wurde iber die gesamte Laufzeit in enger Absprache mit Frau Dr. Keim vom
BMFSF] durchgefiihrt.
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I1.

Forschungsergebnisse

Anmerkungen

Im Folgenden werden vor allem die Erhebungsergebnisse dargestellt und interpretiert, die auf
forderliche Faktoren und Probleme bei der Umsetzung der Regelungen des § 2a SchKG hinwei-
sen. Bei den einzelnen Erhebungsergebnissen ist der Bezug auf den jeweiligen Erhebungszeit-
raum in Klammern angegeben (2010 oder 2011). Ergebnisse aus Interviews werden ebenfalls
kenntlich gemacht.

Alle Aussagen zu Ergebnissen beziehen sich jeweils auf die Gruppe derjenigen, die den Frage-
bogen beantwortet haben. Dabei ist zu beachten, dass bei den hinzugezogenen Arztinnen und
Arzten und Selbsthilfegruppen/Behindertenverbinden jeweils nur eine relativ kleine Stich-
probe befragt wurde. Bei den Nicht-PND-Gyn ergab sich zwar eine relativ geringe Riick-
laufquote (12,7 %, 2011), ihr liegt aber dennoch eine hohe absolute Zahl von zuriickgeschickten
Fragebdgen (n=1.025) zugrunde. Auch wenn die Ergebnisse keinen Anspruch auf Reprisenta-
tivitiat erheben, weisen sie dennoch aussagekréftig auf mogliche Probleme und férderliche
Faktoren bei der Umsetzung der gesetzlichen Regelungen hin.

Der Beratungsanlass des § 2a SchKG, den der Gesetzgeber umschreibt mit dem Vorhandensein
dringender Griinde ,fiir die Annahme, dass die korperliche oder geistige Gesundheit des Kin-
des geschiadigt ist“, wird in dem Bericht auch verkiirzt als ,,auffélliger Befund“ bezeichnet.

Wenn von psychosozialer Beratung im Zusammenhang mit PND die Rede ist, wird darunter
im Kontext des § 2a SchKG primar die psychosoziale Beratung nach Mitteilung eines auffalli-
gen Befundes, also Krisenintervention, Beratung zur und wiahrend der Entscheidungsfindung
sowie Beratung und Begleitung nach einer Entscheidung der Frau verstanden. Die Regelungen
des § 2a SchKG und auch das Vermittlungsangebot richten sich an die Schwangere, nicht an
beide werdenden Eltern. Deshalb wird im Bericht in diesem Zusammenhang nur die ,,Patien-
tin“ und nicht auch ihr Partner erwahnt. Dies schliefit selbstverstindlich nicht aus, dass das
Paar gemeinsam die psychosoziale Beratung in Anspruch nimmt und dies grundsétzlich auch
so empfehlenswert ist.

Wie oben erldutert, wurden Nicht-PND-Gyn und PND-Gyn bei der zweiten Fragebogenerhe-
bung getrennt befragt. Immer wenn diese beiden Gruppen der Gynikologinnen und Gyniko-
logen zusammen gemeint sind, ist im Folgenden von ,,Gynikologinnen und Gynékologen“
oder ,alle Gyn“ die Rede. Bei den zuriickgesendeten Fragebogen der Nicht-PND-Gyn gaben
w49 Arztinnen und Arzte an, in PND-Schwerpunkteinrichtungen titig zu sein. Diese Gruppe
wurde in der Auswertung in den Fillen der Gruppe der PND-Gyn zugerechnet, in denen die
Fragestellungen und Antwortvorgaben in beiden Fragebogen identisch waren.
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Unter PND-Zentren werden gynikologische Einrichtungen verstanden, die sich auf Prianatal-
diagnostik spezialisiert haben, also PND-Schwerpunktpraxen und Kliniken mit einem
Schwerpunkt PND.

Einige der nachfolgenden Ergebnisse sind bereits in Publikationen, die Teilergebnisse des
§imb-pnd-Projektes vorgestellt haben, veréffentlicht worden.!

2.1 Strukturelle Rahmenbedingungen der Beratung
im Kontext PND

2.1.1 Entwicklungen des drztlichen Leistungsspektrums und
der Versorgungsstruktur

Ergebnisse

I Esist eine Abnahme invasiver Diagnostik zu verzeichnen. Dringende Griinde fiir die Annah-
me, dass die Gesundheit des Kindes geschédigt ist, ergeben sich tiberwiegend aus nichtinvasi-
ver Diagnostik (2010). Nur wenige Nicht-PND-Gyn fiihren invasive Diagnostik selber durch.
Wenn sie invasive Diagnostik selber durchfiithren, dann am ehesten noch Amniozentesen
(23 % unverandert haufig). Im Vergleich zu Anfang 2010 fiihren sie aber auch diese Diagnos-
tik 14 % seltener oder gar nicht mehr durch. Seit Anfang 2010 fithren 24 % der PND-Gyn
hiufiger Ersttrimester-Tests und 19 % haufiger Fehlbildungsultraschall durch, wihrend 23 %
seltener Amniozentesen durchfithren (2011).

Weiterfiihrende Pranataldiagnostik konzentriert sich zunehmend an PND-Zentren. 14 % der
Nicht-PND-Gyn geben an, dass sie jeweils vermehrt an PND-Schwerpunktpraxen und Klini-
ken mit Schwerpunkt PND iiberwiesen haben. Fast 40 % der PND-Gyn geben an, dass die
Uberweisungen von gynikologischen Praxen ohne Schwerpunkt Pranataldiagnostik an sie
seit Anfang 2010 zugenommen haben (2011). Fast 80 % der Nicht-PND-Gyn haben alle ihre
Patientinnen mit auffilligem préanataldiagnostischen Befund zur weiterfiihrenden Diagnos-
tik an Kolleginnen und Kollegen weiterverwiesen (2011). Etwa zwei Drittel aller Gyn haben
den Eindruck, dass die neuen gesetzlichen Regelungen zur Beratung bei Prianataldiagnostik
vermehrt zu einem Strukturwandel im Sinne der Bildung von PND-Schwerpunktzentren
fithren (2010, 2011).

Kommentar

Prinataldiagnostikerinnen und Prinataldiagnostiker und PND-Schwerpunkteinrichtungen
werden immer mehr zu den zentralen Akteuren bei prianataler Diagnostik. Es entsteht der
Eindruck, dass sich vermehrt niedergelassene Gynikologinnen und Gynikologen aus der
weiterfihrenden PND zuriickziehen und/oder den Verdacht auf Auffilligkeiten, die sie im

1 Siehe dazu: Horstkotter, N., Roth, A., Rummer, A., Woopen, C. (2012): Das Schwangerschaftskonfliktgesetz und
seine Umsetzung: Ausgewahlte Ergebnisse des Projektes , Interdisziplinire und multiprofessionelle Beratung bei
Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch®. FORUM Sexualaufklarung und Familienplanung 2-2012:3-8,
sowie Rummer, A., Horstkotter, N., Woopen, C. (2011): Pranataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch.
Zusammenarbeit Giber Fachgrenzen hinweg. DtschArztebl 108(38):A1960-A1963.
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Rahmen der pranataldiagnostischen Untersuchung feststellen, von PND-Spezialistinnen und
PND-Spezialisten iberpriifen lassen. Dies ist u.a. auf die neuen gesetzlichen Regelungen,
insbesondere auch durch die Anforderungen des GenDG zurtickzufiihren sowie auf die immer
anspruchsvoller und differenzierter werdenden Technologien und Kompetenzerfordernisse
der Feindiagnostik, die eine zunehmende Spezialisierung zur Folge haben. Dabei wird Fehlbil-
dungsultraschall als Diagnostik immer wichtiger. Invasive Diagnostik scheint weniger hiufig
und wenn, dann vor allem zur Befundabklarung eingesetzt zu werden. Dies ist auch in Zusam-
menhang mit den eingriffsbedingten Risiken zu sehen, die mit einer invasiven Diagnostik
einhergehen.

Schlussfolgerung

Die vom Gesetzgeber angestrebte Bildung von Netzwerkstrukturen zwischen prinataldiagnos-
tisch titigen Arztinnen und Arzten und psychosozialen Beratungsstellen sowie Selbsthilfe-
gruppen und Behindertenverbdnden sollte die sich verdndernde édrztliche Versorgungsstruk-
tur berticksichtigen.

2.1.2 Ressourcen der psychosozialen Beratung

Ergebnisse

I Mindestens 69 % der psychosozialen Beratungsstellen haben kaum oder gar keine Beratungs-
fille nach auffilligem Befund. 16 % der Beratungsstellen fiihren bislang keine Beratung im
Zusammenhang mit PND durch. 53 % fithren die Beratung nach auffélligem Befund in
Einzelfillen durch, 4 % der Beratungsstellen fithren diese Beratung schwerpunktmaflig
durch. Die restlichen Beratungsstellen fiihren Beratung im Zusammenhang mit PND vor
allem im Rahmen der allgemeinen Schwangerenberatung durch (2011).

I Fiir den flichendeckenden Ausbau psychosozialer Beratung nach PND und Netzwerkaufbau
sind nicht geniigend Ressourcen vorhanden. Etwa die Hilfte der psychosozialen Beratungs-
stellen gibt an, dass die personellen und finanziellen Ressourcen zur zusitzlichen Vernet-
zung mit Arztinnen und Arzten im Zusammenhang mit PND/Umsetzung des § 2a SchKG
nicht ausreichen (2010). 27 % der Beratungsstellen geben in freien Textfeldern an, dass die
vorhandenen Ressourcen nicht reichen, um (zusétzliche) Beratung nach PND erfolgreich
aufbauen und durchfiihren zu kénnen (2010). Die Beratungsstellen hingegen, die zusétzliche
Ressourcen zum Netzwerkaufbau und zur Beratung bei PND erhalten haben - Fachbera-
tungsstellen in Sachsen, Informations- und Vernetzungsstellen in Baden-Wirttemberg,
andere Modellstandorte (NRW, SKkF) - berichten, dass diese zusitzlichen Ressourcen eine
unverzichtbare Voraussetzung fiir das Zustandekommen enger Kooperationen mit Pranatal-
diagnostikerinnen und Prdnataldiagnostikern und die entsprechende Vermittlung von
Beratungsfillen waren. Zudem ermoglichten sie es diesen Beratungsstellen, andere Bera-
tungsstellen beim Aufbau von PND-Beratung zu unterstiitzen (Interviews 2010/2012).

Die Weiterverweisung von Schwangeren von einer Beratungsstelle zu einer anderen findet

kaum statt. 16 % der Beratungsstellen verweisen an andere Beraterinnen und Berater, wenn
diese schwerpunktmaéfiig Beratung bei PND durchfiihren, und 12 %, wenn die andere Bera-
tungsstelle ortlich besser fiir die Schwangere erreichbar ist (2011). Der letztgenannte Grund
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istimmer dann wichtig, wenn die Schwangere zur prianataldiagnostischen Untersuchung
von weiter her anreist und zunichst zu einer Beratungsstelle geht, die sich in der Nahe des
Zentrums befindet, an dem die PND durchgefiihrt wurde.

I Nicht jede Beraterin und nicht jeder Berater mochte diese Form der Beratung durchfiihren.
Manche Beraterin und mancher Berater fiihlt sich aufgrund des hohen Anforderungsprofils,
mangelnder eigener Fachlichkeit, geringer Erfahrung mit PND-Beratung oder der Schwere
der ethischen Konflikte tiberfordert (Freie Textfelder 2010, Interviews 2012).

Kommentar

Psychosoziale Beratung wird, dem gesetzlichen Beratungsauftrag entsprechend, flichende-
ckend angeboten, auch im Zusammenhang mit PND. Allerdings haben viele Beratungsstellen
nicht gentigend Ressourcen, um einer moglicherweise steigenden Anzahl von Beratungen zu
PND und dem dafiir erforderlichen Netzwerkaufbau gerecht zu werden. Es ist zu beriicksichti-
gen, dass psychosoziale Beratung im Zusammenhang mit PND in der Regel einen hoheren Zeit-
aufwand erfordert als die Konfliktberatung in den ersten 12 Wochen. Die einzelne Beratung
selber kann mehr Zeit in Anspruch nehmen, hiufig sind Mehrfachberatungen bis zur Ent-
scheidungsfindung notwendig. Auch das Leben mit der Entscheidung kann weiteren Bera-
tungsbedarf bedeuten (Beratung zum Leben mit einem behinderten Kind im Falle des Austra-
gens des Kindes, Trauerarbeit im Falle des Schwangerschaftsabbruchs, aber ggf. auch bei
Entscheidung fiir das Kind im Sinne eines Abschiednehmens vom Wunsch nach einem gesun-
den Kind). Auflerdem erfordert Beratung im Zusammenhang mit PND einen hohen Fortbil-
dungsaufwand und viel Zeit fiir Kooperationsaufbau und -pflege. Deshalb reichen die
Ressourcen, die einer Beratungsstelle aufgrund des Einwohnerschliissels zugemessen werden,
nicht fir zusétzlich intensivierte PND-Beratung.

Die Beratung im Kontext PND stellt auch die Beraterin und den Berater vor groRe emotionale
Herausforderungen. Im Gegensatz zur Konfliktberatung handelt es sich um gewtinschte
Schwangerschaften in einem hiufig fortgeschritteneren Schwangerschaftsalter, bei denen die
Entscheidungsfindung mit einer besonderen Tragik verbunden ist. Entsprechend werden
Themen der Beratung wie Spatabbruch, Fetozid, Trauerbewiltigung, Abschied vom Kind bzw.
das Leben mit einem behinderten Kind angesprochen, die in einer Konfliktberatungi.d.R.
nicht in dieser besonderen Ausprigung vorkommen (Interviews 2012). Deshalb ist es wichtig,
dass vertiefende Beratung zu PND insbesondere von den Beraterinnen und Beratern tibernom-
men wird, die sich diese Beratung zutrauen und auch machen méchten.

Ein immer wieder von Beraterinnen und Beratern angesprochenes Problem ist die Weiterver-
weisung von Schwangeren an ihren Heimatort, wenn sie nicht in der Nihe von PND-Zentren
wohnen. Idealerweise sollte der Schwangeren schon in der ersten Schocksituation psychosozi-
ale Beratung angeboten werden. Sie wird dann in der Regel zunéchst an eine Beraterin oder an
einen Berater vermittelt werden, mit der bzw. mit dem das PND-Zentrum zusammenarbeitet.
Diese Beraterin oder dieser Berater sollte ihr immer eine Beratungsstelle an ihrem Heimatort
vorschlagen und den Kontakt herstellen kénnen, falls die Schwangere dort weiter psychosoziale
Beratung in Anspruch nehmen mochte. Sie oder er fungiert somit auch als eine Schnittstelle
bei der Weiterverweisung von Schwangeren zu Beratungsstellen in die Fliche. Es gibt aber
auch den Fall, dass die Gesundheitsschidigung des Kindes eine weitere engmaschige Betreuung
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der Schwangeren durch die Pranataldiagnostikerin und den Prinataldiagnostiker erfordert
und die psychosoziale Beratung weiterhin bei der gleichen Beraterin und dem gleichen Berater
erfolgen kann (Interviews 2012). Manche Frauen und Paare nehmen moglicherweise auch
langere Fahrten fiir Folge-Beratungen in Kauf, wenn sie mit der ersten Beraterin und dem
ersten Berater sehr gute Erfahrungen gemacht haben oder wenn sie gerade nicht am Heimat-
ort, sondern lieber an einem neutralen Ort beraten werden wollen.

2.1.3 Zusammenarbeit zwischen Arztinnen bzw. Arzten und Beratungsstellen

Ergebnisse

I Prinataldiagnostikerinnen und Prinataldiagnostiker arbeiten i.d. R. mit mehreren, aber den-
noch mit einer beschrankten Anzahl von Beratungsstellen zusammen. 61 % der PND-Gyn
vermitteln Patientinnen im Falle eines auffilligen pranataldiagnostischen Befundes an bis
zu 2 Beratungsstellen in ihrer Umgebung, 36 % vermitteln an 3 oder mehr Beratungsstellen.
3% der PND-Gyn geben an, an keine Beratungsstelle zu vermitteln (2011). Einerseits bedeutet
dies, dass Vermittlungen sich auf mehrere Beratungsstellen verteilen kénnen und bei der
einzelnen Beratungsstelle nicht so viele Beratungsfille ankommen. Andererseits kann es
bedeuten, dass es nicht allen vor Ort ansédssigen Beratungsstellen gelingen wird, eine Zusam-
menarbeit mit PND-Zentren aufzubauen, wenn diese bereits eine engere Kooperation mit
bestimmten Beratungsstellen eingegangen sind. Manchmal kommt es auch zu keiner
Zusammenarbeit aufgrund unterschiedlicher religiéser oder weltanschaulicher Einstellun-
gen zwischen Arztinnen bzw. Arzten und Tragern der Beratungsstellen (Interviews 2010,
2012). Dabei vermitteln die wenigsten PND-Gyn auch an Beratungsstellen am Wohnort der
Schwangeren, falls sie von weither zur prianataldiagnostischen Untersuchung angereist ist
(16 % ,immer* oder ,haufig®, 28 % ,manchmal“ und 55 % ,selten“ oder ,nie“) (2011).

Bei bestehender Zusammenarbeit kommt es zu einer Konzentration von Beratungsfallen an
bestimmten Beratungsstellen. Dies bestitigen insbesondere Beraterinnen und Berater von
PND-Schwerpunktberatungsstellen in Interviews. Dabei haben die Beraterinnen und Berater
jeweils mit verschiedenen PND-Gyn und Nicht-PND-Gyn zusammengearbeitet. Das Spek-
trum der im Zusammenhang mit auffilligen Befunden beratenen Schwangeren je Beraterin
oder Berater lag zwischen 20 und 120 Fillen in einem Jahr. Die Vermittlung von Schwange-
ren erfolgt bei diesen Beraterinnen und Beratern vor allem durch PND-Zentren und selten
durch Nicht-PND-Gyn (Interviews 2010, 2012).

Der Aufbau einer Zusammenarbeit funktioniert besonders gut nach Initiative der Arztin bzw.
des Arztes und an PND-Zentren, nicht aber in der Breite. Sofern PND-Gyn sich seit Anfang
2010 bemiiht haben, mit psychosozialen Schwangerenberatungsstellen in Kontakt zu kom-
men, um eine Zusammenarbeit bei der Beratung schwangerer Frauen im Zusammenhang
mit Pranataldiagnostik zu initiieren, haben diese Bemithungen fiir 68 % von ihnen ,immer*
oder ,hiufig” zu einer Zusammenarbeit gefiihrt. Umgekehrt haben die Bemithungen der
psychosozialen Beraterinnen und Berater, mit pranataldiagnostisch titigen Arztinnen und
Arzten in Kontakt zu kommen, lingst nicht immer zum Erfolg gefithrt. Am hiufigsten
waren noch die Bemithungen um Kontakte zu Praxen oder Kliniken mit Schwerpunkt
Prinataldiagnostik (,immer*/ ,,hdufig“: jeweils 17 %) erfolgreich (2011).
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Kommentar

Viele Beratungsstellen haben bisher kaum oder gar keine Beratungsfille im Zusammenhang

mit PND. Zu Beginn des Projektes wurde als moglicher Grund hierfiir iberwiegend eine gering

ausgeprigte Vermittlung der Schwangeren durch die Arztinnen und Arzte angenommen. Ein

anderer Grund konnte in einer geringen Inanspruchnahme des Vermittlungsangebots durch

die Schwangeren liegen. Die Studie ergab jedoch noch weitere Griinde:

I Die meisten Prinataldiagnostikerinnen und Prinataldiagnostiker arbeiten nicht mit allen
Beratungsstellen (vor Ort) zusammen. Deshalb verteilen sich die Beratungsfille nicht gleich-
mafig auf alle Beratungsstellen.

I Da die meisten Beratungsfille von PND-Zentren aus vermittelt werden, diirften insbesondere
Beratungsstellen ohne PND-Schwerpunkteinrichtungen in der Niahe kaum oder keine Bera-
tungsfille im Zusammenhang mit PND haben. Dies wurde auch von Beraterinnen und
Beratern in Interviews 2010 und 2012 bestétigt. Zu vermuten ist, dass es in der Fliche im
Wesentlichen nach Vermittlung durch eine Beratungsstelle in der Ndhe eines PND-Zen-
trums zu PND-Beratungen kommt.

I Es gibt generell nicht so viele Beratungsfille in diesem Kontext. Als ein Indikator fiir eine
ungefihre Abschitzung der GrofRenordnung kann die Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche
aufgrund medizinischer Indikation herangezogen werden, auch wenn sie natiirlich nicht
der Anzahl der Schwangerschaften mit auffalligen Befunden entspricht. 2011 gab es
3.485 gemeldete Schwangerschaftsabbriiche aufgrund medizinischer Indikation (gegeniiber
105.357 Abbriichen im Rahmen der Konfliktberatung).

Angesichts knapper Ressourcen der Beratungsstellen und der Konzentration von méglichen
Beratungsfillen vor allem an PND-Zentren erscheint eine Biindelung der Kréfte, eine Profilie-
rung von einzelnen Beratungsstellen, eine Kooperation bei der Beratung zu PND zwischen
Beratungsstellen sowie eine Gestaltung der Schnittstelle zwischen PND-Schwerpunktbera-
tung und Beratung in der Fliche sinnvoll. Hier kénnten Netzwerkberatungsstellen, wie sie
bereits in Sachsen und Baden-Wiirttemberg etabliert sind, eine wichtige Unterstiitzungsfunk-
tion ibernehmen. So haben die Fachberatungsstellen in Sachsen ein breites PND-Netzwerk
(inkl. Frihfoérderstellen, Behindertenverbianden, Trauergruppen etc.) erarbeitet und die Infor-
mationen in einem Katalog zusammengestellt. Zur Finanzierung dieser Vernetzungsstellen
gibt es zwei Moglichkeiten. In Bundeslandern mit sinkender Einwohnerzahl werden die
anhand des Einwohnerschliissels berechneten Planstellen gekiirzt. Die dadurch frei werden-
den Stellenanteile kénnten auf PND-Beratung ibertragen statt gestrichen werden, wie es in
Sachsen erfolgreich umgesetzt wurde. In anderen Bundesldndern miisste eine zusétzliche
Finanzierung wie fiir die Informations- und Vernetzungsstellen in Baden-Wiirttemberg
gefunden werden.
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Empfehlungen

Psychosoziale Beratung mit einem Schwerpunkt auf PND-Beratung sollte vor allem im Umfeld
von PND-Zentren bedarfsorientiert ausgebaut werden. Dafiir sollte analysiert werden, wo
bereits Kooperationsstrukturen zwischen PND-Zentren und psychosozialen Beratungsstellen
bestehen und wo ein Bedarf an weiteren Kapazititen fiir PND-Beratung besteht. Es sollte
geprift werden, ob und wo fiir den bedarfsorientierten Ausbau von psychosozialer PND-Bera-
tung ein gezielter Ressourcenausbau notwendig ist, etwa durch die Férderung von psychosozi-
alen Beratungsstellen mit Schwerpunkt PND.

Um dariiber hinaus auch die Schnittstelle zwischen PND-Schwerpunktberatung und psycho-
sozialer Beratung in der Fldache zu gestalten, wird die Institutionalisierung von Netzwerkbera-
tungsstellen analog Sachsen und Baden-Wiirttemberg in allen Bundeslaindern empfohlen.
Diese konnten einerseits selber PND-Schwerpunktberatung anbieten, zum anderen die Wei-
terverweisung von Schwangeren und die Vernetzung mit Beratungsstellen und eventuell mit
Selbsthilfegruppen/Behindertenverbinden in der Fliche sicherstellen.

2.1.4 Strukturen und Ressourcen von Selbsthilfegruppen/
Behindertenverbanden

Ergebnisse

I Die fiir eine regelmiRige Beratung im Zusammenhang mit PND erforderlichen strukturellen
Voraussetzungen und Einstellungen sind nur bei wenigen Selbsthilfegruppen (SHG)/Behinder-
tenverbinden (BV) gegeben. Etwa 30 %-40% der befragten SHG/BV bieten bisher kein Bera-
tungs-, Kontaktvermittlungs- oder Gespriachsangebot im Zusammenhang mit PND an
(2010, 2011). Manche SHG lehnen eine Beratung ab, wenn sich die Schwangere nicht bereits
fir das Austragen des Kindes entschieden hat. Diese Entscheidung dient auch zum Selbst-
schutz derjenigen, die mit einem Kind mit entsprechender Beeintrichtigung leben (2010,
Interview 2010). Manche Beraterinnen und Berater an SHG/BV fiihlen sich fiir die Beratung
im Kontext von Prianataldiagnostik nicht vorbereitet und persénlich tiberfordert (2010). Es
fehlen finanzielle Ressourcen zur Anstellung von Fachleuten und Moglichkeiten der Fortbil-
dung (2010, 2011). Am ehesten geben solche Institutionen an, Schwangere im Zusammen-
hang mit PND ,beraten“ zu haben, die eine tiberregionale Struktur haben (Bundesverband
oder Kontaktstellen) und die (auch) mit Fachkraften beraten (2011).

Kommentar

LBeratung® im Zusammenhang mit PND hat bei SHG/BV einen anderen Fokus als bei psycho-
sozialer Beratung. Es geht primér darum, Eltern tiber das Leben mit einem behinderten Kind
zu informieren. Im Gegensatz zu den psychosozialen Beratungsstellen kann bei SHG/BV nicht
vorausgesetzt werden, dass bereits Strukturen und Angebote im Zusammenhang mit PND
durch ohnehin bestehende Beratungspflichten nach SchKG im Bereich der allgemeinen
Schwangerenberatung existieren. Eine Recherche im Vorfeld der Befragung mit dem Ziel,
geeignete Adressatinnen und Adressaten fiir die Fragebogenerhebung zu identifizieren, hat
ergeben, dass es gar nicht sehr viele SHG/BV gibt, die potenziell als Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner fiir Beratung im Zusammenhang mit PND infrage kommen. Aufierdem
divergieren der Aufbau der einzelnen Organisationen, die Anzahl der Ansprechpartnerinnen
und Ansprechpartner im Zusammenhang mit PND sowie das konkrete Beratungsangebot
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stark. Wiahrend etwa der Bundesverband Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e. V. mit
einer Geschiftsstelle und einer fest angestellten Beratungskraft als bundesweite Ansprechpart-
nerin arbeitet, gibt es in der Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus verschiedene
regionale Selbsthilfegruppen und 15 geschulte Elternbegleiterinnen und Elternbegleiter fiir
pra- und postnatale Begleitung betroffener Paare. In der Bundesvereinigung Lebenshilfe fir
Menschen mit geistiger Behinderung e.V. gibt es ca. 80 lokale Beratungsstellen, die bei einem
auffilligen Befund Unterstiitzung anbieten und Elternkontakte vermitteln. Leona e. V., Verein
fir Eltern chromosomal geschidigter Kinder, hat zwei Ansprechpartnerinnen fiir schwangere
Eltern, die Kontakt vermitteln konnen zu anderen Eltern, die ahnliche Situationen erlebt haben,
und Begleitung in der Schwangerschaft, aber auch beim Abbruch anbieten. Der Schwerpunkt
der Unterstiitzungsleistungen liegt bei allen SHG/BV vor allem aber in der Begleitung und
Interessenvertretung behinderter Menschen und weniger in der Beratung nach PND.

Empfehlungen

Es sollte analysiert werden, welche Selbsthilfegruppen/Behindertenverbéinde eine stirkere
Einbindung in den Beratungsprozess bei PND wiinschen, unter welchen Umstédnden sie das
leisten konnen und wie ihr Einbezug in regionale Netzwerke unterstiitzt werden kann. Selbst-
hilfegruppen und Behindertenverbinde sollten bei Bedarf unterstiitzt werden bei der Befihi-
gung ihrer ehrenamtlich tatigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zur Begleitung und Bera-
tung von Frauen/Paaren bei auffilligem prinataldiagnostischem Befund. Dazu gehort auch
der Aufbau eines Supervisionsangebots.

2.2 Anwendung der Regelungen in der drztlichen Praxis
2.2.1 Beratungsanlass ,,dringende Griinde*

Die gesetzliche Vorgabe des § 2a Abs. 1 SchKG nennt als Beratungsanlass ,dringende Griinde fir
die Annahme, dass die koérperliche oder geistige Gesundheit des Kindes geschadigt ist“. Diese
dringenden Griinde sind der Ausléser fiir alle nachfolgenden Beratungsregelungen wie drztliches
Beratungsgesprich, Hinzuziehung von anderen Arztinnen und Arzten, Vermittlung an Bera-
tungsstellen und an SHG/BV, Einhaltung der 3-Tage-Frist, Aushiandigen der BZgA-Broschiire.

Ergebnisse

I Es gibt eine groRe Divergenz beziiglich des Anwendungsbereichs des § 2a SchKG. Prinataldia-
gnostikerinnen und Prdnataldiagnostiker sehen den Beratungsanlass seltener gegeben als
ihre nicht auf Pranataldiagnostik spezialisierten Kolleginnen und Kollegen. Dies betrifft vor
allem die Einschitzung von isoliert auftretenden Softmarkern, von isolierter Auffilligkeit
der Nackentransparenz wie von auftretenden serologischen Softmarkern als ,,dringende
Griinde, die von Nicht-PND-Gyn in einem héheren Mafe als auffélliger Befund eingestuft
werden als von PND-Gyn (2011). Das engere Verstindnis der PND-Gyn von ,auffilliger
Befund” kénnte darauf zuriickzufiihren sein, dass sie durch mehr Praxis tiber eine grofRere

2 ,Ja“furisoliert auftretende Softmarker: 12% Nicht-PND-Gyn, 2% PND-Gyn.
,Ja“ fur isolierte Auffilligkeit der Nackentransparenz: 44 % Nicht-PND-Gyn, 22 % PND-Gyn.
,Ja“ fir auftretende serologische Softmarker: 22 % Nicht-PND-Gyn, 10% PND-Gyn.
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Erfahrung bei der Befundbeurteilung verfiigen. So fithren 58 % der PND-Gyn mindestens
100 Fehlbildungsultraschalle im Quartal durch, wiahrend 56 % der Nicht-PND-Gyn héchs-
tens 20 Fehlbildungsultraschalle im gleichen Zeitraum durchfiihren (2011).

I Bei Nicht-PND-Gyn gibt es wesentlich haufiger auffillige Befunde, die sich im weiteren Ver-
lauf nicht als Gesundheitsschdadigung des Kindes herausstellen, als bei PND-Gyn. So ist die aus
den Angaben der Arztinnen und Arzte errechnete Quote der im Verlauf nicht bestitigten
Auffilligkeiten bei Nicht-PND-Gyn deutlich hoher als bei PND-Gyn (41,6 % zu 16,9 %) (2011).

Kommentar

Esist offensichtlich, dass der Ausloser fiir ,,die ganze Beratungsmaschine®, wie ein Arzt es im
Interview bezeichnet hat, unterschiedlich interpretiert und gehandhabt wird, weil die Ein-
schitzung des jeweiligen Befundes von einer Vielzahl von Faktoren abhédngig ist. Nach Ansicht
der Mitglieder des Projektbeirats ist deshalb der situationsbezogene Interpretationsspielraum,
den der Gesetzgeber mit der Formulierung des Beratungsanlasses eingerdaumt hat, sinnvoll.
Nicht immer werden dabei PND-Gyn und Nicht-PND-Gyn zur gleichen Einschédtzung eines
Befundes als auffillig im Sinne der ,dringenden Griinde“ kommen, wie die Ergebnisse gezeigt
haben. Jedoch fiihrt die Einschdtzung der Nicht-PND-Gyn von Befunden als auffélligi.d.R. zu
weiterfiihrenden Untersuchungen durch einen PND-Gyn, der den Befund dann bestitigt oder
als unauffillig einstuft. Dies bedeutet, dass die PND-Gyn i.d.R. die letztendliche Instanz sind,
die tiber das Vorliegen des Beratungsanlasses entscheiden und somit die Hauptadressatinnen
und Hauptadressaten fiir die Regelungen des § 2a SchKG sind.

2.2.2 Arztliches Beratungsgesprich

Ergebnisse

I Die Beratung durch die betreuende Gynikologin und den betreuenden Gynikologen erfolgt
nach Einschitzung von hinzugezogenen Arztinnen und Arzten und psychosozialen Beraterin-
nen und Beratern nicht immer ergebnisoffen. Die hinzugezogenen Arztinnen und Arzte
wurden befragt, wie hiufig sie den Eindruck haben, dass sich die schwangere Frau bereits fiir
einen Schwangerschaftsabbruch entschieden hat, wenn sie zur Beratung hinzugezogen
werden. 24 % gaben ,haufig®, 29 % ,manchmal” und der Rest ,selten” oder ,,nie“ an. In einem
freien Textfeld sollten sie Griinde dafiir angeben. Der am haufigsten, von 30 % der hinzuge-
zogenen Arztinnen und Arzte genannte Grund war eine Beeinflussung durch das Erstge-
sprach mit der Prinataldiagnostikerin oder dem Prianataldiagnostiker (2011). AuRerdem
werden auch im Fall einer infausten Prognose zu selten Alternativen zum Schwangerschafts-
abbruch angesprochen, wie z.B. das Kind auszutragen und nach der Geburt sterben zu lassen
(Interview 2012). Auch manche psychosoziale Beraterinnen und Berater haben in freien
Textfeldern darauf hingewiesen, dass sie zuweilen den Eindruck einer nichtergebnisoffenen
Beratung der Schwangeren durch die betreuende Gynikologin oder den betreuenden Gyna-
kologen haben (2010).
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I Die Beratung der Schwangeren bei auffilligen Befunden kann auch fiir prinataldiagnostische
Arztinnen und Arzte eine belastende Aufgabe sein. Deshalb wiinschen sich 48 % der PND-Gyn
Supervision als Unterstiitzung fir ihre Arbeit mit Patientinnen (2011). Ein Arzt betonte in
einem Interview die Bedeutung eines Supervisionsangebots, um die eigene Arbeit und ganz
schwere Fille reflektieren zu kénnen (Interview 2012).

Kommentar

Der Sinn der Hinzuziehung von anderen Fachirztinnen und Fachirzten besteht darin, dass sie
die Schwangere/das Paar Gber die zu erwartenden Gesundheitsschidigungen des Kindes
informieren und etwas zum Leben mit einer solchen Gesundheitsschidigung sagen kénnen.
Deshalb sollen es Fachirztinnen und Fachéirzte sein, ,die mit der diagnostizierten Gesund-
heitsschiddigung bei geborenen Kindern Erfahrung haben®. Diese Informationen sollen dem
Paar bei zu treffenden Entscheidungen helfen, seien es anstehende pra- oder postnatale Opera-
tionen, mogliche Therapien, Austragen des Kindes oder auch Abbruch der Schwangerschaft.
Diese Gesprache und das Aufzeigen moglicher Optionen machen deshalb vor allem dann Sinn,
wenn die Frau/das Paar noch offen ist flir eine Beratung und sich nicht bereits fiir den
Abbruch entschieden hat.

Empfehlungen

In die Fortbildung fiir prinataldiagnostisch titige Arztinnen und Arzte sollten Angebote
aufgenommen werden, die die drztliche Gespriachsfiihrung bei Mitteilung eines auffilligen
Befundes zum Inhalt haben - hier insbesondere mit dem Ziel, die Entscheidung der Schwange-
ren flir oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch erst einmal offenzuhalten. Dariiber hinaus
sollte ein Supervisionsangebot fiir diese Arztinnen und Arzte aufgebaut werden.

2.2.3 Hinzuziehung drztlicher Kolleginnen und Kollegen

Ergebnisse

I Von den meisten PND-Gyn werden Fachirztinnen und Fachirzte aus den Bereichen Human-
genetik und Neonatologie hinzugezogen, und zwar ,,immer“ und ,haufig® in jeweils tiber 57 %
der Beratungsfille (es waren bei der Frage Mehrfachantworten moglich). Die grofite Zunah-
me bei hinzugezogenen Facharztgruppen erfolgte in 2011 bei Humangenetikerinnen und
Humangenetikern (2011). Die Mehrheit der Pranataldiagnostikerinnen und Prianataldia-
gnostiker (ca. 60 %) zog dabei mindestens bei jedem zweiten Beratungsfall eine Arztin oder
einen Arzt im Sinne des § 2a Abs. 1 SchKG zur Beratung hinzu (2011). Bei einer gesonderten
Befragung im Rahmen eines wissenschaftlichen Medizinstudium-Projektes an der For-
schungsstelle Ethik im Friithjahr 2012 haben 63 % der befragten Humangenetikerinnen und
Humangenetiker sich selber als die richtige Ansprechpartnerin oder den richtigen Ansprech-
partner fiir die schwangere Frau eingeschitzt, um sie gemifR SchKG als Arztin oder Arzt zu
beraten, die bzw. der mit der pranataldiagnostisch diagnostizierten Auffilligkeit bei gebore-
nen Kindern Erfahrung hat. 33 % der Humangenetikerinnen und Humangenetiker wiirden

eine gemeinsame Beratung mit anderen Fachirztinnen und Fachirzten befiirworten.
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Bei der Hinzuziehung von Arztinnen und Arzten gibt es keine grundsitzlichen Probleme, aber
Regelungen werden als hilfreich angesehen (Haftungsrecht, Uberweisung, Kooperationsver-
einbarungen). Auch wenn die iiberwiegende Mehrheit der hinzugezogenen Arztinnen und
Arzte angibt, durch die neuen gesetzlichen Regelungen (eher) nicht vor Probleme gestellt zu
sein, wiirde doch iiber die Hilfte der Arztinnen und Arzte klare haftungsrechtliche Regelun-
gen, Vereinbarungen zur Kooperation sowie die Méglichkeit zur formalen Uberweisung der
Patientin durch die Prianataldiagnostikerin und den Pranataldiagnostiker als hilfreich erach-
ten (2011). 70 % der hinzugezogenen Arztinnen und Arzte halten die Moglichkeit der Liquida-
tion ihrer Beratungsleistung fir sinnvoll, ,voll und ganz und eher ja“ zusammengenommen.

Kommentar

Auch wenn die Mehrheit der Humangenetikerinnen und Humangenetiker sich selber als die
richtige Ansprechpartnerin oder den richtigen Ansprechpartner fiir die Beratung schwangerer
Frauen beziiglich der Gesundheitsschiadigung ihres Kindes einschétzen, ist kritisch nachzufra-
gen, ob sie tatsichlich immer mit der pranataldiagnostisch diagnostizierten Auffilligkeit bei
geborenen Kindern diagnostische und therapeutische Erfahrungen haben und die im Sinne des
§ 2a SchKG geeigneten Arztinnen und Arzte sind. Im Projektbeirat und auch Einzelgespriachen
wurde diese Einschdtzung kontrovers diskutiert. Wihrend anscheinend manche Humangeneti-
kerinnen und Humangenetiker insbesondere in Féllen seltener chromosomaler Erkrankungen
Kinder tiber lange Jahre betreuen, gibt es auch die Einschitzung, dass andere Humangenetike-
rinnen und Humangenetiker nicht im ausreichenden Maf3e Erfahrungen mit der Betreuung
von Kindern nach der Geburt vorweisen kénnen. Hier erscheint die Hinzuziehung von Kinder-
neurologinnen und -neurologen/Neuropadiaterinnen und -pidiatern sowie von Kinder- und

Jugendirztinnen und -drzten zur interdisziplindren Beratung der Schwangeren wichtig.

Arztinnen und Arzte, die zur Beratung der Patientin ohne Uberweisungsméglichkeit hinzuge-
zogen werden, z.B. Kinderirztinnen und -drzte, kénnen diese Leistung nicht abrechnen. Wenn
sie dann noch zur Beratung in die PND-Zentren fahren, sind sie weder versichert, noch erhal-
ten sie eine Entschadigung fiir ihre Fahrtkosten und ihren Zeitaufwand. Dies ist insbesondere
fiir Arztinnen und Arzte im ambulanten Kontext eine hohe Belastung.

Empfehlungen

Prianataldiagnostikerinnen und Prianataldiagnostiker sollten angepasst an den ambulanten
oder stationiren Versorgungskontext mit den jeweiligen hinzugezogenen Arztinnen und
Arzten Kooperationsvereinbarungen abschlieffen. Die Finanzierung der Beratung durch hin-
zugezogene Arztinnen und Arzte sollte sichergestellt werden.

2.2.4 Vermittlung der Patientin an eine psychosoziale Beratungsstelle

2.2.4.1 Voraussetzungen fiir erfolgreiche Vermittlung
Ergebnisse
I Die Mehrzahl der PND-Gyn hat eine positive Einstellung zu psychosozialer Beratung. Sie
beruht auf der Einschitzung, dass sie der Patientin hilft und die eigene Beratung gut erginzt,
was jeweils mindestens 85 % der PND-Gyn bestétigen. Ebenso halten tiber 90 % der Pranatal-
diagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker die Regelung des § 2a SchKG, die Patientin im
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Einvernehmen mit ihr an eine psychosoziale Beratungsstelle zu vermitteln, fiir sinnvoll.3
Allerdings halten auch einige PND-Gyn eine Vermittlung ihrer Patientin in der Regel nicht
fir sinnvoll. 22 % begriinden dies damit, dass die Patientinnen aus ihrer Sicht psychosoziale
Beratung nicht in Anspruch nehmen wollen, und 15 % geben an, dass sie selbst psychosoziale
Beratung leisten (2011).

I Zentrale férderliche Faktoren fiir funktionierende Vermittlung von Patientinnen und Zusam-
menarbeit sind
Wertschitzung psychosozialer Beratung durch die Arztin oder den Arzt,

vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen Arztin oder Arzt und psychosozialen Beraterin-
nen und Beratern,

die personliche Empfehlung einer Beraterin oder eines Beraters durch die Arztin oder den Arzt,
kommunikative Uberzeugungskraft der Arztin oder des Arztes gegeniiber der Patientin,
niedrigschwellige Erreichbarkeit der Beraterin oder des Beraters.

Die Wertschitzung psychosozialer Beratung setzt voraus, dass die Arztin oder der Arzt die
Aufgaben, Arbeitsweise und Sinnhaftigkeit psychosozialer Beratung kennt und sie als hilfreich
fir die Patientin und als Arbeitserleichterung fir sich selber empfindet.

Voraussetzungen fiir den Aufbau einer vertrauensvollen Zusammenarbeit seitens der Arztin
oder des Arztes mit einer psychosozialen Beraterin oder einem Berater sind, dass die Arztin
oder der Arzt die Beraterin oder den Berater personlich kennt, fachlich von ihrer oder seiner
Arbeit Giberzeugt ist, die ,,Chemie“ zwischen beiden stimmt und die Erwartungen an die
Zusammenarbeit iibereinstimmen. In Interviews betonen die Arztinnen und Arzte, dass sie
insbesondere eine ,qualifizierte Ausbildung” und ,eine gute PND-Fortbildung“ von den Bera-
terinnen und Beratern erwarten.

In Interviews bestitigen Prianataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker, dass die
Schwangere eher das psychosoziale Beratungsangebot in Anspruch nimmt, wenn die Arztin
oder der Arzt ihr zumindest eine konkrete psychosoziale Beraterin oder einen Berater person-
lich empfiehlt oder noch besser, ihr persénlich oder durch ihre bzw. seine Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter einen direkten Kontakt dorthin vermittelt (Interviews 2010, 2012).

Der Erfolg einer Vermittlung scheint auflerdem in hohem Mafe davon abzuhéngen, wie die
Arztin oder der Arzt der Patientin das Beratungsangebot unterbreitet. Dabei ist es wichtig, dass
der zunichst moglicherweise abschreckend wirkende Begriff ,,psychosozial“ positiv umschrie-
ben und erldutert wird, der Patientin die Wichtigkeit und der Nutzen dieser erginzenden
Beratung fiir sie selber/das Paar deutlich wird und die Arztin oder der Arzt diese als einen
integralen Bestandteil der Versorgung versteht (,Es gibt ein ganzes Team, das auf dem Weg zur
Verfiigung steht.“). AuRerdem sollte die Arztin oder der Arzt einschitzen kénnen, wann sie bzw.
er das Beratungsangebot am besten anspricht, sodass die Patientin dafiir aufnahmebereit ist.

3 Daten der Antwortkategorien ,,Stimme vollig zu“ und ,Stimme eher zu“ zusammengefasst.
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Schlieflich ist es wichtig, dass die Arztin oder der Arzt grundsitzlich allen betroffenen Patien-
tinnen das Angebot empfiehlt und nicht selber beurteilt, ob die Patientin es aus ihrer oder
seiner Sicht braucht (Interviews 2010, 2012, Diskussion im Projektbeirat). Es hilft mancher
Patientin, wenn sie bereits in der Schocksituation unmittelbar Kontakt zu einer psychosozia-
len Beraterin oder einem Berater haben kann. Voraussetzung dafiir ist, dass die Arztin oder der
Arzt die Beraterin oder den Berater unmittelbar erreichen kann, ihre oder seine Beratung in
erreichbarer Nihe stattfindet und sie oder er auf Abruf Zeit zumindest fiir einen ersten Kontakt
einrdumen kann. Dabei empfinden die Arztinnen und Arzte und Beraterinnen und Berater, die
psychosoziale Beratung innerhalb der arztlichen Einrichtung anbieten, die unmittelbare rdum-
liche Nahe als zuséatzlichen Vorteil, der die Hemmschwelle der Schwangeren, psychosoziale
Beratung in Anspruch zu nehmen, eher senkt als steigert (Interviews 2010, 2012).

I PND-Gyn und psychosoziale Beraterinnen und Berater haben ein iiberwiegend iibereinstim-
mendes Verstiandnis von Zusammenarbeit (siche Grafik im Anhang 3). Sie sehen sowohl in der
Moglichkeit der Auslage von Flyern als auch in der regelméfiigen Vermittlung von Bera-
tungsfillen und dem miindlichen fallbezogenen Austausch besonders wiinschenswerte
Formen der Zusammenarbeit. Allerdings hilt ein im Vergleich deutlich gréferer Anteil von
PND-Gyn (38 % versus 13 % der psychosozialen Beraterinnen und Berater) den schriftlichen
fallbezogenen Austausch fiir wiinschenswert, wiahrend ein deutlich grofierer Anteil von
psychosozialen Beraterinnen und Beratern (70 % versus 41 % der PND-Gyn) einen Arbeits-
kreis/Runden Tisch fiir wiinschenswert halt (2011). Im Vergleich dazu befirworten etwas
mehr PND-Gyn (46 %) und etwas weniger Beraterinnen und Berater (55 %) Qualititszirkel als
gute Form der Zusammenarbeit. In Interviews bestitigten Beraterinnen und Berater, dass
das Zustandekommen und Aufrechterhalten von Qualitétszirkeln geférdert wird, wenn
Arztinnen und Arzte dafiir Fortbildungspunkte erhalten. Vereinbarungen zur Regelung der
Zusammenarbeit scheinen vor allem dann wichtig zu sein, wenn eine enge rdumliche Anbin-
dung gegeben ist (Beratung innerhalb der Praxis/Klinik) (Interviews 2012).

Tipps fiir den Aufbau einer Zusammenarbeit aus Sicht psychosozialer Beraterinnen und Bera-
ter sind: PersOnliche Ansprache ist das A und O; ein PND-Netzwerk/Qualititszirkel helfen;
Hospitation; erfolgreiche Zusammenarbeit mit einer Arztin oder einem Arzt 6ffnet weitere
Tiiren; Unterstiitzung durch Vernetzungsstellen; den Arztinnen und Arzten die Vorteile und
den Nutzen von psychosozialer Beratung auch fiir ihre Arbeit aufzeigen, dabei psychosoziale
Beratungsarbeit griffig beschreiben und selbstbewusst darstellen; positive Erfahrungsbe-
richte von Patientinnen oder anderen Arztinnen und Arzten helfen; Gelegenheiten suchen,
um mit Arztinnen und Arzten ins Gespriach zu kommen, z. B. Vortrige, Kongresse, gemeinsa-
me Fortbildungsveranstaltungen.

Kommentar

Die hiufig gedufierte Vermutung, dass viele PND-Gyn eine eher ablehnende bis skeptische
Haltung gegeniiber psychosozialer Beratung héitten, hat sich durch die Studie nicht bestétigt.
Im Gegenteil, die Ergebnisse zeugen von einer groflen Akzeptanz dieser Beratung. Trotz dieser
grundsatzlich positiven Einschitzung scheint es aber nach wie vor einen grofRen Informati-
onsbedarf seitens der Arztinnen und Arzte zu psychosozialer Beratung zu geben. So haben
jeweils tiber 70% der PND-Gyn Informationswiinsche zu regionalen Kontaktinformationen,
zum Angebotsspektrum der jeweiligen Stellen sowie zur Qualifikation der Beraterinnen und
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Berater geduflert (2011). Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker betonen immer
wieder, wie wichtig es ihnen ist, dass die Beraterin oder der Berater gut qualifiziert ist fiir die
Beratung zu PND. Beraterinnen und Berater hingegen betonen ihre bereits vorhandene und
gegebene Kompetenz. Offensichtlich sind aber die Qualifikation und Kompetenz der Berate-
rinnen und Berater den Arztinnen und Arzten entweder gar nicht bekannt oder sie sind nicht
transparent und einschétzbar. Hier wire ein detaillierteres, systematisch aufgebautes Ver-
zeichnis von Beratungsstellen, das auch Angaben zu Beratungsangeboten fiir ,vertiefende“
PND-Beratung sowie zum Kompetenzprofil der Beraterinnen und Berater beinhaltet, insbe-
sondere fiir die drztliche Vermittlung an weiter entfernt liegende und ihnen nicht bekannte
Beratungsstellen hilfreich. Auflerdem wire es hilfreich, wenn Beratungsstellen mit besonde-
ren Kompetenzen wie fremdsprachliche Beratung oder Beratung von Frauen nichtchristlicher
Religionsgemeinschaften erkennbar wiren.

Sowohl von Arztinnen und Arzten wie von psychosozialen Beraterinnen und Beratern werden
PND-Netzwerke als hilfreich beschrieben, um sich besser kennenzulernen, mehr uber die
jeweilige Tatigkeit zu erfahren und sich austauschen zu kénnen (Interviews 2010, 2012, Diskus-
sionen im Projektbeirat). So gibt es beispielsweise in Berlin seit Langem ein Netzwerk von
Prinataldiagnostikerinnen und Préanataldiagnostikern und Beratungsteams, das durch
gemeinsame Treffen und Diskussionen die gegenseitigen Abgrenzungen minimiert und zu
einer Verbesserung der multiprofessionellen Zusammenarbeit beigetragen hat.

Selbst wenn es erfolgreich etablierte Strukturen der Zusammenarbeit gibt, scheinen diese
immer personenbezogen und nicht institutionsbezogen zu sein. So weisen Beraterinnen und
Berater darauf hin, dass sie bei neuen Arztinnen und Arzten in derselben Einrichtung hiufig
von vorne anfangen miissen, ihre Arbeit und die Sinnhaftigkeit psychosozialer Beratung zu
erkliaren und ein Vertrauensverhiltnis aufzubauen (Interviews 2010, 2012). Offensichtlich
scheinen doch viele (junge) Arztinnen und Arzte nur eine unzureichende Kenntnis iiber Sinn
und Aufgaben psychosozialer Beratung im Zusammenhang mit PND zu haben.

Empfehlungen

Angehende Gynikologinnen und Gyndkologen sollten bereits in der Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung iiber Aufgaben und Arbeitsweisen psychosozialer Beratung, die durch Fachkrifte in
anerkannten Beratungsstellen geleistet wird, aufgeklart werden. Deshalb sollte das Thema in
die Lernzielkataloge von Medizinstudentinnen und -studenten, in das Curriculum psychoso-
matischer Grundversorgung sowie in die Fortbildungen fiir DEGUM-Qualifizierungen inte-
griert werden. Wichtig erscheint dabei, psychosoziale Beratung moglichst anschaulich zu
vermitteln und den Nutzen durch Erfahrungsberichte sowohl von betroffenen Frauen/Paaren
sowie von behandelnden Gynikologinnen und Gynikologen und psychosozialen Beraterinnen
und Beratern zu unterstreichen, z. B. durch Einsatz des von der BZgA erstellten Medienpakets
sPranataldiagnostik. Ein Handbuch fiir Fachkréfte aus Medizin und Beratung®.

Die Tréager psychosozialer Beratungseinrichtungen sollten ein Kompetenzprofil fiir die Bera-
tung vor, wihrend und vor allen Dingen nach PND erarbeiten, um eine Transparenz gegeniiber
Arztinnen und Arzten sicherzustellen.
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In Beratungsstellenfiihrern (z. B. auf www.familienplanung.de) sollte das psychosoziale Bera-
tungsangebot differenzierter dargestellt werden, um die Beratungsstellen mit einem Schwer-
punkt in PND-Beratung besser identifizieren zu konnen. Es sollte auch deutlich werden, wel-
che Beraterin und welcher Berater tiber ein spezielles Kompetenzprofil fiir die Beratung bei
PND verfiigen. Ebenso sollte deutlich werden, welche Beratungsstellen fremdsprachliche
Beratung im Kontext PND anbieten oder ein spezielles Kompetenzprofil fiir die Beratung von
Frauen nichtchristlicher Religionsgemeinschaften haben. Es sollte leicht verstindliches Infor-
mationsmaterial (iber Aufgabe und Nutzen psychosozialer Beratung im Kontext von PND auch
in Fremdsprachen entwickelt werden.

Es sollten flichendeckend interdisziplindre und multiprofessionelle Kompetenznetzwerke fiir
PND/Qualititszirkel eingerichtet werden, bei denen alle Berufsgruppen beteiligt sind. Alle
Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollten Qualifikationsnachweise bzw. Fortbildungspunkte

fur die Teilnahme erwerben kénnen.

2.2.4.2 Zeitpunkt und Art der Vermittlung

Ergebnisse

I Es gibt unterschiedliche Ansichten iiber den geeigneten Zeitpunkt einer Vermittlung der Pati-
entin an eine psychosoziale Beratung. Wihrend Beraterinnen und Berater die Vermittlung
der Schwangeren zur psychosozialen Beratung tiberwiegend auch schon zu einem frithen
Zeitpunkt (noch unklare Diagnose) befiirworten, sehen die Arztinnen und Arzte eher den
Bedarf nach definitiver Diagnose (2011, Interviews 2012, Diskussionen im Projektbeirat). So
geben jeweils etwa 90 % der PND-Gyn an, ihre Patientinnen nach Nachweis von Chromoso-
menstorungen oder fetalen Anomalien an psychosoziale Beratungsstellen zu vermitteln,
wihrend nur wenige dies auch bei anderen Befunden tun. Wahrend 49 % der PND-Gyn
etwa kombiniert auftretende sonografische Softmarker als auffilligen Befund bezeichnen,
vermitteln aber nur 16 % zu diesem Zeitpunkt (2011). In Interviews haben manche Prinatal-
diagnostikerinnen und Prinataldiagnostiker bestétigt, dass sie ihre Patientin in der Regel
erst vermitteln, wenn der Befund klar ist, um sie nicht ,,unnétig verriickt zu machen®. Die
Patientinnen wollten aus ihrer Sicht nicht Giber ,ungelegte Eier reden®, Gesprachsbedarf
bestehe erst bei schlechtem Ergebnis (Interviews 2012).

Das Vermittlungsverstindnis unterscheidet sich zwischen Nicht-PND-Gyn auf der einen Seite
und PND-Gyn und psychosozialen Beraterinnen und Beratern auf der anderen Seite (siehe
Grafik im Anhang 4). 14 % der Nicht-PND-Gyn, 5% der PND-Gyn und knapp 4 % der Berate-
rinnen und Berater meinen, durch ausschliefflichen Hinweis auf den Beratungsanspruch
und/oder Anregung der Patientin zur eigenen Suche einer Beratungsstelle der Vermittlungs-
pflicht zu entsprechen. 47 % der Nicht-PND-Gyn gegeniiber jeweils ca. 25 % der PND-Gyn
und der Beraterinnen und Berater sehen die Vorgabe der Kontaktvermittlung als erfillt an,
wenn sie ihrer Patientin dartiber hinaus Kontaktdaten ausgehindigt haben. Dagegen teilen
etwa 70 % der PND-Gyn und der psychosozialen Beraterinnen und Berater die Ansicht, dass
Vermittlung (auch) aktive Kontaktherstellung durch die Arztin oder den Arzt bedeutet,
wihrend nur 37 % der Nicht-PND-Gyn diesem Verstindnis zustimmen (2011).
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PND-Gyn vermitteln ihre Patientinnen in unterschiedlichem MaRe. Die PND-Gyn wurden
gefragt, wie viel Prozent ihrer Patientinnen mit auffilligem prinataldiagnostischen Befund
sie im Quartal 1/2011 zur psychosozialen Beratung vermittelt haben. Um sicherzustellen,
dass die Arztinnen und Arzte unter ,Vermittlung“ mehr verstehen als den Hinweis auf psy-
chosoziale Beratung, wurde die Gruppe der Prianataldiagnostikerinnen und Prénataldia-
gnostiker mit dem (auch) ,,aktiven” Vermittlungsverstandnis gesondert analysiert. Von dieser
Gruppe haben 5 % gar keine Patientin und 12 % alle Patientinnen vermittelt. 44 % dieser
Gruppe haben mindestens jede 2. Schwangere vermittelt. Dabei haben manche PND-Gyn in
Kommentaren zum Fragebogen angegeben, dass sie gerne noch mehr Patientinnen vermit-
telt hitten, diese aber die Inanspruchnahme psychosozialer Beratung abgelehnt hitten.

Kommentar

Im Falle eines Schwangerschaftsabbruchs in der frithen Schwangerschaft ist psychosoziale
Beratung Pflicht, und die Arztin oder der Arzt kann der Schwangeren eine Liste mit Bera-
tungsstellen geben, von denen sie sich eine auswahlt. Hier ist also keine Frage, ob die Schwan-
gere die Beratung in Anspruch nimmt, sondern nur, fiir welche Beratungsstelle sie sich aus
dem bewusst pluralistisch gehaltenen Angebot entscheidet. Im Falle eines auffilligen Befundes
besteht hingegen keine Beratungspflicht, sondern eine Vermittlung findet nur im Einverneh-
men mit der Schwangeren statt. Hier steht also in erster Linie die Frage im Vordergrund, ob die
Frau das Beratungsangebot iberhaupt annimmt. Haufig befindet sie sich aber sowieso schon
in einer Situation, die durch einen ,,Untersuchungsmarathon“ gepragt und emotional sehr
belastet ist. Deshalb ist die Hemmschwelle, noch eine zusitzliche Beratung in Anspruch zu
nehmen, hoch. Allerdings bestitigen diejenigen Frauen, die bei einem auffilligen Befund
psychosozial beraten wurden, wie wichtig diese Form der Unterstiitzung fiir sie war.* Deshalb
ist es umso bedeutender, dass die Frau versteht und aufnimmt, warum psychosoziale Beratung
fiir sie (und ihren Partner) hilfreich sein kann. Die Inanspruchnahme der Vermittlung wird
entscheidend unterstiitzt, wenn die Schwangere weif}, an wen sie sich vertrauensvoll wenden
kann. Besonders niedrigschwellig scheint die Beratung dann angenommen zu werden, wenn
eine etablierte und selbstverstindliche Zusammenarbeit zwischen Arztin oder Arzt und psy-
chosozialer Beraterin oder psychosozialem Berater besteht (Interviews 2010, 2012). Dass dies
noch nicht fiir alle PND-Gyn gelebte Praxis ist, zeigt das unterschiedliche Vermittlungsverhal-
ten der Arztinnen und Arzte.

Die Diskussion um den richtigen Zeitpunkt der Vermittlung Schwangerer zu psychosozialer
Beratung lasst vermuten, dass viele PND-Gyn psychosoziale Beratung im Zusammenhang mit
PND primar unter dem Blickwinkel der Entscheidung des Paares fiir oder gegen das Kind
betrachten und dabei tibersehen, dass ein emotionales Auffangen der Schwangeren und eine
seelische Unterstiitzung auch in der Zeit des Wartens auf ein definitives Untersuchungsergeb-
nis wichtig sein konnen. So kann es seitens der Patientin situationsbezogen unterschiedliche
Bediirfnisse hinsichtlich psychosozialer Unterstiitzung geben (emotionales Auffangen in der
Schocksituation, Begleitung bei der Entscheidungsfindung, Unterstiitzung bei der Trauerbe-
wiltigung etc.). Wiinschenswert wiire deshalb, dass die Arztin oder der Arzt der Schwangeren
frihzeitig, also auch schon vor Feststehen der definitiven Diagnose, die Vermittlung zur psy-
chosozialen Beratung anbietet und nicht selber abschitzt, ob die Schwangere es aus ihrer bzw.
seiner Sicht benoétigt.

4 Siehe BZgA (2008): Interprofessionelle Qualitatszirkel in der Pranataldiagnostik. Kéln; Rohde, A., Woopen, C.
(2007): Psychosoziale Beratung im Kontext von Prianataldiagnostik. Deutscher Arzte-Verlag, KoIn.
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Empfehlung

In Fortbildungen fiir Gynidkologinnen und Gynikologen sollte ,Vermittlung an psychosoziale
Beratung“ thematisiert werden und zwar hinsichtlich

I der Bedeutung der Vermittlung,

des Zeitpunkts der Vermittlung und somit des situationsbezogenen Bedarfs der Schwange-
ren an psychosozialer Unterstiitzung (Bewusstseinsbildung, dass psychosoziale Beratung
bereits zu einem frithen Zeitpunkt im Verlauf eines méglicherweise lingeren diagnostischen
Prozesses eine hilfreiche Unterstiitzung fiir die Schwangere und ihren Partner in einer sehr
belasteten und angstbesetzten Zeit sein kann),

der Art der Vermittlung (Empfehlung einer persénlich bekannten Beraterin oder eines
personlich bekannten Beraters/einer Beratungsstelle, Kontaktvermittlung durch die Arztin
oder den Arzt),

I der Kompetenzprofile psychosozialer Beraterinnen und Berater
I und der Kommunikation gegentiber der Patientin.

2.2.5 Vermittlung der Patientin an Selbsthilfegruppen und
Behindertenverbande

Ergebnisse

I RegelmiRige Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen und Behindertenverbinden findet aus
unterschiedlichen Griinden kaum statt. Die allermeisten Arztinnen und Arzte vermitteln gar
keine oder nur einen sehr geringen Anteil ihrer Patientinnen bei auffilligem Befund an Selbst-
hilfegruppen oder Behindertenverbande (2011). Wenn Gberhaupt bekannt ist, wie der Kontakt
zu Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbanden hergestellt wurde, dann erfolgt die Kon-
taktherstellung am haufigsten durch die schwangere Frau selbst, z. B. nach eigener Recherche
(86 % der Fille)>. Wenn Kontaktherstellung durch andere Berufsgruppen erfolgt, dann am
ehesten durch psychosoziale Beraterinnen und Berater (38 %). Durch Gynékologinnen und
Gynikologen (21 %) erfolgt sie seltener als durch andere Berufsgruppen (Humangenetikerin-
nen und Humangenetiker: 27 %; andere Fachidrztinnen und Fachirzte: 31 %; Hebammen und
Entbindungspfleger: 30%) (2011). Bei nichtchromosomal bedingten Gesundheitsschidigungen
besteht anscheinend eine geringere Hemmschwelle der Schwangeren zur Inanspruchnahme
dieses Beratungsangebots als bei chromosomalen Erkrankungen. Ein Beratungsangebot
scheint im letzteren Fall eher nach der Geburt als prinatal angenommen zu werden (Inter-
views 2010, 2011) (zu den fehlenden strukturellen Voraussetzungen fir diese Form der ,Bera-
tung” siehe 2.1.3).

Es gibt ein groBes Informationsdefizit. Jeweils etwa 87 % der PND-Gyn wiinschen sich regio-
nale Kontaktinformationen und Informationen tiber das Angebotsspektrum von Selbsthilfe-
gruppen und Behindertenverbinden (2011).

5 Die Antworten zu ,immer*, ,haufig”, ,manchmal“ und ,selten“ zusammengefasst fiir alle Prozentangaben in
diesem Abschnitt.
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Kommentar

Im Gegensatz zur psychosozialen Beratung gibt es aufseiten der SHG/BV kein vergleichbares
Netz von Beratungsstellen und lokal verfiigbaren Ansprechpartnerinnen und Ansprechpart-
nern. Im Gegensatz zur psychosozialen Beratung hat die Arztin oder der Arzt es auch nicht mit
einer oder wenigen festen Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartnern zu tun, sondern die
moglichen Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner variieren je nach Diagnose der
Gesundheitsschidigung. Schliefflich kommen die jeweiligen Gesundheitsschidigungen unter-
schiedlich haufig vor. So gibt es zwar vereinzelt Kontakte zwischen PND-Gyn und bestimmten
SHG vor Ort, wenn sich dort eine aktive Gruppe findet (Interviews 2010, 2012), aber aufgrund
der sehr heterogenen Struktur von SHG/BV und der je nach Diagnose unterschiedlichen
Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner erscheint es plausibel, dass es kaum direkte
Vermittlung zwischen PND-Gyn und SHG/BV gibt. Hier wird ,Vermittlung“i.d.R. wohl eher
als ,Aushindigen von Kontaktadressen ohne personliche Empfehlung“ zu verstehen sein,
wofir auch die Einschitzung der SHG/BV spricht, dass die Schwangeren am ehesten aus eige-
ner Initiative zu ihnen kommen. Gleichzeitig wird auch das Aushédndigen von Kontaktdaten
schwierig sein, wenn den Arztinnen und Arzten das Angebot der SHG/BV nur unzureichend
bekannt ist. Manche PND-Gyn vermitteln direkt Kontakte zu betroffenen Familien, die sie aus
ihrer drztlichen Praxis kennen, was manchmal die Inanspruchnahme fiir die Schwangere
einfacher zu machen scheint, als sich an eine SHG zu wenden (Interviews 2010, 2012).

Der § 2a SchKG differenziert in der Normierung der Vermittlungspflicht nicht zwischen psy-
chosozialer Beratung und SHG/BV, obwohl aus den Ausfiihrungen zum Gesetz und Gesetzes-
antrag hervorgeht, dass insbesondere die Vermittlung zur psychosozialen Beratung gestérkt
werden sollte. Tatsachlich sind nur fiir die flichendeckend und wohnortnah vorhandenen
psychosozialen Beratungsstellen nach §§ 3, 8 SchKG die Voraussetzungen einer regelmifiigen
Vermittlung erfiillt. Durch die Gleichstellung der Vermittlungspflicht im § 2a SchKG besteht
die Gefahr, dass entweder der Stellenwert psychosozialer Beratung sowie der Anspruch der
personlichen Kontaktherstellung relativiert werden oder viele SHG/BV durch unrealistische
Anforderungen tiberfordert werden. Gleichzeitig sollten jedoch die SHG/BYV, die sich im
Bereich der Begleitung schwangerer Frauen nach auffilligem PND-Befund engagieren, mehr
Unterstiitzung erhalten beim Aufbau ihres hdufig ehrenamtlich getragenen Beratungsange-
bots und bei der Vernetzung mit pranataldiagnostischen Arztinnen und Arzten.

Empfehlungen

Siehe auch 2.1.4: Es sollte analysiert werden, welche Selbsthilfegruppen/Behindertenverbinde
eine starkere Einbindung in den Beratungsprozess bei PND wiinschen, unter welchen Umstan-
den sie das leisten kénnen und wie ihr Einbezug in regionale Netzwerke unterstiitzt werden
kann. Selbsthilfegruppen und Behindertenverbinde sollten bei Bedarf unterstiitzt werden bei
der Befdhigung ihrer ehrenamtlich titigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zur Begleitung
und Beratung von Frauen/Paaren bei auffilligem pranataldiagnostischen Befund. Dazu gehort
auch der Aufbau eines Supervisionsangebots.

In interdisziplinidre und multiprofessionelle Kompetenznetzwerke/Qualitatszirkel fiir PND
sollten auch Vertreterinnen und Vertreter von SHG/BV integriert werden, wenn sie dies wiin-
schen.
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2.2.6 Aushidndigung des Informationsmaterials der BZgA

Ergebnisse

I Das BZgA-Material wird nur unregelmiRig und zu unterschiedlichen Zeitpunkten ausgehin-
digt. 34 % der Nicht-PND-Gyn und 10 % der PND-Gyn verteilen nie das Material in Bera-
tungsgesprachen zu auffilligem Befund. Nicht-PND-Gyn fiihlen sich haufig nicht in der
Pflicht, weil aus ihrer Sicht der PND-Gyn das Austeilen ibernimmt. Prianataldiagnostikerin-
nen und Prénataldiagnostiker hindigen in der Regel nach Abschluss der Befunderhebung,
also bei Nachweis von Chromosomenstérungen (93 %) oder Nachweis fetaler Anomalien/
Fehlbildungen/Syndrome (90 %), nicht schon bei jedem nach ihrem Verstdndnis auffilligen
Befund die BZgA-Materialien aus (,auffillig heifft noch nicht krank®). Nicht-PND-Gyn hin-
digen vergleichsweise haufiger bei Verdachtsmomenten aus als PND-Gyn (z. B. 42 % Nicht-
PND-Gyn bei auffilligem Befund nach Ersttrimestertest gegeniiber 20 % PND-Gyn). Die
Broschiire wird auch dann nicht verteilt, wenn die Patientin sprachlich oder intellektuell
{iberfordert zu sein scheint, bei infauster Prognose oder wenn die Arztin oder der Arzt das
Gefiihl hat, durch personliche Gespriache besser auf die Situation eingehen zu kénnen (2011).

Kommentar

Die meisten PND-Gyn hindigen das Informationsmaterial der BZgA erst bei bestitigter
Diagnose aus, also entweder bei klarem Befund oder bei hoher Wahrscheinlichkeit fiir eine
Gesundheitsschidigung, die aber nicht sicher diagnostiziert werden kann. Dieses Vorgehen
erscheint sinnvoll, da es vermeidet, die Schwangere gegebenenfalls unnotig zu beunruhigen.
Vermutlich diirfte auch die Praxis mancher Arztinnen und Arzte, die Broschiire bei einer
infausten Prognose nicht auszuhéndigen, im Sinne des Gesetzgebers sein.

2.2.7 Einhaltung der dreitigigen Bedenkzeit

Ergebnisse

I Die Bedenkzeit wird iiberwiegend als sinnvoll erachtet. Unklar aber ist die prizise Berechnung.
85 % der PND-Gyn halten die Einhaltung der 3-tigigen Bedenkzeit fiir sinnvoll.* Wenn keine
volle empfunden wird, wenn eine infauste Prognose vorliegt oder die Patientin schon langer
Zustimmung erfolgt, dann vor allem, weil die Bedenkzeit als quilend fir die Schwangere
entschieden ist (2011). Manche Arztinnen und Arzte geben an, dass unklar ist, wie die 3-Tage-
Frist zu berechnen ist. Die Berechnung der mindestens dreitigigen Bedenkzeit erklédrt das
BMFSFJ umfassend in der Broschiire ,Schwangerschaftsberatung § 218. Informationen tiber
das Schwangerschaftskonfliktgesetz und gesetzliche Regelungen im Kontext des § 218 Straf-
gesetzbuch®, S. 20, und in den online verfiigbaren ,Erlduterungen zum ,Gesetz zu Anderung

c

des Schwangerschaftskonfliktgesetzes™ (jeweils mit Berechnungsbeispiel).

6 ,Stimme vollig zu“ und ,stimme eher zu“ zusammengefasst.



Seite 32 Kapitel II [{l) Inhalt }{(4) zuriick ][ weiter {‘)}

2.3. Verinderungen seit Anfang 2010 bis Mitte 2011

Um Auswirkungen der neuen gesetzlichen Regelungen erfassen zu konnen, wurden die ver-
schiedenen Gruppen in der zweiten Fragebogenerhebung nach Einschédtzungen zu Verdande-
rungen seit Inkrafttreten des Gesetzes gebeten. Die Einschitzung bezieht sich auf den Zeit-
raum zwischen Anfang 2010 und dem Zeitpunkt der zweiten Befragung in der Jahresmitte
2011.

2.3.1 Rahmenbedingungen

I Uberweisungen an PND-Schwerpunkteinrichtungen nehmen zu (siehe 2.1.1). 14 % der Nicht-
PND-Gyn geben an, dass sie jeweils vermehrt an PND-Schwerpunktpraxen und Kliniken mit
Schwerpunkt PND iiberwiesen haben. Fast 40 % der PND-Gyn geben an, dass die Uberwei-
sungen von gynikologischen Praxen ohne Schwerpunkt Prinataldiagnostik an sie seit
Anfang 2010 zugenommen haben (2011).

I Die Anzahl der Vollzeitstellen fiir psychosoziale Beraterinnen und Berater hat sich kaum
verdndert. Wihrend sie bei 95% der Beratungsstellen unverandert geblieben ist, hat sie bei
1% ab- und bei 3% zugenommen. Bei ca. der Halfte dieser letztgenannten Beratungsstellen
ist dadurch mehr Kapazitat fiir die (Schwerpunkt-)Beratung bei PND und Vernetzungsarbeit
gegeben (2011).

2.3.2 Hinzuziehung

Die Anzahl der Hinzuziehungen hat in geringem Umfang zugenommen. So geben 17 % der
PND-Gyn an, dass die Anzahl der Hinzuziehungen anderer Arztinnen und Arzte seit Anfang
2010 zugenommen hat. Ebenso bestitigen 12 % der Fachédrztinnen und Fachirzte anderer
Disziplinen, von mehr Schwerpunktpraxen zur Beratung hinzugezogen worden zu sein.
Sowohl einige PND-Gyn sowie hinzugezogene Arztinnen und Arzte betonen jedoch in freien
Textfeldern und Interviews, dass die interdisziplindre Beratung schon vor Einfithrung des
Gesetzes ,ublicher Standard“ war und keiner gesetzlichen Regelung bedurft hatte (2010, 2011,
Interviews 2010).

2.3.3 Vermittlung an psychosoziale Beratungsstellen

Zusammenarbeit zwischen PND-Gyn und psychosozialen Beratungsstellen hat etwas zuge-
nommen. Bei 21 % der PND-Gyn hat sich die Anzahl der Beratungsstellen, die sie personlich
kennen und an die sie ihre Patientinnen im Falle eines auffilligen Befundes vermitteln,
erh6ht. 10 % der Beratungsstellen bestitigen ebenfalls eine Zunahme der Anzahl von Koope-
rationen mit PND-Schwerpunktpraxen, 6 % mit Kliniken mit Schwerpunkt PND. 59% der
PND-Gyn haben sich bemiiht, mit psychosozialen Beratungsstellen zum Ausbau der Zusam-
menarbeit in Kontakt zu kommen. Umgekehrt haben sich 51 % bzw. 36 % der Beratungsstellen
um den Ausbau einer Zusammenarbeit mit Schwerpunktpraxen fiir PND bzw. mit Kliniken
mit Schwerpunkt PND bemiiht (2011).
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Die Haufigkeit bestimmter Formen der Zusammenarbeit hat bei einigen Arztinnen und Arzten
und Beratungsstellen zugenommen. So geben jeweils 30% der PND-Gyn und etwa 17 % der
Beraterinnen und Berater vor allem eine Zunahme der Moglichkeit zur Auslage von Flyern
und der regelmifligen Vermittlung von Beratungsféllen an, wihrend der miindliche fallbe-
zogene Austausch bei 23 % der PND-Gyn und 11 % der Beraterinnen und Berater zugenom-
men hat (2011).

Die Vermittlung an psychosoziale Beratungsstellen hat zugenommen. So hat die Anzahl der
Beratungsfille mit auffilligem Befund bei 25 % der psychosozialen Beratungsstellen seit
Anfang 2010 ,,in hohem Mafie” oder ,etwas” zugenommen, die Anzahl der Vermittlungen an
sie bei 20 %. Ebenso bestitigen 26 % der PND-Gyn, dass die Anzahl der von ihnen vermittel-
ten Patientinnen mit auffalligem Befund seit Anfang 2010 zugenommen hat. Demgegeniiber
hat sich die Anzahl der Beratungsfille aufgrund einer medizinischen Indikation wegen einer
gegenwartigen mitterlichen Erkrankung nur bei 6 % der Beratungsstellen erh6ht (2011).

2.3.4 Vermittlung an Selbsthilfegruppen/Behindertenverbande

Beratungsfille bei SHG/BV haben zugenommen, die Vermittlung durch Arztinnen und Arzte
geringfiigig auch. 27 % der SHG/BV geben an, dass die Anzahl der Beratungsfille nach § 2a
SchKG seit Anfang 2010 ,,etwas“ zugenommen hat. 15% geben an, dass die Vermittlung
durch Arztinnen und Arzte seit 2010 ,etwas“ zugenommen hat, wihrend 7% der PND-Gyn
angeben, dass die Vermittlungen an SHG/BV ,eher” zugenommen haben (2011).

2.3.5 Qualifikation der psychosozialen Beratungsstellen zu Beratung
bei PND

Viele Beraterinnen und Berater haben seit Anfang 2010 Zusatzqualifikationen fiir die Beratung
bei PND erworben. In 83 % der Beratungsstellen verfiigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
iber eine vertiefende Zusatzqualifikation fiir die Beratung bei PND. Wihrend in 84 % dieser
Beratungsstellen bereits vor 2010 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter eine Fortbildung zu PND
mitgemacht haben (24 % eine Kurzzeitfortbildung’; 34 % mehrere Kurzzeitfortbildungen;
21% eine Langzeitfortbildung; 5% mehrere Langzeitfortbildungen), haben in 75 % dieser
Beratungsstellen (noch weitere) Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter eine PND-Fortbildung seit
Anfang 2010 besucht (34 % eine Kurzzeitfortbildung®; 32 % mehrere Kurzzeitfortbildungen;
8% eine Langzeitfortbildung; 1% mehrere Langzeitfortbildungen) (2011).

7 Kurzzeitfortbildung: 1-3 Tage; Langzeitfortbildung: iiber mehrere Wochen/Monate.
8 Kurzzeitfortbildung: 1-3 Tage; Langzeitfortbildung: iber mehrere Wochen/Monate.
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2.4 Arztliche Bewertung des § 2a SchKG und seiner
Wirkungsweise

Die einzelnen Regelungen des § 2a SchKG werden von Gyndkologinnen und Gyndkologen
iiberwiegend positiv wahrgenommen (siehe Grafik im Anhang 5 und 6), wobei relativ betrachtet
die ,,Einholung einer schriftlichen Bestitigung der Patientin Giber die Beratung/Vermittlung
bzw. den Verzicht darauf vor der schriftlichen Feststellung der medizinischen Indikation“ die
wenigste Zustimmung?® erhilt (aber immer noch von mehr als der Hilfte der Arztinnen und
Arzte) (2010).

Die interdisziplinaren und multiprofessionellen Beratungen scheinen dazu beizutragen, dass
die Patientinnen und ihre Partner eine fundiertere Entscheidung treffen kénnen. Das schitzen
74% der hinzugezogenen Arztinnen und Arzte, 44 % der PND-Gyn und 40 % der Nicht-PND-
Gyn so ein (2011). Aber nur 2% der Nicht-PND-Gyn, 4% der PND-Gyn und 12 % der hinzuge-
zogenen Arztinnen und Arzte stimmen dem Eindruck zu, dass sich nach der gesetzlichen
Anderung mehr Patientinnen fiir das Austragen des Kindes entscheiden (2011).

Die interdisziplindren Beratungen und Kooperationen tragen nur bedingt dazu bei, dass die
Patientinnen und ihre Partner besser mit der belastenden Situation zurechtkommen. Eine
solche Entlastung sehen nur 31% der Nicht-PND-Gyn, 34 % der PND-Gyn und 49 % der
hinzugezogenen Arztinnen und Arzte (2011).

Die neuen gesetzlichen Regelungen fiihren teilweise zu einer gestiegenen Verunsicherung der
Patientinnen. Dazu trigt nach Ansicht von 82 % der Nicht-PND-Gyn und 85% der PND-Gyn
vor allem die Zunahme an schriftlichen Erkldrungen, die die Patientin unterschreiben muss,
bei.! Jedoch sehen auch 61% der Nicht-PND-Gyn und 49 % der PND-Gyn die interdisziplina-
ren und multiprofessionellen Beratungen selbst als Quelle zusétzlicher Verunsicherung.

PND-Gyn und Nicht-PND-Gyn haben den Eindruck, dass die neuen gesetzlichen Regelungen
fiir sie vor allem zu einem gestiegenen Zeitaufwand sowie zu einem grofReren Haftungsrisiko
gefiihrt haben (2011). Den gestiegenen Zeitaufwand bejahen 91 % der PND-Gyn und 87 % der
Nicht-PND-Gyn, wobei der durch zunehmende Biirokratie und gestiegenen Aufklarungs-
und Beratungsaufwand verursachte Zeitaufwand gemafR Angaben aus den freien Textfeldern
vor allem als Folge des GenDG angesehen wird (freie Textfelder 2010, 2011). In diesem
Zusammenhang weisen sowohl einige Nicht-PND-Gyn als auch PND-Gyn darauf hin, dass es
keine angemessene Honorierung fir die geforderten Beratungsleistungen gibt (2010, 2011).
Das grofiere Haftungsrisiko empfinden 73 % der Nicht-PND-Gyn und 63 % der PND-Gyn.

9 ,Stimme vollig zu“ und ,stimme eher zu“ zusammengefasst.
10 ,Stimme vollig zu“ und ,stimme eher zu“ zusammengefasst.
11 Vermutlich bezieht sich diese Einschéatzung vor allem auf die Folgen des GenDG.



Seite 35 Kapitel II [{l) Inhalt J[@} zuriick J[ weiter (P)}

2.5 Schwangerschaftsabbriiche

I Immer weniger Arztinnen und Arzte fiihren spite Abbriiche'2 ambulant oder in Kliniken durch.
Darauf weisen Mitglieder von Arzteverbinden im Projektbeirat sowie PND-Gyn und psycho-
soziale Beraterinnen und Berater in Interviews und freien Textfeldern hin (2010, 2011, Inter-
views 2012, Projektbeirat). Die Versorgungslage insbesondere fiir Spatabbriiche scheint sich
also zu verschlechtern und die Inanspruchnahme und moglicherweise Belastung derjenigen
Arztinnen und Arzte, die den Abbruch (noch) durchfiihren, steigt.

12 Unter Spatabbruch wird hier ein Schwangerschaftsabbruch verstanden, der zu einem Zeitpunkt erfolgt, bei dem
moglicherweise bereits die Lebensfahigkeit des Fotus gegeben ist.
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I11.

Zusammenfassung

3.1 Wirkung des § 2a SchKG

I Ein wesentliches Ziel, das durch die Einfiihrung des § 2a SchKG erreicht werden sollte, ist die
Starkung der arztlichen Beratung und des Stellenwertes psychosozialer Beratung im Kontext
der Beratung nach pranataldiagnostisch auffilligem Befund. Um die schwangere Frau in
dieser fiir sie so schwierigen und belastenden Situation besser zu unterstiitzen, soll die Arztin
oder der Arzt ihr den Zugang zu anderen Arztinnen und Arzten und zu einer psychosozialen
Beratungsstelle erleichtern, indem - ihr Einverstindnis vorausgesetzt - ein Kontakt hergestellt
wird. Die Studie hat ergeben, dass seit Anfang 2010 sowohl die Vermittlungen an Arztinnen
und Arzte anderer Fachrichtungen und psychosoziale Beratungsstellen wie die dafiir erfor-
derlichen Kooperationen zwischen Arztinnen und Arzten und Beraterinnen und Beratern
zugenommen haben, auch wenn noch nicht alle Gynédkologinnen und Gynikologen der
Vermittlungspflicht nachkommen und manche sie in der Regel ohnehin nicht fiir sinnvoll
halten.

Die zeitliche Parallelitat der Einfihrung des GenDG scheint zumindest teilweise einer positi-
ven Wahrnehmung und Aufnahme des § 2a SchKG entgegengestanden zu haben. Dies lasst
sich aus Diskussionen in dem das Projekt begleitenden Beirat und Kommentaren der Arztin-
nen und Arzte in freien Textfeldern bei den Erhebungen schliefen. Die im Rahmen des
Projektes gedufierte Kritik hinsichtlich eines zusitzlichen Zeitaufwandes fiir pranataldia-
gnostisch titige Arztinnen und Arzte unterscheidet dabei nicht immer zwischen den mit
dem GenDG eingefiihrten Aufklarungs- und Dokumentationspflichten und denen, die durch
den § 2a SchKG normiert wurden.

Gegenstand des Projektes war — ankntiipfend an den § 2a SchKG - die Beratung ausschlief-
lich nach einer auffilligen PND. Die neuen Regelungen des SchKG tragen nach Einschitzung
von 40 % bis 74 % der Arztinnen und Arzte (Nicht-PND-Gyn versus hinzugezogene Arztin-
nen und Arzte) dazu bei, dass die Patientinnen und ihre Partner eine fundiertere Entschei-
dung treffen kénnen. Sie tragen nach Einschétzung der Befragten allerdings kaum bis gar
nicht zur Reduktion spiterer Schwangerschaftsabbriiche bei. Die einzelnen Regelungen des
§2a SchKG werden dabei von Gynikologinnen und Gynékologen tiberwiegend positiv
bewertet.
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3.2 Strukturelle Rahmenbedingungen der Beratung zu PND

I Weiterfithrende Prinataldiagnostik konzentriert sich zunehmend an PND-Zentren. Fast
80% der Nicht-PND-Gyn haben alle ihre Patientinnen mit aufféalligem pranataldiagnosti-
schen Befund zur weiterfiihrenden Diagnostik an Kolleginnen und Kollegen weiterverwie-
sen. Ein Grund mag darin liegen, dass die Bedeutung des Fehlbildungsultraschalls fiir die
PND und damit die Kompetenzanforderungen fiir Feindiagnostik zunehmen, wihrend
invasive Diagnostik abnimmt. Die vom Gesetzgeber angestrebte Bildung von Netzwerk-
strukturen zwischen prinataldiagnostisch titigen Arztinnen und Arzten und psychosozia-
len Beratungsstellen sowie Selbsthilfegruppen und Behindertenverbidnden sollte die sich
verdndernde drztliche Versorgungsstruktur berticksichtigen.

Prianataldiagnostikerinnen und Prianataldiagnostiker arbeiten i.d.R. mit mehreren, aber
dennoch mit einer beschrinkten Anzahl von psychosozialen Beratungsstellen zusammen.
Dort kommt es zu einer Konzentration von Beratungsfillen. Da im Falle eines auffélligen
Befundes die meisten Schwangeren zur psychosozialen Beratung von PND-Zentren vermit-
telt werden, haben vermutlich insbesondere Beratungsstellen ohne PND-Schwerpunktein-
richtungen in der Nihe kaum oder keine Beratungsfille im Zusammenhang mit PND.

Psychosoziale Beratung nach PND erfordert einen hoheren Zeitaufwand als Konfliktbera-
tung. Fir den flichendeckenden Ausbau psychosozialer Beratung nach PND und Netz-
werkaufbau sind nicht gentigend Ressourcen vorhanden. Die Beratungsstellen hingegen, die
zusitzliche Ressourcen erhalten haben, betrachten dies als unverzichtbare Voraussetzung fiir
das Zustandekommen enger Kooperationen mit Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldi-
agnostikern und die entsprechende Vermittlung von Beratungsfallen.

Die Weiterverweisung von Schwangeren von einer Beratungsstelle zu einer anderen findet
kaum statt.

I Die fiir eine regelméRige Beratung im Zusammenhang mit PND erforderlichen strukturellen
Voraussetzungen und Einstellungen sind nur bei wenigen Selbsthilfegruppen/Behinderten-
verbanden gegeben.

3.3 Umsetzungsprobleme des § 2a SchKG

I Die Einschitzung tiber das Vorliegen der ,,dringenden Griinde fiir die Annahme, dass die
korperliche oder geistige Gesundheit des Kindes geschidigt ist“, divergiert stark zwischen
den Gynikologinnen und Gynékologen.

I Die Beratung durch die betreuende Gynikologin und den betreuenden Gynikologen erfolgt
nach Einschitzung von hinzugezogenen Arztinnen und Arzten und psychosozialen Berate-
rinnen und Beratern nicht immer ergebnisoffen. Die Beratung der Schwangeren bei auffalli-
gem Befund kann auch fiir prinataldiagnostische Arztinnen und Arzte eine belastende
Aufgabe sein, Supervisionsangebote konnten entlastend wirken.
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I Kooperationsstrukturen zwischen prianataldiagnostisch titigen Arztinnen und Arzten und
psychosozialen Beraterinnen und Beratern sind personenbezogen und nicht institutionsbe-
zogen. Neuen (jungen) Arztinnen und Arzten muss die Sinnhaftigkeit und Leistung psycho-
sozialer Beratung immer wieder neu erklirt werden und ein Vertrauensverhiltnis neu aufge-
baut werden.

I Die Qualifikation und Kompetenz der Beraterinnen und Berater sind manchen Arztinnen
und Arzten entweder gar nicht bekannt oder sie sind fiir sie nicht transparent und einschitz-
bar genug.

I Viele Prinataldiagnostikerinnen und Prianataldiagnostiker vermitteln erst nach Feststehen
der Diagnose an psychosoziale Beratung. Sie scheinen psychosoziale Beratung im Zusam-
menhang mit PND primér unter dem Blickwinkel der Entscheidung des Paares fiir oder
gegen das Kind zu sehen und tibersehen, dass ein emotionales Auffangen der Schwangeren
und eine seelische Unterstiitzung auch in der Zeit des Wartens auf ein definitives Untersu-
chungsergebnis wichtig sein kénnen.

I Manche Prinataldiagnostikerinnen und Prinataldiagnostiker vermitteln gar keine oder nur
einen geringen Anteil ihrer Patientinnen an psychosoziale Beratungsstellen.

I Regelmifige Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen und Behindertenverbinden findet
aus unterschiedlichen Griinden kaum statt.

I Das BZgA-Material wird nur unregelméfig und zu unterschiedlichen Zeitpunkten ausge-
hindigt.

3.4 Forderliche Faktoren

I Die Mehrzahl der PND-Gyn hat eine positive Einstellung zu psychosozialer Beratung. Sie
beruht auf der Einschitzung, dass sie der Patientin hilft und die eigene Beratung gut erginzt.

I Zentrale férderliche Faktoren fiir funktionierende Vermittlung von Patientinnen und
Zusammenarbeit sind
Wertschitzung psychosozialer Beratung durch die Arztin oder den Arzt (die Arztin oder der
Arzt kennt die Aufgaben und Sinnhaftigkeit psychosozialer Beratung und empfindet sie als
hilfreich fiir die Patientin und sich selber),

vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen Arztin oder Arzt und psychosozialen Beraterin-
nen und Beratern (personliches Kennen und Anerkennen, Erwartungen stimmen tiberein,
Qualifikation der Beraterin oder des Beraters ist fiir die Arztin oder den Arzt einschitzbar),

kommunikative Uberzeugungskraft der Arztin oder des Arztes gegeniiber der Patientin (der
Patientin wird die Wichtigkeit und der Nutzen dieser erginzenden Beratung fur sie selber/
das Paar deutlich),
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niedrigschwellige Erreichbarkeit der Beraterin oder des Beraters,
personliche Empfehlung einer Beraterin oder eines Beraters durch die Arztin oder den Arzt.

I PND-Gyn und psychosoziale Beraterinnen und Berater haben ein iiberwiegend tibereinstim-
mendes Verstindnis von Zusammenarbeit. Sie sehen sowohl in der Moglichkeit der Auslage
von Flyern als auch in der regelméfiigen Vermittlung von Beratungsfillen und dem miind-
lichen fallbezogenen Austausch besonders wiinschenswerte Formen der Zusammenarbeit.
(siehe Grafik im Anhang 6)
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IV.

Empfehlungen

Aus den Ergebnissen der Studie §imb-pnd wurden gemeinsam mit dem Projektbeirat Empfeh-

lungen abgeleitet, die die Umsetzung der Regelungen des § 2a SchKG in die Praxis fordern

sollen. Im Rahmen der Studie §imb-pnd wurde die Berufsgruppe der Hebammen und Entbin-

dungspfleger, die ebenfalls Schwangere im Zusammenhang mit PND und Schwangerschafts-

abbruch beraten und begleiten, nicht befragt, weil sie in § 2a SchKG nicht angesprochen wer-

den. Sowohl die Ergebnisse eines Dissertationsprojektes an der Forschungsstelle Ethik zur

Rolle der Hebammen und Entbindungspfleger in diesem Kontext sowie die Diskussionen im

Projektbeirat haben gleichwohl verdeutlicht, dass Hebammen und Entbindungspfleger einen

wichtigen Beitrag bei der multiprofessionellen Beratung der Schwangeren bei Prinataldiagnos-

tik und Schwangerschaftsabbruch leisten und die Beratungen durch die anderen Berufsgruppen

sinnvoll erginzen konnen. Vor diesem Hintergrund ist es dem Projektbeirat wichtig darauf

hinzuweisen, dass auch Hebammen und Entbindungspfleger in die multiprofessionelle

Zusammenarbeit und entsprechende PND-Netzwerke mit einbezogen werden sollten.

In der nachfolgenden Tabelle werden die Empfehlungen aufgelistet. In der rechten Spalte sind

Organisationen und Institutionen genannt, die fiir die Umsetzung der jeweiligen Empfehlung

infrage kommen. Die Reihenfolge der Empfehlungen gibt keine Wertigkeit und Rangfolge

wieder, sondern ergibt sich aus dem Aufbau des Abschlussberichtes.

Nr. | Wasist zu tun? Wer kann umsetzen?
1 Psychosoziale Beratung mit einem Schwerpunkt auf PND-Beratung sollte | Trager psychosozialer Bera-
vor allem im Umfeld von PND-Zentren bedarfsorientiert ausgebaut tungsstellen,
werden. Dafiir sollte analysiert werden, wo bereits Kooperationsstruk-
turen zwischen PND-Zentren und psychosozialen Beratungsstellen DEGUM
bestehen und wo ein Bedarf an weiteren Kapazititen fiir PND-Beratung
besteht.
2 Es sollte gepruft werden, ob und wo fiir den bedarfsorientierten Ausbau Lander

von psychosozialer PND-Beratung ein gezielter Ressourcenausbau
notwendig ist, etwa durch die Férderung von psychosozialen Beratungs-
stellen mit Schwerpunkt PND. Um dariiber hinaus auch die Schnittstelle
zwischen PND-Schwerpunktberatung und psychosozialer Beratung in
der Flache zu gestalten, wird die Institutionalisierung von Netzwerkbera-
tungsstellen analog Sachsen und Baden-Wiirttemberg in allen Bundes-
landern empfohlen. Diese konnten einerseits selber PND-Schwerpunkt-
beratung anbieten, zum anderen die Weiterverweisung von
Schwangeren und die Vernetzung mit Beratungsstellen und eventuell
mit Selbsthilfegruppen/Behindertenverbinden in der Fliche sicherstel-
len.
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Nr. Was ist zu tun? Wer kann umsetzen?

3 Es sollte analysiert werden, welche Selbsthilfegruppen/Behindertenver- PND-Schwerpunkt-Bera-
bande eine stirkere Einbindung in den Beratungsprozess bei PND tungsstellen/Netzwerkbera-
wiinschen, unter welchen Umstéinden sie das leisten konnen und wie ihr | tungsstellen; PND-Zentren;
Einbezug in regionale Netzwerke untersttitzt werden kann. Selbsthilfegruppen/Behin-

dertenverbande

4 Selbsthilfegruppen und Behindertenverbédnde sollten bei Bedarf unter- Bund und Lander
stiitzt werden bei der Befihigung ihrer ehrenamtlich tatigen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter zur Begleitung und Beratung von Frauen/Paaren
bei auffilligem prénataldiagnostischen Befund.

5 Pranataldiagnostikerinnen und Pranataldiagnostiker sollten angepasst DEGUM, BVNP,
an den ambulanten oder stationiren Versorgungskontext mit den KVen und Verbiande der
jeweiligen hinzugezogenen Arztinnen und Arzten Kooperationsverein- Krankenkassen
barungen abschlieflen. Die Finanzierung der Beratung durch hinzugezo-
gene Arztinnen und Arzte sollte sichergestellt werden.

6 In die Fortbildung fiir pranataldiagnostisch titige Arztinnen und Arzte DGGG, BVF, BVNP,
sollten Angebote aufgenommen werden, die die drztliche Gespriachsfith- | DEGUM
rung bei Mitteilung eines auffilligen Befundes zum Inhalt haben - hier
insbesondere mit dem Ziel, die Entscheidung der Schwangeren fiir oder
gegen einen Schwangerschaftsabbruch erst einmal offenzuhalten.

7 Medizinstudierende und angehende Gynikologinnen und Gynékologen Med. Fakultitentag
sollten bereits in der Aus-, Fort- und Weiterbildung tiber Aufgaben und (NKLM),

Arbeitsweisen psychosozialer Beratung, die durch Fachkrifte in aner- DGGG, BVF, BVNP, DEGUM,
kannten Beratungsstellen geleistet wird, aufgeklart werden. Deshalb BAK

sollte das Thema in die Lernzielkataloge von Medizinstudentinnen und

Medizinstudenten, in das Curriculum psychosomatischer Grundversor-

gung sowie in die Fortbildungen fir DEGUM-Qualifizierungen inte-

griert werden und der Nutzen durch Erfahrungsberichte sowohl von

betroffenen Frauen/Paaren sowie von behandelnden Gynikologinnen

und Gynikologen und psychosozialen Beraterinnen und Beratern

anschaulich vermittelt werden.

8 In Fortbildungen fiir Gyniakologinnen und Gynikologen sollte ,Vermitt- DGGG, BVF, BVNP,
lung an psychosoziale Beratung” thematisiert werden und zwar hinsicht- | DEGUM
lich
I der Bedeutung der Vermittlung,

I des Zeitpunkts der Vermittlung und somit des situationsbezogenen
Bedarfs der Schwangeren an psychosozialer Unterstiitzung (Bewusst-
seinsbildung, dass psychosoziale Beratung bereits zu einem frithen
Zeitpunkt im Verlauf eines moglicherweise lingeren diagnostischen
Prozesses eine hilfreiche Untersttitzung fir die Schwangere und ihren
Partner in einer sehr belasteten und angstbesetzten Zeit sein kann),

I der Art der Vermittlung (Empfehlung einer persénlich bekannten
Beraterin/Beratungsstelle, Kontaktvermittlung durch die Arztin oder
den Arzt),

I der Kompetenzprofile psychosozialer Beraterinnen und Berater

I und der Kommunikation gegeniiber der Patientin.

9 Es sollte leicht verstiandliches Informationsmaterial iiber Aufgabe Trager psychosozialer
und Nutzen psychosozialer Beratung im Kontext von PND auch in Beratungsstellen, BMFSFJ/
Fremdsprachen entwickelt werden. BZgA, Arzteverbinde

10 Die Tréger psychosozialer Beratungseinrichtungen sollten ein Kompe- Tréager psychosozialer

tenzprofil fiir die Beratung vor, wihrend und vor allen Dingen nach PND
erarbeiten, um eine Transparenz gegeniiber Arztinnen und Arzten
sicherzustellen.

Beratungsstellen
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Nr. Was ist zu tun? Wer kann umsetzen?

11 In Beratungsstellenfiihrern (z. B. auf familienplanung.de) sollte das Tréager psychosozialer Bera-
psychosoziale Beratungsangebot differenzierter dargestellt werden, um tungsstellen, BMFSF]/BZgA
die Beratungsstellen mit einem Schwerpunkt in PND-Beratung besser
identifizieren zu konnen. Es sollte auch deutlich werden, welche Berate-
rin oder welcherBerater iiber ein spezielles Kompetenzprofil fir die
Beratung bei PND verfiigt. Ebenso sollte deutlich werden, welche
Beratungsstellen fremdsprachliche Beratung im Kontext PND anbieten
oder ein spezielles Kompetenzprofil fiir die Beratung von Frauen
nichtchristlicher Religionsgemeinschaften haben.

12 Es sollte ein Supervisionsangebot fiir prinataldiagnostisch titige Arztin- | DGGG, BVF, BVNP,
nen und Arzte und ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von | DEGUM

Selbsthilfegruppen oder Behindertenverbianden aufgebaut werden. Trager der SHG/BV

13 Es sollten flachendeckend interdisziplindre und multiprofessionelle Arzteverbinde/Landesirzte-
Kompetenznetzwerke fiir PND/Qualitétszirkel eingerichtet werden, bei kammern/Triger psychosozi-
denen alle Berufsgruppen und Selbsthilfegruppen/Behindertenverbin- aler Beratungsstellen/SHG/
de beteiligt sind. Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer sollten Qualifi- BV

kationsnachweise bzw. Fortbildungspunkte fiir die Teilnahme erwerben
koénnen.
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1. Die neuen Regelungen im ,Gesetz zur Anderung des
Schwangerschaftskonfliktgesetzes” (SchKG)*

Die Regelungen im Einzelnen:
Auffilliger Befund und medizinische Indikation im Zusammenhang mit einem auffilligen
Befund

1. Beratung durch die Arztin oder den Arzt, die oder der die Diagnose mitteilt
(§ 2a SchKG n.F.)

Fachiibergreifende medizinische und psychosoziale Beratung
Die Arztin oder der Arzt, die oder der die Diagnose mitteilt, muss unter Hinzuziehung von
Arztinnen und Arzten, die mit der im Raume stehenden Gesundheitsschidigung bei gebore-
nen Kindern Erfahrung haben, Giber die medizinischen, psychischen und sozialen Aspekte
des Befunds und Unterstiitzungsmoglichkeiten bei physischen und psychischen Belastungen
beraten. Diese Beratung muss allgemein verstandlich und ergebnisoffen erfolgen.

Hinweis auf vertiefende Beratung in einer Schwangerschaftsberatungsstelle und Vermittlung
Erginzend muss die Arztin oder der Arzt, die oder der die Diagnose mitteilt, die Schwangere
tber ihren Anspruch auf weitere und vertiefende psychosoziale Beratung in einer Schwan-
gerschaftsberatungsstelle informieren. Im Einvernehmen mit der Schwangeren ist ein Kon-
takt zu einer entsprechenden Beratungsstelle und zu Selbsthilfegruppen oder Behinderten-

verbianden zu vermitteln.

I Aushindigung von Informationsmaterial

Die Arztin oder der Arzt, die oder der die Diagnose mitteilt, muss der Schwangeren Informa-
tionsmaterial der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung aushindigen. Dieses
enthilt Informationen zum Leben mit einem behinderten Kind und dem Leben von Men-
schen mit Behinderung. Auflerdem enthilt es den Hinweis auf den Rechtsanspruch auf
psychosoziale Beratung in einer Beratungsstelle und Kontaktadressen von Selbsthilfegrup-
pen, Beratungsstellen und Behindertenverbdnden und Verbianden von Eltern behinderter
Kinder.

13 Quelle: Erlduterungen zum ,Gesetz zur Anderung des Schwangerschaftskonfliktgesetzes, BMFSF]J, Internet-Link

auf http://www.bmfsfj.de/BMFSF]J/gleichstellung,did=88118.html


http://www.bmfsfj.de/BMFSFJ/gleichstellung%2Cdid%3D88118.html
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2. Beratung durch die Arztin oder den Arzt, die oder der die schriftliche Feststellung

einer medizinischen Indikation nach Diagnose zu treffen hat

I Beratung iiber die medizinischen und psychischen Aspekte eines Schwangerschaftsabbruchs

Vor der schriftlichen Feststellung einer medizinischen Indikation ist die Schwangere durch

die Arztin oder den Arzt, die oder der die schriftliche Feststellung einer medizinischen Indi-

kation zu treffen hat, iiber die medizinischen und psychischen Aspekte eines Schwanger-

schaftsabbruchs zu beraten, sodass sie umfassend aufgeklart ist.

I 3-tigige Bedenkzeit

Die Arztin oder der Arzt, die oder der die schriftliche Feststellung einer medizinischen Indi-

kation zu treffen hat, muss sicherstellen, dass zwischen der Mitteilung der Diagnose und der

schriftlichen Feststellung der Voraussetzungen einer medizinischen Indikation eine Bedenk-

zeit von 3 Tagen liegt. Diese gibt betroffenen Schwangeren und deren Partnern den erforder-

lichen Raum zur Uberwindung der Schocksituation. Die Bedenkzeit gilt nicht, wenn eine

gegenwairtige Gesundheits- oder Lebensgefahr der Schwangeren besteht.

I Schriftliche Bestitigung der Schwangeren

Die Arztin oder der Arzt hat eine schriftliche Bestitigung der Schwangeren iiber die Bera-

tung und Vermittlung zu einer Beratungsstelle oder iiber den Verzicht darauf einzuholen,

um die Voraussetzungen fiir die Feststellung einer medizinischen Indikation zu erfiillen.

2. Liste der Mitglieder und Géste des Projektbeirats

Mitglieder seit Januar 2010

Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V. (AWO)

Claudia Lissewski

BAG Selbsthilfe e. V./IMEW

Dr. Katrin Griber

Berufsverband der Frauenirzte e.V. (BVF)

Dr. med. Klaus Konig

Berufsverband Deutscher Humangenetiker e.V. (BVDH)

Dr. med. Bernt Schulze

Berufsverband niedergelassener Prinatalmediziner e.V. (BVNP)

Dr. Robin Schwerdtfeger

Bundesirztekammer (BAK)

Dr. iur. Marlis Hiibner

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ)

Dr. Doris Keim

Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V. (bvkm)

Dr. Hildburg Wegener

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung
e.V. (Lebenshilfe)

Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA)

Eckhard Schroll

Der Parititische Gesamtverband e.V. (Paritit)

Dr. Eberhard Juttner

Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DAK])

Prof. Dr. med. Volker von
Loewenich

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG)

Prof. Dr. Raimund Geene

Deutsche Gesellschaft fiir Gynidkologie und Geburtshilfe (DGGG)

Prof. Dr. med. Klaus Vetter

Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik e. V. (gfh)

Prof. Dr. Eberhard Schwinger
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Mitglieder seit Januar 2010

Deutsche Gesellschaft fiir Perinatale Medizin (DGPM)/Deutsche Gesell-

schaft fiir Ultraschall in der Medizin (DEGUM) Prof. Dr. Ulrich Gembruch

Deutscher Caritas Verband e.V. (Caritas) Sabine Fahndrich

Deutsches Rotes Kreuz (DRK) Hanna Geier

Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche in Deutschland e. V. (Diakonie) | Claudia Heinkel

Donum Vitae zur Forderung des Schutzes des menschlichen Lebens e. V.

Bundesverband (donum vitae) Rita Kligel
Evangelische Konferenz fiir Familien- und Lebensberatung e.V. (EKFUL) Jutta Schulz
Gesundheitsamt der Stadt K6ln Hildegard Jiirgens

Kindernetzwerk e.V. Prof. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus

von Voss
Leona-Verein fiir Eltern chromosomal geschidigter Kinder e.V. (Leona) Birgit Maiwald
pro familia-Bundesverband (pro familia) Dr. Ines Thonke
Robert-Koch-Institut (RKI) Claudia Lerch
Sozialdienst katholischer Frauen Gesamtverein e. V. (SKF) Maria Elisabeth Thoma
Gaste ab Januar 2011
Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) Dr. Birgit Schnieders
Deutscher Hebammenverband Dr. Angelica Ensel

3. Verstandnis von Zusammenarbeit

Sowohl PND-Gyn wie psychosoziale Beraterinnen und Berater wurden bei der Erhebung 2011
gefragt, welche der jeweiligen Formen der Zusammenarbeit mit psychosozialen Beratungsstel-
len bzw. prinataldiagnostisch titigen Arztinnen und Arzten aus ihrer Sicht besonders wiin-
schenswert seien. Abgebildet sind die Antworten der psychosozialen Beraterinnen und Berater,
wobei die Farben in den Balken wiedergeben, wie viel Prozent der Beraterinnen und Berater
die entsprechende Antwortkategorie angekreuzt haben. Ein langer blauer Balken (,trifft voll
und ganz zu“) signalisiert also hohe Zustimmung. In die Grafik eingefiigt sind zum Vergleich
die Antworten der PND-Gyn fiir die Antwortkategorien ,trifft voll und ganz zu“ und ,trifft
eher zu“, also die Farben Blau und Rot zusammengefasst. Das jeweilige Ergebnis wird durch
den gelben Langsstrich abgebildet. Ist der gelbe Strich rechts von dem roten Balken, bedeutet
dies, dass die PND-Gyn die Form der Zusammenarbeit stirker bevorzugen als die Beraterinnen
und Berater (wie etwa bei ,Schriftlicher fallbezogener Austausch®). Befindet sich der gelbe
Strich noch im roten Feld, ist es umgekehrt (wie bei ,Arbeitskreis/Runder Tisch®).
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Moglichkeit zur Auslage von Flyern

RegelmaRige Vermittlung von Beratungsfallen
Miindlicher fallbezogener Austausch (z. B. Telefonate)
> Schriftlicher fallbezogener Austausch
Regelmilige Treffen

~N Arbeitskreis/Runder Tisch

Qualitatszirkel

Gemeinsame Offentlichkeitsarbeit

Gemeinsame Sprechzeiten

Gemeinsame Fortbildung

Hospitationen

Nutzung gemeinsamer Raumlichkeiten/
enge raumliche Angebundenheit

100

in%

[ Trifft voll und ganz zu B Trifft eher zu Trifft eher nicht zu

[ Trifft Gberhaupt nichtzu B k. A. PND-Gyn (blau/rot)

4, Vermittlungsverstindnis

Nicht-PND-Gyn, PND-Gyn und psychosoziale Beraterinnen und Berater wurden in der zweiten

Erhebung 2011 gefragt, was sie unter Vermittlung an psychosoziale Schwangerenberatungsstel-

len im Sinne des § 2a SchKG verstehen. Die Antwortkategorien lauteten:

1.

Arztin oder Arzt weist ihre bzw. seine Patientin auf ihren Anspruch auf weitere und vertie-
fende psychosoziale Beratung nach § 2 SchKG hin.

. Arztin oder Arzt regt ihre bzw. seine Patientin dazu an, auf eigene Initiative eine geeignete

Stelle zu finden.

. Arztin oder Arzt hindigt Kontaktdaten psychosozialer Schwangerenberatungsstellen aus.

. Kontaktaufnahme zur psychosozialen Schwangerenberatungsstelle durch die Sprechstun-

denhilfe.

. Arztin oder Arzt stellt persénlich den Kontakt zur psychosozialen Schwangerenberatungs-

stelle fur ihre bzw. seine Patientin her.

. Arztin oder Arzt begleitet ihre bzw. seine Patientin personlich zur psychosozialen Beraterin

oder zum psychosozialen Berater.



Seite 48 Kapitel V E@_hh"H @_ﬂ"""d‘% p weiter G]

Antworten nach Berufsgruppen, Angaben in %

70

66,1

60 | 58,9

A: AusschlieRlich B: Antwortvorgaben C: AusschlieRlich D: Antwortvorgaben
Antwortvorgaben 1-2 1-3 (ohne A) Antwortvorgaben 4-6  sowohl 1-3 als auch 4-6
[ Nicht-PND-Gyn [l PND-Gyn Psychosoziale Beraterinnen

5. Arztliche Bewertung der einzelnen Regelungen des § 2a SchKG
Nicht-PND-Gyn und PND-Gyn wurden in der zweiten Befragung 2011 aufgefordert anzuge-
ben, ob sie die einzelnen Aspekte der Schwangerenversorgung im Falle eines auffilligen priana-

talen Befundes fur sinnvoll halten.

Antworten der Nicht-PND-Gyn (Angaben in %):

Beratung tGiber medizinische Aspekte, die sich
aus dem prénatalen Befund ergeben
Beratung Uber psychosoziale Aspekte, die
sich aus dem préanatalen Befund ergeben
Hinzuziehung arztlicher Kolleginnen bzw. Kollegen, |
die mit der diagnostizierten Gesundheitsschddigung |
bei geborenen Kindern Erfahrung haben
Hinweis der Patientin auf ihren Anspruch auf ]
weitere und vertiefende psychosoziale [ —

Beratungen gem. § 2 SchKG |

Vermittlungen der Patientin an eine psychosoziale
Schwangerenberatungsstelle im Einvernehmen mit ihr

Vermittlungen der Patientin an Selbsthilfegruppen und
Behindertenverbande im Einvernehmen mit ihr

Einholung einer schriftlichen Bestatigung der Patientin tGber |

die Beratung/Vermittlung bzw. den Verzicht darauf vor der [ IEEN—— N
schriftlichen Feststellung der medizinischen Indikation |
Aushdndigung des Informationsmaterials der BZgA im i
|

Rahmen der Beratung nach § 2a I an die Patientin

Einhaltung der dreitdgigen Bedenkzeit vor der
schriftlichen Feststellung der medizinischen Indikation — ﬁ
\ \ \ \ \ \ \ I T \
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o -

[ Stimme vollig zu B Stimme eher zu Stimme eher nicht zu

[ Stimme iberhaupt nichtzu [ k. A.
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Antworten der PND-Gyn (Angaben in %):

Beratung tiber medizinische Aspekte, die sich
aus dem pranatalen Befund ergeben

BN DT Py 0Ozl Ak, Ui

sich aus dem pranatalen Befund ergeben

Hinzuziehung &rztlicher Kolleginnen und Kollegen,

die mit der diagnostizierten Gesundheitsschadigung [

bei geborenen Kindern Erfahrung haben

Hinweis der Patientin auf ihren Anspruch auf

weitere und vertiefende psychosoziale |
Beratungen gem. § 2 SchKG

Vermittlungen der Patientin an eine psychosoziale
Schwangerenberatungsstelle im Einvernehmen mit ihr

Vermittlungen der Patientin an Selbsthilfegruppen und
Behindertenverbande im Einvernehmen mit ihr

Einholung einer schriftlichen Bestatigung der Patientin

Uber die Beratung/Vermittlung bzw. den Verzicht . =

darauf vor der schriftlichen Feststellung
der medizinischen Indikation _|

Aushédndigung des Informationsmaterials der BZgA im
Rahmen der Beratung nach § 2a I an die Patientin

Einhaltung der dreitdgigen Bedenkzeit vor der

schriftlichen Feststellung der medizinischen Indikation — ﬁ
\ \ \ \ \ \ \ \ \ \ \
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

[ Stimme véllig zu [l Stimme eher zu Stimme eher nicht zu

[ Stimme dberhaupt nichtzu B k. A.

6. Arztliche Einschitzung zur Wirkung der neuen gesetzlichen
Regelungen

Nicht-PND-Gyn, PND-Gyn und hinzugezogene Arztinnen und Arzte wurden in der Befragung
2011 gebeten, zu Aussagen zur Wirkung der neuen gesetzlichen Regelungen Stellung zu neh-
men.
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Nicht-PND-Gyn (n=970)

Stimme Stimme Stimme Stimme k. A.
vollig zu eher zu eher nicht uberhaupt
zu nicht zu
n % n % n % n % n %

»Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen dazu beitra-
gen, dass die Patientinnen und ihre
Partner durch die interdisziplindren
und multiprofessionellen Beratungen
eine fundiertere Entscheidung treffen
konnen (unabhingig vom Entschei-
dungsergebnis).”

80 8,2 310 | 32,0 | 365 | 376 | 193 | 19,9 22 2,3

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen dazu beitra-
gen, dass die Patientinnen und ihre 45 46 253 | 26,1 @ 409 | 42,2 | 240 @ 24,7 23 2,4
Partner besser mit der belastenden
Situation zurechtkommen.“

wIch habe den Eindruck, dass sich seit
dem Inkrafttreten der neuen gesetzli-
chen Regelungen mehr Patientinnen 3 0,3 30 3,1 469 | 48,4 | 438 | 45,2 30 3,1
fiir das Austragen des Kindes entschei-
den.”

,Ich habe den Eindruck, dass die
Patientinnen seit dem Inkrafttreten der
neuen gesetzlichen Regelungen durch
die interdisziplindren und multiprofes-
sionellen Beratungen verunsichert
sind.”

146 | 151 | 442 45,6 | 277 | 28,6 82 8,5 23 2,4

,Ich habe den Eindruck, dass die
Patientinnen seit dem Inkrafttreten der
neuen gesetzlichen Regelungen durch
die Zunahme an schriftlichen Erkla-
rungen, die sie unterzeichnen miissen,
verunsichert sind.“

364 | 375 | 435 44,8 119 | 123 29 3,0 23 2,4

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen zur Beratung

bei Pranataldiagnostik fiir mich zu 593 | 61,1 | 249 | 25,7 77 7,9 29 3,0 22 2,3
einem gestiegenen Zeitaufwand fiih-

ren.

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen zur Beratung
bei Pranataldiagnostik vermehrt zu
einem Strukturwandel im Sinne der
Bildung von PND-Schwerpunktzentren
fithren.”

227 | 23,4 | 437 45,1 | 244 | 25,2 37 3,8 25 2,6

,Ich habe den Eindruck, durch die
neuen gesetzlichen Regelungen zur
Beratung bei Pranataldiagnostik einem
grofleren Haftungsrisiko ausgesetzt zu 351 | 36,2 | 357 | 36,8 | 195 20,1 | 46 4,7 21 2,2
sein.




Seite51  KapitelV A Inhalt < i weter b

PND-Gyn (n=200)

Stimme Stimme Stimme Stimme k. A.
vollig zu eher zu eher nicht iiberhaupt
zu nicht zu
n % n % n % n % n %

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen dazu beitragen,
dass die Patientinnen und ihre Partner
durch die interdisziplindren und multi-
professionellen Beratungen eine fundier-
tere Entscheidung treffen konnen
(unabhingig vom Entscheidungsergeb-
nis).“

36 18,0 61 30,5 74 37,0 25, 12,5 4 2,0

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen dazu beitragen,
dass die Patientinnen und ihre Partner 17 8,5 56 28,0 89 44,5 32 16,0 6 3,0
besser mit der belastenden Situation
zurechtkommen.“

,Ich habe den Eindruck, dass sich seit
dem Inkrafttreten der neuen gesetzlichen
Regelungen mehr Patientinnen fiir das
Austragen des Kindes entscheiden.”

1 0,5 7 8,5 100 | 50,0 85 42,5 7 3,5

,Ich habe den Eindruck, dass die Patien-
tinnen seit dem Inkrafttreten der neuen
gesetzlichen Regelungen durch die 13 6,5 79 39,5 83 41,5 21 10,5 4 2,0
interdisziplindren und multiprofessionel-
len Beratungen verunsichert sind.“

,Ich habe den Eindruck, dass die Patien-
tinnen seit dem Inkrafttreten der neuen
gesetzlichen Regelungen durch die
Zunahme an schriftlichen Erklarungen,
die sie unterzeichnen miissen, verunsi-
chert sind.”

83 41,5 88 | 44,0 @ 22 11,0 4 2,0 3 1,5

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen zur Beratung bei
Prianataldiagnostik fiir mich zu einem
gestiegenen Zeitaufwand fithren.”

134 | 67,0 47 | 23,5 12 6,0 2 1,0 5 2,5

,Ich habe den Eindruck, dass die neuen
gesetzlichen Regelungen zur Beratung bei
Prianataldiagnostik vermehrt zu einem 28 14,0 | 100 @ 50,0 62 31,0 4 2,0 6 3,0
Strukturwandel im Sinne der Bildung
von PND-Schwerpunktzentren fithren.”

,Ich habe den Eindruck, durch die neuen
gesetzlichen Regelungen zur Beratung bei
Préanataldiagnostik einem grofieren
Haftungsrisiko ausgesetzt zu sein.”

56 28,0 69 | 34,5 57 | 28,5 14 7,0 4 2,0
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Hinzugezogene Arztinnen und Arzte (n=51)

Stimme Stimme Stimme Stimme k. A.
vollig zu eher zu ehernicht | tberhaupt

zu nicht zu
n % n % n % n % n %

,...dass die neuen gesetzlichen Regelungen
dazu beitragen, dass die Patientinnen und
ihre Partner durch die interdisziplindren
und multiprofessionellen Beratungen eine 8 15,7 30 58,8 11 21,6 1 2,0 1 2,0
fundiertere Entscheidung treffen konnen
(unabhingig vom Entscheidungsergeb-
nis).

,-.dass die neuen gesetzlichen Regelungen
dazu beitragen, dass die Patientinnen und
ihre Partner besser mit der belastenden
Situation zurechtkommen.“

,,...dass sich seit dem Inkrafttreten der
neuen gesetzlichen Regelungen mehr Pati-
entinnen fiir das Austragen des Kindes
entscheiden.”

6 11,8 0 0 34 | 66,7 9 17,6 2 3,9

,»-.dass die neuen gesetzlichen Regelungen
zur Beratung bei Pranataldiagnostik fiir
mich zu einem gestiegenen Zeitaufwand
fihren.”

11 21,6 15 29,4 21 | 41,2 3 5,8 1 2,0

»-.dass die neuen gesetzlichen Regelungen
zur Beratung bei Pranataldiagnostik
vermehrt zu einem Strukturwandel im 3 5,9 15 29,4 27 52,9 4 7,8 2 3,9
Sinne der Bildung von PND-Schwer-
punktzentren fithren.”
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