Gesundheitspolitik

Sachsische Schwange-
renberatungsstellen

Zwei Jahre nach den Gesetzesno-
vellen bei Pranataler Diagnostik

Zwei Jahre sind vergangen seit den
Gesetzesnovellen im  Schwanger-
schaftskonfliktgesetz und der Einfuh-
rung des Gendiagnostikgesetzes. Die
Regelungen sollen fur eine bessere
Beratung von Schwangeren sorgen,
die ein moglicherweise behindertes
Kind erwarten. Neben der verpflich-
tenden arztlichen Beratung zu den
psychosozialen und medizinischen
Aspekten aus einem Befund, sieht
das Gesetz auch vor, dass die behan-
delnden Mediziner im Einverneh-
men mit der Schwangeren Kontakte
Zu Schwangerenberatungsstellen,
Selbsthilfegruppen und Behinderten-
verbanden herstellen.

Im November 2009 haben wir, die
Schwangerenberaterinnen der Fach-
beratungsstellen fur pranatale Diag-
nostik in Sachsen, im ,Arzteblatt
Sachsen” Uber unsere Tatigkeit infor-
miert. Nach zwei Jahren Arbeit
mochten wir nun dazu ermutigen,
die positiven Erfahrungen zu nutzen,
die wir in der Beratung und Betreu-
ung bei schwierigen Schwanger-
schaften gemacht haben.

Vermittlungspraxis bei pranataler
Diagnostik aus der Perspektive
der Schwangerenberatung

Die Versorgungssituation und die
frauenarztlichen  Verweisungsstruk-
turen in Fallen pranataler Diagnostik
stellen sich, aus der Perspektive einer
Schwangerenberatung, wie folgt dar:
Es ist Ublich geworden, dass sich
Schwangere neben der Vorsorge im
Rahmen der Mutterschaftsrichtlinien
flr IGEL-Leistungen bei Frauenarzten
mit pranataldiagnostischer Zusatz-
qualifikation entscheiden (Ersttrimes-
ter-Screening, Ultraschall DEGUM I
20. Schwangerschaftswoche). Hierfar
werden auch Wege zwischen 30 und
80 km in Kauf genommen. Ein gro-
Ber Teil der Schwangeren und ihrer
Partner erfahrt erleichtert: ,So weit
man sagen kann, entwickelt sich das
Kind gut.”

Geben Befunde beim betreuenden
Frauenarzt Anlass zum Verdacht auf
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eine Behinderung oder Erkrankung
des Feten, dann erfolgt eine Uber-
weisung zum pranataldiagnostischen
Spezialisten. Bestatigt sich ein Ver-
dacht, folgen in kurzen Abstdnden
Termine bei weiteren Facharzten: zur
Zweitmeinung bei einem Pranataldi-
agnostiker-Kollegen, beim Human-
genetiker, beim spezialisierten Padia-
ter. So sieht es das SCHKG auch vor.
Die weitere Betreuung verbleibt
dann meist in den Kliniken oder Pra-
xen der GroBstadte. Bis zur Geburt
eines Kindes mit Behinderung und
far die sofortige medizinische Versor-
gung nach der Geburt leisten dies
die entsprechenden Fach-Kliniken.
Spataborte in hoheren Wochen wer-
den in den groBstadtischen klini-
schen Zentren durchgefihrt.

Wer auf dem Land wohnt oder auch
aus der Stadt in ein groBeres Zent-
rum vermittelt wird, hat mehrfach in
kurzer Zeit Fahrten nach Dresden,
Leipzig oder Berlin zu absolvieren.
Damit geschieht eine Zentralisierung
der darztlichen Betreuung und Be-
handlung, die in vielen Fallen nicht
mehr in der Heimatregion der Betrof-
fenen erfolgt. Das bestehende Ver-
weisungssystem gewadhrleistet die
gebotene diagnostische Sicherheit
und facharztliche Betreuung. In den
spezialisierten Zentralen sind alle
potenziell zur Unterstiitzung nétigen
Professionen konzentriert und da-
mit schnell erreichbar: Gynakologen,
Padiater, Psychiater, Hebammen, Seel-
sorger.

Ansatzpunkte zu Vermittlung bei
pranataler Diagnostik aus der
Sicht der Schwangerenberatung
Aus dieser Statusbeschreibung lassen
sich folgende Ansatzpunkte zur Ver-
mittlung aus frauendrztlichen Praxen
und Kliniken an Schwangerenbera-
tungsstellen ableiten:

B Eine Einbeziehung der Beratungs-
stellen ist in jedem Fall bei einem
bestatigten  pranataldiagnosti-
schen Befund anzustreben. Die
Betroffenen brauchen Raum und
Zeit, um die Nachricht fassen zu
kénnen; Gelegenheit, in Worten
und Gefthlen einen Ausdruck
dafur zu finden. Beratung bedeu-
tet, zunachst Krisenintervention

zu leisten, fur Stabilisierung zu
sorgen und das unmittelbar
Nachstliegende zu besprechen.
Wenn moglich, kann dann eine
Gespréachsbasis gesucht werden,
um weitere Schritte auf dem
Weg zu einer Entscheidung zu
bedenken. Das heiBt, beide
Wege abzuwdgen: ein Kind trotz
zu erwartender Behinderung aus-
zutragen, sich darauf einzustel-
len und alles Nétige dafir zu pla-
nen oder sich auf einen spaten
Abbruch der Schwangerschaft
vorzubereiten, ganz konkret auf
Sterben, Abschied und Beerdi-
gung.

Wir erleben, dass die Einbezie-
hung der Beratungsstellen be-
reits bei Verdacht auf eine abwei-
chende Embryonalentwicklung
hilfreich sein kann, das heiBt
schon vor einer sicheren Diag-
nose.

Nicht alle suchen und brauchen
psychosoziale und/oder psycho-
logische Unterstltzung bei einer
Krise im Zusammenhang mit pra-
nataler Diagnostik. Manchmal
mochte die Schwangere sich |, lie-
ber um ihr Kind kimmern” oder
eine Bedrohung eher ,fernhal-
ten”. Selbstheilungskrafte und
Ressourcen im Umfeld sind indi-
viduell unterschiedlich; die Be-
wertung der Ereignisse, die Be-
waéltigungsmuster ebenfalls. Fur
emotional sehr bewegte, wie
auch fur sehr gefasst reagierende
Patientinnen (auffallig rational,
still) sollte auf jeden Fall eine Ver-
bindung zur Beratungsstelle her-
gestellt werden.

So kann Begleitung gesichert
werden, falls sich ein Verdacht
bestatigt. Psychosoziale Beratung
kann dazu beitragen, sich mit
dem maoglichen Kommenden aus-
einanderzusetzen. Es ist Raum
und Zeit, auszusprechen, was
belastet und Angst macht, er-
schittert und verwirrt. Das be-
trifft die Gefiihle gegentber dem
Ungeborenen wie auch zum Part-
ner.

Die Informationen, die bei Arzt-
besuchen gegeben wurden, kén-
nen auf die individuelle Lebenssi-
tuation bezogen werden: Was
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bedeutet ein Befund, eine Behin-
derung fur das Leben dieser
Schwangeren, dieser werdenden
Eltern, dieser Familie?

Es bleibt die wesentliche Frage,
wie gut die Vermittlung und
Information der Anbieter prana-
taler Diagnostik, der Frauenarzte,
zu den Beratungsstellen funktio-
niert. In den groBstadtischen pra-
nataldiagnostischen Zentren ge-
lingt dies zum Teil bereits gut.
Wenn die Schwangeren von dort
in ihre Heimatregion zurlckkeh-
ren, brauchen sie die Gewahr
einer langerfristigen psychosozia-
len Versorgung in ihrer Nahe: bis
zur Geburt eines maglicherweise
behinderten Kindes und darlber
hinaus, wie auch nach einem
Spatabort. Das heift, die fach-
medizinischen Zentren mdissen
wissen, wo die regionalen Bera-
tungsstellen fur eine Weiterbe-
treuung der Betroffenen zu fin-
den sind.

Die Beratungsstellen verfigen
Uber ein breites sozialrechtliches
Wissen und kennen die regiona-
len Hilfsangebote. Fur Eltern, die
ein moglicherweise behindertes
Kind erwarten, kénnen sie so-
wohl die noétige psychosoziale
Begleitung anbieten, als auch
Koordinatoren und , Dispatcher”
far weiterfihrende Hilfen sein.

Die Bewadltigung eines so ein-
schneidenden Geschehens wie

eines spaten Schwangerschafts-
abbruches bedarf individuell
unterschiedlich langer Zeitrdume.
Die Entscheidung zum Spéatabort
wird als eine Entscheidung in
eigener Verantwortung verstan-
den, so dass Themen wie Trauer,
Schuld und Uberlastung oft erst
lange nach dem Ereignis einge-
standen werden. Es ist keine Sel-
tenheit, dass Frauen erst zwei
Jahre spater Hilfe suchen: bei
Erschépfungszustanden, in Paar-
konflikten oder in einer nachfol-
genden Schwangerschaft. Die
Betroffenen, Frauen und Méanner,
sollten durch ihre betreuenden
Arzte, gerade auch in den préa-
nataldiagnostischen Zentren, auf
diese Zusammenhange vorberei-
tet und auf Beratungsstellen in
ihrer Heimatregion deutlich hin-
gewiesen werden.

B Nicht selten ist ,Prénataldiagnos-
tik” auch bei ,ganz normalen
Schwangerschaften” ein Thema
im Gesprach zwischen Schwan-
gerer und Beraterin, denn die
Frage nach Behinderung und
Krankheit, die mit vorgeburtli-
chen Untersuchungen unausge-
sprochen einhergeht, berthrt
und beschéftigt in einer ,Zeit
guter Hoffnung” doch sehr.

Fallbeispiele

Zwei Fallbeispiele — aus einer stadti-
schen und einer im landlichen Raum
angesiedelten  Beratungsstelle -
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mogen einen exemplarischen Ein-
blick in Beratungsablaufe zeigen,
wie sie im vergangenen Jahr tatsach-
lich stattgefunden haben:

Fall |

Frau B. ist 27 Jahre alt. Sie lebt in
Partnerschaft und hat aus einer fri-
heren Beziehung 5-jahrige Zwillinge.
Sie ist derzeit arbeitsuchend. Bei der
Messung der Nackenfalte in der 12.
Schwangerschaftswoche beim Gyna-
kologen wurde ein auffalliger Wert
festgestellt. Daraufhin erhalt sie eine
Uberweisung in das ,Zentrum fur
Pranatale Medizin”. Auf eigenen
Wunsch wird eine Chorionzottenbi-
opsie durchgefiihrt. Danach stellt der
Arzt mir Frau B. vor. Hier kommt es
zu einem kurzem Kennenlernen und
ich mache Frau B. das Angebot, sie
bei Bedarf weiter zu begleiten. Sie
thematisiert ihre Angste vor einem
auffalligen Befund und ihre finanziel-
len Schwierigkeiten. Nach einer
Woche bekommt sie das Ergebnis,
dass keine genetischen Auffalligkei-
ten festgestellt wurden. Frau B. ist
erleichtert. Nach einer weiteren
Ultraschalluntersuchung wird eine
Zwerchfellhernie festgestellt.  Sie
nimmt eine Beratung direkt im
Anschluss wahr. Ihr ist nicht klar, was
dieser Befund fur sie bedeutet und
wie die weiteren Schritte aussehen.
Die Entscheidung zum Austragen
des Kindes ist fur Frau B. ganz klar
getroffen. Der Partner wird sie unter-
stlitzen so gut es geht. Er ist berufs-
tatig, arbeitet auf Montage. Im Mit-
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telpunkt der ersten Beratungen ste-
hen der Umgang mit der Diagnose,
die Organisation des kinftigen Fami-
lienlebens, Hilfsangebote, zum Bei-
spiel Vermittlung zur Stiftung , Hilfe
fur Familien, Mutter und Kind”, und
weiterfihrende soziale Beratung. Sie
wlnscht ausdricklich eine Weiterbe-
treuung und Unterstitzung und
Begleitung bei weiteren Arzttermi-
nen. Sie hat groBe Sorge, nicht alles
zu verstehen oder ihre Fragen zu ver-
gessen. Frau B. nimmt wahrend der
Schwangerschaft sieben Beratungen
in Anspruch. Gemeinsam klaren wir
organisatorische Dinge, zum Beispiel,
wer versorgt die Kinder, wenn sie
nach der Geburt mit dem Saugling in
der Klinik ist oder wer erstattet
Fahrtkosten etc. Ich begleite Frau B.
zu den Untersuchungen, insbeson-
dere beim Konzil mit dem Kinderchi-
rurgen. Wir bereiten Fragen vor,
besprechen Untersuchungen nach.
Frau B. kann ein gutes Gefuhl zur
Schwangerschaft aufbauen und ist
froh um die angebotene Begleitung.
Wir bereiten gemeinsam alles fur die
Geburt vor. Sie wird in der Klinik
durch uns angemeldet und es gibt
bereits vor Entbindung Kontakt zur
Kliniksozialarbeiterin. Es wird ein
geeigneter Kinderarzt gesucht, der
Frau B. nach der Entbindung weiter
betreut. Alles wird fur eine Opera-
tion nach der Geburt vorbereitet.
Das Kind kommt per Kaiserschnitt
geplant zur Welt. Ich besuche Frau B.
in der Klinik. Alles Weitere wird dann
durch die Sozialarbeiterin der Klinik
organisiert. Frau B. fuhlte sich sicher,
trotz der nun beginnenden schwieri-
gen Lebensphase.

Inzwischen lebt Frau B. mit ihrem
Kind zu Hause. Ihr Sohn hat sich gut
entwickelt und Frau B. genieB3t nun
nach der ersten Operation die Zeit
zu Hause. Auch ein halbes Jahr spa-
ter besteht Kontakt zur Klientin.

Fall I

Frau K. wird durch ihre Pranataldiag-
nostikerin telefonisch an die Bera-
tungsstelle vermittelt. Die 28-Jahrige
wohnt in der Nachbarstadt, ca. 80
km von der Arztpraxis entfernt. In
der nachsten Beratungspause rufe
ich die Arztin zurtick und erfahre: bei
der Erstschwangeren hat der Ultra-
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schall in der 19. Schwangerschafts-
woche sehr viele auffallige Werte
gezeigt, kein altersgerechtes Wachs-
tum, kaum Bewegung des Kindes.
Die humangenetische Prognose war
schlecht ausgefallen. Frau K. moéchte
Kontakt zur Beratungsstelle, sodass
ich  Telefonnummer, Name und
Adresse mitgeteilt bekomme. Beim
anschlieBenden Telefonat hére ich
eine traurige Stimme. Die ersten son-
dierenden Fragen ergeben, dass die
junge Frau viele Arzttermine hatte
und dafur mehrfach bis zu 100 Kilo-
meter gefahren war. Nun ist sie
allein zu Hause. Ich kann mir fur die
Mittagszeit einen Hausbesuch ein-
richten. Damit sind Zeit und Raum
gegeben, sodass Frau K. ihre Situa-
tion schildern kann.

In guter Hoffnung und froéhlich war
sie mit ihrem Mann aus dem Urlaub
zurlckgekehrt. Der Umzug in den
neuen Arbeitsort des Mannes stand
bevor. In diese Situation brach die
Diagnosemitteilung ein. Frau K. kann
eine Woche danach noch nicht fas-
sen, was geschehen ist. Als Mitarbei-
terin in einem Businessbetrieb ist sie
logisches und rasches Agieren
gewohnt: jetzt wird sie konfrontiert
mit einer Diagnose, die sich nicht
schlUssig herleiten lasst und far die
es keine Therapie gibt. Zu dem Kind
im Bauch kann sie keine Verbindung
mehr herstellen. Sie verweist darauf,
dass auch auBerlich kaum ein Bauch
sichtbar ware und empfindet doch
Scham darUber, dass sie so empfin-
det. Mit mir unternimmt sie erste
Versuche einer Einordnung der ratio-
nalen und emotionalen Reaktionen.
Angesichts der Befunde hat sich das
Paar entschlossen, die Schwanger-
schaft durch einen Abort zu been-
den. Die innere Auseinandersetzung
ist damit nicht beendet: im Gesprach
wiegt Frau K. nochmals die Kriterien
ab, die zu der Entscheidung geflhrt
haben, um erneut festzustellen, dass
der Schweregrad der Entwicklungs-
stérungen beim Kind von ihr und
ihrem Mann nicht getragen werden
kann. Mit ihrer Hebamme und der
Prénataldiagnostikerin  hatte  die
Schwangere ausfuhrlich gesprochen,
die Kontakte waren ihr hilfreich. Nun
tauchen viele Fragen zu den kom-
menden Abldufen auf: koénnen

Freunde, Eltern, Geschwister in ihrer
N&ahe sein, wenn der Ehemann im
Dienst ist? Wie kann sie in Stunden
des Alleinseins fur sich sorgen — mit
Spaziergangen, Kimmern um ihre
Haustiere, Musik horen? Was
mochte sie den eigenen Teamkolle-
gen mitteilen Uber das Ende der
Schwangerschaft? Wie wird die ein-
geleitete Geburt verlaufen? Soll sie
das Kind anschauen? Soll es einen
Namen bekommen? Wie kann sie
sich einstellen auf diese fur sie erste
Begegnung mit Tod und Sterben?
Drei Tage spater kann der Ehemann
bei einem zweiten Hausbesuch mit
da sein. So ist es moglich, auf seine
Fragen einzugehen und das Paar
darin zu bestarken, die schwere Zeit
auch gemeinsam zu bestehen. Inzwi-
schen sind mit Verwandten und
Freunden Absprachen getroffen,
dass Frau K. nicht allein bleibt. Mit
mir vereinbaren die beiden, dass sie
sich jederzeit in der Beratungsstelle
melden kénnen.

Zwei Wochen nach der Entbindung
ruft mich Frau K. von ihren Eltern
aus an, bei denen sie die Zeit bis
zum Umzug verbringt. Frau K.
mochte Uber Geburt und Abschied
berichten. Sie teilt mit, wie wichtig
ihr die stete und zugewandte Beglei-
tung des Krankenhauspersonals war.
Der Ehemann stand ihr die gesamte
Zeit der Entbindung zur Seite, beiden
sind Hand- und FuBabdricke des
Kindes als Erinnerungen bedeutsam.
Im Befinden der jungen Frau wech-
seln Stunden, in denen sie sich rela-
tiv gut fuhlt mit Zeiten des Grubelns
und der Traurigkeit. Dabei spielt die
Frage, warum gerade ihr all dies
widerfahren ist, eine groBe Rolle
Auch ein weiteres Gesprach, Frau K.
ist inzwischen in den Arbeitsort ihres
Mannes umgezogen, fihren wir als
Telefonberatung. Der Wiedereinstieg
in die Arbeit steht an. Ihr Befinden
bessert sich insgesamt. Die Reflexion
Uber das traurige Schwangerschafts-
ende verbindet sich nun mit Erinne-
rungen an glickliche Schwanger-
schaftserlebnisse; fur das ungebo-
rene Kind gibt es einen sehr persén-
lichen Namen. Allmahlich erhélt es
so einen Platz in der Biografie der
Frau und des Paares. Frau K. hat sich
der Hoffnung auf ein zweites Kind
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geoffnet. Sie weiB, dass sie sich,
wenn sie mochte, gern wieder an
die Beratungsstelle wenden kann.

Fazit
Uberzeugung fir Zusammenarbeit
entsteht am gelingenden prakti-
schen Beispiel, an der Erfahrung
gelungener fallbezogener Koopera-
tion.

Wichtig ist, die unterschiedlichen
Gegebenheiten in landlichen und
groBstadtischen Regionen zu bertick-
sichtigen. Die langen Wege, die
Schwangere und Paare in Fallen pra-
nataler Diagnostik in die Zentren
zurlicklegen mussen, sind sicher
nicht zu vermeiden. Vermeidbar ist,
dass die Betroffenen die notwendige
psychosoziale Begleitung ebenfalls
nur in Verbindung mit diesen Zent-
ren erhalten. Beratung bei diesen
schwerwiegenden, den Einzelnen,
die Paare und die Familien belasten-
den Ereignissen ist in der Regel keine
einmalige Beratung, sondern ein Pro-
zess, der sich Uber mehrere Beratun-
gen, manches Mal bis zu einem Jahr
erstreckt oder auch erst nach diesem
aufgenommen wird. Deswegen ist
die Kenntnis Gber das Angebot der
Beratung Uber die Flache des Landes
so wichtig fur die pranataldiagnosti-
schen Zentren.

Fur die Vermittlung von Schwange-
ren vom Frauenarzt zur Schwange-
renberatungsstelle hat sich in allen
Regionen der folgende Ablauf
bewahrt:

Vermittlung von Patientinnen

vom Frauenarzt zur Schwangeren-

beratungsstelle

B Schwangere Frauen und Paare
werden vom Arzt Uber das psy-
chosoziale Angebot der Schwan-
gerenberatungsstelle  unterrich-
tet.
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AWO-Beratungsstellen in
Sachsen

AWO Kinder- und Jugendhilfe
gGmbH Dresden

Schwangeren- , Familien — und
Beratungszentrum , Neues Leben”
SchaufuBstraBe 27,

01277 Dresden,

Tel.: 0351 3361107,

E-Mail: awo.schwanger.beratung@
gmx.de

AWO Vogtland

Bereich Reichenbach e.V.
Schwangerschaftskonfliktberatungs-
stelle

Obere Dunkelgasse 45,

08468 Reichenbach

Tel.: 03765 555057,

E-Mail: pruss@awovogtland.de

Diakonisches Werk im Kirchen-
bezirk Lobau-Zittau gGmbH
Beratungsstelle fur Schwangere,
Paare und Familien

JohannistraBe 14,

02708 Lobau,

Tel.: 03585 476622,

E-Mail: familien.beratung@dwlz.de

DRK KV Leipzig-Stadt e.V.
Beratungsstelle fur Schwangere und
Familien

BrandvorwerkstraBe 36a,

04275 Leipzig

Tel.: 0341 3035120,
E-Mail:schwangerenberatung@
drk-leipzig.de

pro familia Chemnitz
WeststraBe 49,

09112 Chemnitz

Tel.: 0371 302102,

E-Mail: chemnitz@profamilia.de

B Die Vermittlung ist — je nach Situ-
ation der Frau / des Paares — vor
pranataldiagnostischen Untersu-
chungen, in der Wartezeit zwi-
schen Untersuchungen und nach
Befunden maoglich.

B Je nach Bedarf und Situation
kann
— die Schwangere selbst Kon-

takt zu einer Beratungsstelle
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aufnehmen, um Zeit und Ort
fir ein Gesprach zu vereinba-
ren. Sie erhalt daftir vom Arzt
die Kontaktdaten von Bera-
tungsstellen in Wohnnahe der
Schwangeren.

— der Arzt kann die Vermittiung

(mit Einverstandnis der Schwan-
geren) selbst vornehmen. In
diesem Fall ruft der Arzt in der
Beratungsstelle an und verein-
bart einen Termin. Kann in der
Beratungsstelle niemand per-
sonlich erreicht werden, dann
ist ein Anrufbeantworter ge-
schalten und der Arzt wird
aus der Beratungsstelle zu-
rickgerufen.
Mit Einverstandnis der
Schwangeren kénnen vom
Arzt vorab Informationen zu
einem Befund an die Schwan-
gerenberatungsstelle gegeben
werden.

Wir gehen davon aus, dass die Ver-
mittlungspraxis in den kommenden
Jahren erprobt und gegebenenfalls
korrigiert werden muss. Der Prozess
hin zu einer stabilen Kooperation
wird sicher noch einige Zeit dauern
und ist am besten als eine Erpro-
bungszeit mit Korrekturchancen auf-
zufassen.

Wir mochten ermutigen, sich dazu
mit den Fachberaterinnen in den
unten aufgefihrten Stellen und mit
den Schwangerenberatungsstellen in
ihrem Einzugsgebiet in Verbindung
Zu setzen.

Christiane Lammert

Dipl.-Sozialpadagogin und Psychologische
Beraterin im Diakonischen Werk Lébau-Zittau,
Beratungsstelle fur Schwangere,

Paare und Familien

JohannisstraBe 14, 02708 Lobau

Im Namen der Fachberatungsstellen
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