Abstract

Vermehrt nehmen Eltern in der Schwangerschaft vorgeburtliche Untersuchungen in Anspruch. Nur
wenige Eltern, bei deren Fétus ein auffalliger Befund festgestellt wurde, fuhren die Schwangerschaft
fort. Was brauchen diese Eltern an fachlicher Unterstutzung, um mit den Herausforderungen bis zur
Geburt umgehen zu kénnen?

Dazu wurden fiinf Frauen und drei Manner Uber ihr damaliges Befinden und die Themen, die sie be-
schéaftigten, interviewt. Auch wurde gefragt, welche fachliche Beratung sie in Anspruch genommen
hatten und was hilfreich gewesen war. Das Gesprachsmaterial wurde mittels einer qualitativen In-

haltsanalyse ausgewertet.

Die Eltern erhielten viel medizinische Beratung, hingegen keine Angebote fir zusétzliche Unterstit-
zung und wurden auch nicht auf weiterfihrende Angebote zur ganzheitlichen Information hingewiesen.
Die Analyse der Interviews zeigte die Notwendigkeit eines umfassenden Beratungsangebots. Daraus
ergaben sich Anregungen und ein Vorschlag fir ein Beratungskonzept zur Weiterentwicklung des An-

gebots im Kanton Zdrich.
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schlechter angesprochen flhlen. Bei Berufsgruppen, wie zum Beispiel den Hebammen, bei denen ei-

ne klare Mehrheit der Ausiibenden Frauen sind, wird auch stets die weibliche Form verwendet, bei

medizinischen Fachleuten wird abwechselnd von Arzten oder Arztinnen, Gynakologen oder Gynéko-

loginnen gesprochen. In diesem Sinne wird es in der ganzen Arbeit gehandhabt.

Alle Namen wurden aus Griinden des Datenschutzes geandert.



1 Einleitung

Von einer grossen Mehrheit der Paare werden im Rahmen der routineméassigen Schwangerschaftsbe-
gleitung vorgeburtliche Untersuchungen in Anspruch genommen. Irgendwann stellen sich Eltern die
Frage: “Wird unser Kind gesund sein?“ Flr viele Paare geniigt es zu wissen, dass 97 bis 98 Prozent’
der Kinder ohne Fehlbildungen oder Behinderungen?® zur Welt kommen?®. Sie hoffen, dass bei den Ul-
traschalluntersuchungen nichts Auffalliges entdeckt wird. Andere Paare entscheiden sich fir genauere
Abklarungen. Um sicher zu gehen, dass alles in Ordnung ist, lassen sie zum Beispiel eine Fruchtwas-
seruntersuchung durchfiihren. Nur ein Teil der Kinder, die mit einer Behinderung zur Welt kommen,
wird bereits durch vorgeburtliche Untersuchungen erkannt’.

In unserem Kollegenkreis waren in letzter Zeit mehrere Paare in Erwartung ihres ersten Kindes und
vorgeburtliche Untersuchungen waren ein Gesprachsthema. So druckten die werdenden Eltern in Ge-
sprachen Uber die Schwangerschaft stets ihre Erleichterung dartiber aus, dass ,alles in Ordnung sei,
dass das erwartete Kind gesund sei. Stolz zeigten einige auch Bilder der Ultraschalluntersuchung.
Aufgrund unserer Ausbildung als Heilpddagoginnen, mit dem Schwerpunkt Padagogik fur Menschen
mit einer geistigen Behinderung, regten sich im Kontrast zu diesen ,frohen“ Botschaften kritische Fra-
gen: Was wirde denn geschehen, wenn plétzlich eine Behinderung des Fétus’ erkennbar wéare?

In den meisten Fallen erfolgt ein Abbruch und nur wenige der betroffenen Eltern fihren die Schwan-
gerschaft fort. In einer Studie®, die von 1988-1997 im Kanton Zirich durchgefiihrt wurde, zeigte sich,
dass nur 16 Prozent der Eltern, welche vorgeburtlich die Diagnose Trisomie 21 erhalten hatten, die
Schwangerschaft fortfihrten. Aktuelle Zahlen sind dazu keine verflgbar.

Eltern, welche trotz einer im medizinischen Sinn positiven Diagnose die Schwangerschaft fortfihren,
sind durch die neue Situation in den verbleibenden Wochen bis zur Geburt auf verschiedenen Ebenen
gefordert.

Innert weniger Tage und Wochen bekommen sie eine grosse Menge an Informationen und treffen auf
viele neue Fachpersonen: Eine eigentliche ,Ballung” an Neuem stirzt auf die Eltern ein. Sie selber
mussen Abschied nehmen von ihrer Ideal-Vorstellung des gesunden Kindes und sich auf ein Kind ein-
stellen, das anders sein wird. In dieser persdnlichen Auseinandersetzung kommt auch Trauer um das
Verlorene auf. Ein komplexer emotionaler Verarbeitungsprozess wird ausgeldst. Viele Eltern hadern
mit ihrem Schicksal und sehr haufig erleben Betroffene in der ersten Zeit eine Krise. Wie verschiedene
Psychologinnen betonen, kann eine professionelle Begleitung Eltern in ihrer Krisenverarbeitung unter-
stutzen (vgl. Purtscher-Penz, 2011, Schuchardt, 2003).

! Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu pranataler Diagnostik, 2006, S.9.

? Die Definition des Begriffs Behinderung, wie er in dieser Arbeit verwendet wird, ist unter Kapitel 2.1 zu finden.

® Laut dem Bundesamt fiir Statistik kamen 2010 im Kanton Zirich 15'297 Kinder zur Welt. Dies ergibt nach unserer Rechnung
ca. 300-460 Kinder, die im letzten Jahr mit einer Fehlbildung oder einer Behinderung zur Welt kamen.

* Es kénnen keine aktuellen, genaueren Angaben dariiber gemacht werden, um wie viele Félle es sich handelt, die bereits vor-
geburtlich erfasst wurden. Das Bundesamt flr Statistik erhebt dazu keine Daten.

® Der Anteil prénatal erfasster Félle von ausgewdhiten Fehlbildungen in der EUROCAT-Studie. Ergebnisse im Kanton Ziirich
von 1988 bis 1997 (vgl. Achermann, Addor und Schinzel, 2000).



Eltern stellen sich auch viele Fragen und versuchen sich in der neuen Situation zu orientieren: Wird
unser Kind Uberleben? Was bedeutet die Diagnose genau? Wie wird sich unser Leben mit einem Kind
mit einer Behinderung verandern? Wer kénnte uns helfen? Wie werden wir das organisatorisch bewal-
tigen? Wie wird unser Umfeld reagieren? Welchen Platz wird es fir unser Kind geben in der Gesell-
schaft? Die Eltern haben das Bedirfnis Antworten auf diese Fragen zu finden.

Eine deutsche Studie®, aus dem Jahr 2007, zeigt auf, dass Arzte gut iiber medizinische Hintergriinde
aufklarten, dass jedoch das Thema ,Leben mit einem Kind mit einer Behinderung®“ im Rahmen dieser
Beratung zu kurz kam und die schwangeren Frauen auch nicht auf weitere Informationsquellen oder
Beratungsstellen verwiesen wurden (vgl. Renner, 2007).

Daran zeigt sich die Notwendigkeit eines Beratungsangebots, das die arztlichen Informationen er-

ganzt.

Begriindung der Themenwahl aus heilpadagogischer Sicht

Aus heilpadagogischer Sicht ist es uns ein Anliegen, dass Eltern umfassende Informationen uber das
Leben mit einem Kind mit einer Behinderung erhalten und sich aufgrund dessen gut auf ihr Kind vor-
bereiten kdnnen. Solche Informationen kénnen zum Beispiel durch selbst betroffene Eltern oder auch
von Heilpddagoginnen weitergegeben werden. Sie kdnnen von ihren Erfahrungen aus dem Alltag be-
richten und zu einem ganzheitlichen Bild beitragen.

Trotzdem sind zum Beispiel in Deutschland in der Beratung fir Eltern fast keine Heilpaddagoginnen zu
finden (vgl. Baldus, 2006). In Osterreich ist die Situation ahnlich: ,Dabei fallt auf, dass in den interdis-
ziplindr zusammengestellten Teams Heilpadagoginnen nicht zu finden sind. Dies macht stutzig, geht
es bei der prénatalen Diagnostik” doch vorwiegend um den Nachweis bzw. Ausschluss von Behinde-
rung” (Strachota, 2004, S. 60). Es ist deshalb wichtig, dass auch Heilpadagoginnen in das Beratungs-
und Unterstitzungsangebot im Zusammenhang mit Fragen, die durch vorgeburtliche Untersuchungen

ausgeldst wurden, einbezogen werden.

Fragestellung

Wir wollen untersuchen, wie betroffene Eltern mit ihrer Situation nach dem Erhalt eines auffélligen Be-
fundes bis zur Geburt umgingen und welche fachliche Unterstitzung sie in Anspruch genommen hat-
ten oder inwiefern dies ein Bedirfnis gewesen wére. Zudem soll auch in Erfahrung gebracht werden,
ob die Eltern auf zusatzliche Mdglichkeiten der Unterstitzung aufmerksam gemacht wurden und wie
sie an diese Angebote gelangten.

Ebenfalls wurde untersucht, welche Informationen fur Eltern wichtig waren in dieser Zeit, um sich um-

fassend auf ihr Kind vorbereiten zu kdnnen und wie sie an solche Informationen gelangten.

® Schwangerschaftserleben und Pranataldiagnostik: représentative Befragung Schwangerer zum Thema Prénataldiagnostik.
Durchgefiihrt im Jahr 2004, durch Renner, I. (vgl. Renner, 2007).

7 Mit der pranatalen Diagnostik werden die vorgeburtlichen Untersuchungen und Tests bezeichnet. Ausfiihrliche Informationen
dazu unter Kapitel 2.2.1.



Aus dem oben beschriebenen Untersuchungsinteresse ergibt sich unsere Forschungsfrage, die wie
folgt lautet:

Was brauchen Eltern, die ein Kind mit einer Behinderung erwarten an fachlicher Unterstitzung und
Wissen, um mit den Herausforderungen bis zur Geburt umgehen zu kénnen und sich auf ihr Kind vor-

zubereiten?

Unterfrage:

Mit welchen Fachpersonen und Angeboten zu Beratung und Information waren Eltern, die ein Kind mit

einer Behinderung erwarten, in Kontakt?

Ziel dieser Arbeit ist es, Aussagen dariiber zu machen, welche Zugéange zu Informationen und Ange-
boten fiir professionelle Beratung und Begleitung es fir Eltern im Kanton Zirich gibt und inwiefern
dieses Angebot dem Bedarf betroffener Eltern entspricht. Aufgrund dieser Analyse sollen Optimie-

rungsvorschlage formuliert werden.

* Da die Angebote im Bereich des Gesundheitswesens von Land zu Land, aber auch von Kanton zu
Kanton unterschiedlich sind, wird die Situation von Eltern im Kanton Zirich untersucht.

* Unsere Untersuchung fokussierte sich auf die Erfahrungen und das Befinden im Zeitraum vom er-
sten auffalligen Befund bis zur Geburt.

* Das Thema der Entscheidungsfindung bezlglich eines Schwangerschaftsabbruchs oder einer -
weiterfUhrung ist fir diese Arbeit von Interesse, um Aussagen dariiber zu machen, welcher Bedarf
nach fachlicher Unterstitzung durch diese emotional sehr belastende Auseinandersetzung ent-
steht. Der Frage, aufgrund welcher Faktoren sich Eltern fir die Fortfihrung der Schwangerschaft
entschieden haben, wird in dieser Arbeit jedoch nicht nachgegangen, obwohl dies auch ein span-
nendes Thema fiir die Heilpadagogik wére.

* Das Forschungsinteresse bezieht sich hauptsachlich auf das Angebot der Beratung und Unter-
stutzung durch Fachpersonen. Unterstitzende Faktoren aus dem Umfeld der Familien werden je-
doch auch erfragt und bei der Analyse mit einbezogen, da sie eine Einfluss auf den Bedarf der EI-
tern nach zusétzlicher Beratung haben kénnen.

* Inder vorliegenden Arbeit wird auf eine systematische qualitative Beurteilung der bestehenden
Angebote verzichtet. Von Forschungsinteresse sind jedoch Aussagen dartber, ob der Inhalt eines

Angebots fir die Eltern als hilfreich empfunden wurde.

Vorgehensweise

Als Interviewpartner wéhlten wir Eltern, welche sich nach dem Befund, dass ihr Kind eine Behinderung
haben wird, entschieden hatten die Schwangerschaft fortzufiihren. Bei zweien der funf Elternpaare
war die Diagnose erst nach der 24. Schwangerschaftswoche gestellt worden und somit war ein

Schwangerschaftsabbruch kein Thema mehr. Es wurden finf Interviews durchgefiihrt, in denen funf



Frauen und drei Manner riickblickend von ihren Erfahrungen und ihrem Befinden in der Zeit der
Schwangerschaft berichteten. Die Gesprache dauerten durchschnittlich etwa 60 Minuten.

Die Erhebungsmethode des Interviews schien uns besonders geeignet, um Aussagen zu einem sehr
persénlichen Thema zu erhalten.

Das Datenmaterial aus den Interviews wurde anschliessend qualitativ ausgewertet.

Aufbau der Arbeit

Der theoretische Teil orientiert sich an den Ereignissen und Themen, die sich im Verlauf der Schwan-
gerschaft, in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung, ergeben kénnten.

Zum Einstieg werden die aktuell gangigsten vorgeburtlichen Untersuchungen und die gesetzlichen
Rahmenbedingungen vorgestellt. Da sich Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung
auch mit ethischen Fragen auseinandersetzen missen und auch Fragen zur Akzeptanz ihres ,speziel-
len“ Kindes in der Gesellschaft aufkommen kénnen, werden Aspekte dieser Themen in den Kapiteln
Ethische Aspekte und Gesellschaft und Behinderung angesprochen.

Um aufzuzeigen, was die Nachricht, dass das erwartete Kind eine Behinderung hat, auslésen kann,
werden mdgliche Krisenreaktionen beschrieben. Weiterfihrend wird dargelegt, wie verschiedene Per-
sonen oder auch Familien eine Krisensituation unterschiedlich bewaltigen kénnen.

Im Kapitel Beratung und Begleitung wird beschrieben, wie Fachpersonen Eltern unterstitzen kénnen
und welches mégliche Beratungsthemen sind. Studien aus dem Ausland zeigen auf, wie sich Eltern in
Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung flihlten und was sie in dieser Zeit gebraucht hatten.
Anschliessend werden Angebote fir professionelle Beratung und Begleitung im Kanton Zirich vorge-
stellt. Im n&chsten Kapitel ist zu erfahren, weshalb ein zusétzliches Beratungsangebot, in Ergdnzung
zum Medizinischen, nach einem auffélligen Befund, sinnvoll ist.

Wie verschiedene Fachpersonen mit ihren unterschiedlichen Schwerpunkten ein ganzheitliches Bera-
tungsangebot anbieten kénnten, wird anhand eines funktionierenden Kooperationsmodells aus

Deutschland dargelegt.

Im empirischen Teil wird zun&chst die Forschungsfrage in Bezug zum Forschungsstand gesetzt. An-
schliessend wird die forschungsmethodische Vorgehensweise erlautert.

Im Kapitel Ergebnisse werden zunéchst die Falldarstellungen, auf der Grundlage der Analyse der finf
gefihrten Interviews, dargestellt. Anschliessend folgen fallibergreifende Vergleiche und die Diskus-

sionen dazu, welche den Bogen zur Theorie spannen.

In den Schlussfolgerungen wird die Forschungsfrage beantwortet und ein Beratungsmodell als weiter-

fihrender Lésungsansatz vorgestellt. Im Ausblick folgen Anregungen fir weitere Untersuchungen.
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2.1 Begriffsdefinition Behinderung

Der Begriff Behinderung wird mit unterschiedlicher Bedeutung verwendet und benétigt deshalb einer

Prazisierung.

In dieser Arbeit wird der Begriff verwendet, um kérperliche Fehlbildungen oder genetische Verande-
rungen zu bezeichnen. Man kénnte in diesem Zusammenhang auch von einer kérperlichen Schadi-
gung oder von ,etwas medizinisch Unheilbarem®“ (Haeberlin, 2002, S. 23) sprechen.

Gewisse Behinderungen kénnen heutzutage vorgeburtlich festgestellt werden, wie zum Beispiel bei
einem Teil der Féten mit einem Neuralrohrdefekt und auch bei Gber der Hélfte der Féten mit

Trisomie 21°.

Jedoch nicht alle Veranderungen kénnen vorgeburtlich erkannt werden, da ein grosser Teil davon erst
kurz vor oder auch wahrend der Geburt entsteht, wie zum Beispiel Cerebrale L&hmungen. Zudem ent-
stehen die meisten Schadigungen im Laufe des Lebens durch Unfélle oder Krankheiten (vgl. Dialog
Ethik, PLANeS, VSSB und Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu prénataler Dia-
gnostik, 2010).

Demgegeniiber steht das Verstandnis des Begriffs Behinderung als gesellschaftliches Phanomen.
Inwiefern ein Mensch durch eine kérperliche Schadigung oder genetische Veranderung tatsachlich
eingeschrankt ist in seiner autonomen Lebensgestaltung und wie weit Integration gelingt, steht in en-
gem Zusammenhang mit den Rahmenbedingungen der Gesellschaft. Dazu das folgende Zitat: ,Was
im Rahmen einer Gesellschaft als aufféllig gilt, hdngt von teils unausgesprochenen, teils gesetzlich

festgelegten Norm- und Wertvorstellungen in der Gesellschaft ab“ (Haeberlin, 2002, S. 27).

Da es in dieser Arbeit um das vorgeburtliche Erkennen einer ,Abweichung® in der Entwicklung der F6-
ten geht, wird der Begriff Behinderung fir die Bezeichnung von vorgeburtlichen Schadigungen ver-

wendet und die gesellschaftliche Dimension des Behindertenbegriffes vernachlassigt.

® Weitere Behinderungen, die pranatal erkannt werden kénnen sind: Trisomie 18 — Edwards-Syndrom, Trisomie 13 — Patau-
Syndrom, Turner-Syndrom, Klinefelter-Syndrom, Diplo-Y-Syndrom, Triplo-X-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom, Williams-
Beuren-Syndrom, Anenzephalie, weitere kdrperliche Schadigungen wie zum Beispiel Herzfehler oder Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte (vgl. Dialog Ethik, PLANeS, VSSB und Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu prénataler
Diagnostik, 2010).



2.2 Pranatale Diagnostik und die gesetzlichen Grundlagen

Jedes Paar wird heute mit dem Angebot der pranatalen Diagnostik konfrontiert. Es kann vorgeburtli-
che Tests in Anspruch nehmen oder sich dagegen entscheiden. In diesem Kapitel geht es darum ei-
nen Uberblick zu bekommen, welche vorgeburtlichen Tests aktuell angewendet werden und welche

gesetzlichen Rahmenbedingungen rund um diese Angebote gelten.

2.2.1 Pranatale Diagnostik

Im Rahmen der Schwangerenvorsorge gibt es verschiedene vorgeburtliche Untersuchungen, aufgrund
derer der Gesundheitszustand von Mutter und Kind ,iberwacht® wird, und die auch dazu dienen sollen
die Gesundheit zu unterstiitzen und auch eine méglichst problemlose Geburt zu ermdglichen. Die
Mehrzahl dieser Tests wurde in den 70-er Jahren entwickelt und damals urspringlich nur in besonde-
ren Risikosituationen zu weiteren Abkldrungen eingesetzt, so zum Beispiel Ultraschalluntersuchungen
nur beim Verdacht auf Zwillinge. Heutzutage werden préanatale Tests und Ultraschalluntersuchungen
jedoch sehr breit, teilweise fast im Sinne eines ,Screening-Verfahrens® eingesetzt, und auch bei ganz
normal verlaufenden Schwangerschaften ohne spezielle Risikoannahmen. Die pranatale Diagnostik
wird heute von mehr als 90 Prozent der Schwangeren befirwortet (vgl. Dialog Ethik, PLANeS, VSSB
und Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu pranataler Diagnostik, 2010).

Da gewisse pranatale Untersuchungen ein gewisses Abortrisiko mit sich bringen, wird heute weitge-
hend auf sogenannte nicht invasive Methoden gesetzt, aufgrund derer eine Risikoeinschatzung vor-
genommen wird (vgl. ebd.).

Dies mag auf den ersten Blick als gangbarer Weg erscheinen, bringt jedoch die Schwierigkeit mit sich,
dass aufgrund von Prozentzahlen Uber ethisch belastende Fragen wie Schwangerschaftsabbruch oder
-weiterfihrung entschieden werden muss. Meistens folgen zunachst jedoch invasive Folge-
Untersuchungen, die jedoch auch wieder eine Gefahr flir das Ungeborene bedeuten. Die Eltern kén-
nen durch solche Fragestellungen in ein Dilemma kommen. Auch die ethischen Aspekte und konkre-
ten Auswirkungen solcher Tests sind zu bedenken: Letztendlich geht es um die Frage, unter welchen
Umsténden einem Fétus das Recht zu leben zugesprochen wird und wann nicht. Im Rahmen der Eu-
rocat Studie wurde erfasst, dass sich 80 Prozent bis 90 Prozent der Eltern aufgrund der vorgeburtlich
erkannten Behinderung Trisomie 21 fiir einen Schwangerschaftsabbruch entschieden®. Diese Gedan-
ken sollen an dieser Stelle aufzeigen, wie weitreichende Auswirkungen die Anwendung und die Ent-
scheidung fur oder gegen pranatale Untersuchungen und Tests haben kénnen. Weitere Gedanken zu

den ethischen Aspekten sind zu finden unter Kapitel 1.1.

° Der Anteil pranatal erfasster Félle von ausgewdéhlten Fehlbildungen in der EUROCAT-Studie. Ergebnisse im Kanton Zirich
von 1988 bis 1997 (vgl. Achermann, Addor und Schinzel, 2000).



Aktuelle Méglichkeiten der pranatalen Untersuchungen

Bei den vorgeburtlichen Untersuchungen wird unterschieden zwischen sogenannten nicht invasiven
und invasiven Testmethoden, bei denen je nachdem ein Eindringen in den Kérper der Schwangeren
notig ist oder nicht. Ein Eindringen ist nur dann nétig, wenn Gewebezellen aus dem Bauch der Mutter

zur weiteren Analyse entnommen werden mussen.

Die bekannteste nicht invasive Untersuchung ist die Ultraschalluntersuchung. Untersuchungen werden
in der Schweiz in der Regel zu zwei Terminen durchgefihrt: In der 11. bis 12. Woche und der 20. bis
23. Schwangerschaftswoche. Bei der zweiten Ultraschallkontrolle kann Gberprift werden, ob die Or-
gane und Gliedmassen des Fotus’ sich kérperlich normal entwickelt haben.

Es gibt zudem verschiedene nicht invasive Verfahren zur Risiko-Einschatzung. Dazu gehért die Mes-
sung der Nackentransparenz, welche per Ultraschall durchgefiihrt wird. Erhéhte Werte kénnen ein
Hinweis auf Trisomie 21 sein (Angabe einer Eintretens-Wahrscheinlichkeit).

1.Trimester-Test und Triple Test werden aufgrund der Analyse des mitterlichen Blutes durchgefiihrt.
Aufgrund der Werte verschiedener im Blut enthaltener Hormone und Proteine und der Kombination
dieser Ergebnisse mit weiteren Angaben, wie zum Beispiel dem Alter der Mutter und dem Wert der
Nackentransparenz (beim 1.Trimester-Test), ergibt sich ebenfalls ein statistischer Risikowert. Alle die-
se Untersuchungen kénnen keine eindeutigen Ergebnisse hervorbringen, sondern geben nur Tenden-
zen an. Mdéchte man Genaueres erfahren, sind weiterflhrende invasive Methoden nétig (vgl. Ullrich &
Co., 2011).

Zu den invasiven Methoden gehoéren die Chorionzottenbiopsie (Einstich mit einer Hohlnadel in den
Mutterkuchen), die Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese) und die Nabelschnurpunktion (Cordo-
zentese), bei der Blut aus der Nabelschnur des Ungeborenen entnommen wird. Die invasiven Tests
kdnnen unter anderem auf Chromosomen-Stérungen hinweisen und so z.B. die Vermutung einer Tri-

somie bestétigen (vgl. ebd.).

Im untenstehenden Diagramm sind die Testarten und auch die méglichen Ergebnisse zur Ubersicht
grafisch dargestellt. Weiterfuhrende Informationen zu den jeweiligen Tests sind zudem im Glossar zu
finden (7.1).
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Zeitachse rund um die vorgeburtlichen Untersuchungen

Die untenstehende Tabelle zeigt die Testmoglichkeiten und Entscheidungen im Zusammenhang mit

prénataler Diagnostik im Verlauf der Schwangerschaftswochen auf.

Schwanger- Vor der 3.-7. 6.-12. 11.-14. 11.-18.
schafts- Schwan- SSwW SSwW SSwW SSwW
wochen (SSW) gerschaft
Testméglich- Phase vor der Bestétigung Weiterflihrung Ersttrimester- Ultraschall mit
keiten und Ri- Schwanger- der Schwan- der Schwan- test Suche nach
; schaft gerschaft mit gerschaft oder = Kein Fehlge- Abweichun-
L DL Ultraschall Abbruch burtsrisiko fiir gen; Chorion-
das werdende | zottenbiopsie
Leben; nur und/oder
Risikoanga- Fruchtwas-
ben keine serentnahme.
Diagnose! Risiko einer
Fehlgeburt
Anstehende Entscheidung Ungeplante Entscheidung Entscheidung
Entscheidun- des Paares flr Schwanger- fir oder gegen | fiir oder gegen
gen eine Schwan- schaft: Ent- einen Ersttri- invasive, vor-
gerschaft scheidung der = mestertest geburtliche
Frau und des (Recht auf Untersuchun-
Mannes fir Nichtwissen) gen
oder gegen
die Weiterfiih-
rung der
Schwanger-
schaft

11.-22.
SSwW

Falls eine
Behinderung
diagnostiziert
wurde; Ent-
scheidung der
Frau fir oder
gegen die
Weiterflihrung
der Schwan-
gerschaft
Entscheidung
fur oder gegen
die Weiterfiih-
rung der
Schwanger-
schaft

22. - 39.
SSwW

Schwanger-
schaft weiter-
fuhren bis zur
Geburt

Keine Ent-
scheidungs-
freiheit mehr;
Vorbereitung
auf die Ge-
burt; Ausein-
andersetzung
mit der vorlie-
genden Be-
troffenheit
(Behinderung
oder Krank-
heit)

Das Gesetz erlaubt bis zur zwdlften Schwangerschaftswoche einen Schwangerschaftsabbruch auf der

Grundlage des freien Entscheids der Frau (Fristenregelung). Viele auffallige Befunde ergeben sich je-

doch erst im spateren Verlauf der Schwangerschaft (vgl. SVSS™). Nach der 13. Woche darf ein Ab-

bruch nur erfolgen, ,wenn er nach arztlichem Urteil notwendig ist, um von der Frau die Gefahr einer

schwerwiegenden koérperlichen Schadigung oder einer schweren seelischen Notlage abzuwenden. Es

ist kein Zweitgutachten notwendig “(ebd).

'° Schweizerische Vereinigung fiir Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs (SVSS), Internet: http:/www.svss-

uspda.ch/de/schweiz/schweiz.htm#neue [20.12.2011].



Die folgende Grafik zeigt, Gber welche Optionen im Bezug auf die Angebote von pranataler Diagnostik
zu entscheiden ist und welche Folgen ein Entscheid mit sich bringt. Da die Informationspflicht tber
diese vorgeburtlichen Untersuchungen und deren Chancen, Risiken und Grenzen rechtlich festgelegt
sind, kommt ein Paar heutzutage nicht mehr darum herum sich Gedanken zu machen, welchen ,Weg"

es wahlen méchte und welche Entscheide es mit sich und ihrem Leben vereinbaren kann.

In dieser Arbeit wird der orange gekennzeichnete Weg genauer betrachtet. Diesen Weg sind auch die

in den Interviews befragten Eltern gegangen.
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2.2.2 Zahlen zur Schwangerschaftsfortfiihrung bei préanatal erfassten Fehlbildungen

Zwischen 1988 bis 1997 wurde im Kanton Zdrich eine Studie' erhoben, welche unter anderem auch
prozentuale Angaben dartber macht, wie viele Schwangerschaften trotz diagnostizierten Fehlbildun-
gen fortgefUhrt werden. So entschieden sich zu Beispiel 84 Prozent der Frauen bei einer erfassten
Trisomie-21 fur einen Abbruch der Schwangerschaft, bei einem Anteil von 3 Prozent gab es Spontan-
aborte oder Totgeburten und nur 10 Prozent wurden ausgetragen. Im gleichen Rahmen ergaben sich
Zahlen zu den Trisomien 13 und 18.

Im Falle von diagnostizierten Neuralrohrdefekten (Anenzephalus und Meningomyelocele) wurde in 75
Prozent der Falle abgetrieben. Es wurden noch weitere Prozentzahlen zu den verschiedenen diagno-
stizierten Fehlbildungen erfasst. Insgesamt gesehen zeigen diese Prozentzahlen klar, dass ein
Grossteil der Schwangerschaften mit pranatal diagnostizierten Fehlbildungen abgebrochen wird (vgl.
Achermann, Addor und Schinzel, 2000).

"' Der Anteil prénatal erfasster Fille von ausgewéhiten Fehibildungen in der EUROCAT-Studie. Ergebnisse im Kanton Zirich
von 1988 bis 1997 (vgl. Achermann, Addor und Schinzel, 2000).



2.2.3 Gesetzliche Grundlagen der préanatalen Diagnostik

Die Gesetzesartikel aus dem Bundesgesetz Uiber genetische Untersuchungen beim Menschen
(GUMG) legen fest, welches die minimalen Inhalte von Beratungen rund um die Inanspruchnahme von
pranataler Diagnostik sein missen und welche Rechte der Eltern gewahrt werden mussen. Die aus-
fuhrlichen Gesetzestexte befinden sich im Anhang (8.1.2).

Die Beratung durch den Arzt muss individuell auf die Situation der Familie eingehen und darf nicht ge-
sellschaftliche Interessen verfolgen. (Art. 14). Ein Arzt darf nur dann Untersuchungen durchfuhren,
wenn die Frau ihr Einverstandnis dazu gegeben hat (Art. 18). Auch muss sie Uber die méglichen Re-
sultate und weitere mdgliche Abklarungen aufgeklart werden (Art. 16). Der behandelnde Arzt muss die
Frau auch auf Beratungs- und Informationsstellen aufmerksam machen (Art. 17). Die Frau darf ihre
Meinung auch andern oder nur Teilresultate erfahren wollen; zum Beispiel dass sie beim Ultraschall

explizit nicht auf mégliche Fehlbildungen hingewiesen werden méchte. (vgl. GUMG, 2007%).

Ebenfalls im Bundesgesetz Uiber genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG) ist die Not-
wendigkeit des Bestehens von Informations- und Beratungsstellen fiir prénatale Untersuchungen fest-
gehalten.
Artikel 17
1) Die Kantone sorgen dafir, dass unabhangige Informations- und Beratungsstellen fir préanatale Untersu-
chungen bestehen, die Uber das erforderliche fachkundige Personal verfigen.
2) Sie kénnen solche Stellen gemeinsam errichten oder deren Aufgaben den anerkannten Schwanger-
schaftsberatungsstellen (BG vom 9. Okt. 19815 Uber die Schwangerschaftsberatungsstellen) tibertragen.
3) Die Stellen informieren und beraten in allgemeiner Weise Uber prénatale Untersuchungen und vermitteln
auf Wunsch Kontakte zu Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder oder zu Selbsthilfegruppen.
(GUMG, 2007, S. 7)

Im Kanton Zurich gibt es mehrere solcher offiziellen Beratungsstellen. Einige davon sind Spitélern an-
gegliedert, andere sind externe Vereinigungen, die einen Auftrag des Bundes erhalten haben (siehe
unter Kapitel 2.9.1).

'2 www.admin.ch/ch/d/ff/2004/5483.pdf [15.4.2011].



2.3 Ethische Aspekte

Ethische Grundfragen in der Préanataldiagnostik

Eltern, die ein Kind mit einer Behinderung erwarten, kénnen mit der Méglichkeit eines Schwanger-
schaftsabbruchs mit ethischen Fragestellungen konfrontiert werden, oder sie kénnten sich solche Fra-
gen hinsichtlich des zukinftigen Lebens ihres Kindes stellen. Ebenfalls denkbar ist, dass Eltern durch

Reaktionen aus ihrem Umfeld zur Auseinandersetzung mit ethischen Fragen angeregt werden.

Eine grundsatzliche Fragestellung bezuglich der Durchfuhrung von prénatalen Untersuchungen lautet:
Ist es Uberhaupt ethisch, solche Untersuchungen durchzufiihren? Diese Untersuchungen stehen ei-
gentlich im Gegensatz zu dem offiziellen Bild vom ,vollwertig zu akzeptierenden“ Menschen mit einer
Behinderung in unserer Gesellschaft (vgl. Baumann-Hdlzle, 1997).

Diese grundlegende ethische Fragestellung steht in engem Zusammenhang mit den Regeln, Geset-
zen und Erwartungen der Gesellschaft. Diese Frage kann zwar gestellt werden, doch ist es eine Tat-
sache, dass diese Tests sehr haufig durchgefihrt werden. In der Auseinandersetzung mit den vorge-
burtlichen Untersuchungen und den Entscheidungen, welche Paare in diesem Zusammenhang féllen
mussen, sollen Antworten auf moralische Fragen gesucht werden. Die Wertvorstellungen jedes Ein-
zelnen, jedoch auch Werthaltungen der Gesellschaft haben einen grossen Einfluss darauf.

Eine weitere ethische Grundfrage ist die Einschatzung, ab welchem Zeitpunkt dem werdenden Leben
bereits ein Personenstatus zugeschrieben wird oder ob ein Embryo und spéter der Fétus nur als Sa-
che betrachtet wird. Schatzt man das werdende Leben als eine Sache ein, ergibt sich auch eher die
Moglichkeit unbelasteter darlber entscheiden zu dirfen. Wird dem wachsenden Leben jedoch schon
eine Eigenstandigkeit zugesprochen, besteht bei der Frage nach einem Abbruch ein Dilemma: Es
muss abgewogen werden zwischen dem Schutz und der Erhaltung des werdenden Kindes und ande-
rerseits der Erwartung, dass durch einen Abbruch Leid erspart wirde und die Lebensqualitat héher
waére (vgl. Dialog Ethik et al., 2010).

Es zeigt sich hierbei auch eine weitere grundlegende ethische Frage: Unter welchen Bedingungen ist
ein Leben lebenswert. So gibt es Vertreter der Ansicht, dass ein Leben mit einer (geistigen) Behinde-
rung nicht lebenswert sei und deshalb ein Kind, das mit einer Behinderung geboren wirde, stark be-
nachteiligt sei. Infolge wird aufgrund solcher moralischer Einstellungen ein Schwangerschaftsabbruch,
unter der Perspektive der Minderung des zu erwartenden zukiinftigen Leids des werdenden Kindes,
als ethisch vertretbar eingeschéatzt (vgl. Hensle und Vernooij, 2002).

Weiter kann allgemein gesagt werden, dass das jeweilige Menschenbild und das moralische Handeln
sehr eng zusammenhangen und sich gerade in diesen Entscheiden stark gegenseitig beeinflussen
(vgl. Scherer, 1993).



2.4 Gesellschaft und Behinderung

Je nach kulturellem Kontext wird Behinderung unterschiedlich eingeschétzt und der Umgang mit be-
hinderten Menschen ist ganz verschieden.

Wichtige gesellschaftliche Aspekte, mit Auswirkungen auf Entscheidungen rund um Fragen der préna-
talen Diagnostik, sind unter anderem die Méglichkeiten der Partizipation und Integration im gesell-
schaftlichen Alltag und die Erwartungen an die Leistungsféahigkeit eines Individuums. Aufgrund der
Einschatzung dieser Méglichkeiten wird dann auch der Begriff des ,Lebenswerts” fur ein Individuum in

dieser aktuellen Gesellschaft diskutiert.

Akzeptanz von Menschen mit einer Behinderung im Zeitalter der prénatalen Diagnostik

,0er von Krisen — schon betroffene Mensch ist eine Herausforderung fir die Gesellschaft - komple-
mentar gilt: Die Gesellschaft der — noch nicht-betroffenen Menschen ist eine Herausforderung fur den

schon-betroffenen Menschen- ...“ (Schuchardt, 2003).

Zwischen den Bedlrfnissen der Gesellschaft und deren der Individuen in dieser Gesellschaft gibt es

ein Spannungsfeld:
Es geht um das Verhdltnis der beiden Elemente, oder anders formuliert, um die Orientierung, der im gesell-
schaftlichen Leben Prioritat eingerdumt wird. Steht das Individuum, der einzelne Mensch mit seiner Eigenart
und seiner konkreten Lebenssituation im Vordergrund, oder ist es letztlich wichtiger, dass der Gesamtnutzen
gesichert ist? Wird das eine sogar zugunsten des anderen geopfert? Inwiefern sind Individuen dazu ge-

drangt, zugunsten des Kollektivs zu handeln? (Scherer, 1996, S. 45)

Individuen werden heutzutage gemessen an ihrer Brauchbarkeit und Wirtschaftlichkeit, sprich ihrer
Leistungsfahigkeit, es geht um die Einschatzung wie viel ein Mensch zum Wohlergehen einer Gesell-
schaft beitragt und wie viel er ihr zur Last fallt. Gerade behinderte Menschen oder kranke Menschen
kdnnen unter solchen Bewertungsmassstaben oft nicht mithalten und wirden eine negative Bilanz
aufzeigen (vgl. Scherer, 1996).

Ganz pragmatisch ausgedrickt geht es letztendlich um die Frage, ob die Gesellschaft heutzutage
noch bereit ist, Kosten zu bezahlen, die Menschen mit einer Behinderung unter Umstanden auslésen.
Zudem wird kritisch geprift, inwieweit diese Kosten fiir den Staat noch tragbar sind. Scherer (1996)
beschreibt Folgendes: ,Die 6ffentliche Hand hat sich in Verpflichtungen hineinmandvriert, wo sie fir
eine noch nie dagewesene Fllle von Lebenslagen finanziell aufkommen muss, wahrend die zur Ver-
flgung stehenden Mittel knapp werden. Die Situation ist offensichtlich: Der Sozialstaat befindet sich in
einem Dilemma“ (S. 38). Konkret formuliert lautet dieses Dilemma: Kann sich unsere Gesellschaft
Menschen mit einer Behinderung finanziell leisten oder kommt es billiger in prénatale Voruntersu-

chungen zu investieren?



Ausgehend von dem Wissen, dass mit den aktuellen Mdglichkeiten viele Fehlbildungen diagnostiziert
werden kénnen, kann der folgende provokative Titel einer Arbeit verstanden werden: ,Ein solches

Kind braucht man heute nicht mehr zu bekommen!“ (vgl. Scherer, 1996).

Es lasst sich so nachvollziehen, wie Erwartungen der Gesellschaft letztendlich Druck ausiben kénnen
auf vermeintlich private Entscheidungen, wie zum Beispiel die Weiterfihrung einer Schwangerschaft
bei vorgeburtlich erkannter Behinderung des Kindes. In diesem Zusammenhang féllen Eltern eine
Entscheidung, die in einem grésseren systemischen Zusammenhang gesehen auch die Gesellschaft
betreffen wird und sie werden diesbezglich unter Umstanden auch deswegen kritisiert.

Eine deutsche Studie untersuchte die Faktoren, die eine Entscheidung fur ein behindertes Kind unter-
stitzten™ — trotz des zu erwartenden gesellschaftlichen Vorwurfs, dass ein behindertes Kind eine ver-
meidbare Last sei. Es zeigte sich, dass ethische, religiése Gesichtspunkte und eine friihere Auseinan-
dersetzung mit mdglichen Folgen pranataler Diagnostik einen besonders grossen Einfluss haben (vgl.
Lenhard, Ebert, Schindelhauer-Deutscher, Henn und Breitenbach, 2006).

Auch nach der Geburt mussen Eltern von Kindern mit einer Behinderung oft um finanzielle Unterstut-
zung kdmpfen. Ein Beispiel dafir aus dem vergangenen Jahr war ein Urteil des Bundesgerichts, wo-
nach die 1V die Kosten fir die Entlastung in der Pflege von Kindern mit Geburtsgebrechen nicht mehr
Ubernehmen muss (vgl. Tagesanzeiger, 2011a') Solche Urteile kénnen zu einer massiven finanziellen
Mehrbelastung und zu einer Uberforderung betroffener Eltern fiihren. Die Botschaft wird von Eltern in
Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung, in diesem Fall wohl klar negativ verstanden und lasst
wenig Hoffnung auf eine breite gesellschaftliche Solidaritat (die sich auch in genlgend finanzieller Un-
terstiitzung ausdriickt) aufkommen. Die Medinzinethikerin Tanja Krones sieht einen Zusammenhang
zwischen solchen Nachrichten und dem Entscheid von Eltern eine Schwangerschaft mit einem Kind
mit einer Behinderung abzubrechen: ,Dadurch steigt der Druck, sich gegen ein behindertes Kind zu

entscheiden” (Tagesanzeiger, 2011b, S.1"°).

'3 Rahmenbedingungen zur Fortsetzung einer Schwangerschaft in Erwartung eines Kindes mit Down-Syndrom. Durchgefihrt im
Jahr 2006 durch Lenhard, W., Ebert, H., Breitenbach, E., Schindelhauer-Deutscher, H.-J. und Henn, W. (vgl. Lenhard et al.,
2006).

'* http:/www.tagesanzeiger.ch/taplus/standard/Frage-des-Tages-Keine-SpitexPflege-fuer-behinderte-Kinder/story/29923486
[10.7.2011].

' http://www.tagesanzeiger.ch/leben/gesellschaft/Ein-kompletter-Fehlentscheid/story/26302647 [10.7.2011].




2.5 Krisen

Eine der gréssten Angste werdender Eltern ist die Angst vor Fehlbildungen des werdenden Kindes.
Feldhaus-Plumin (2005)'® schreibt dazu: ,Ihre Motive [die der befragten Mitter der Studie, Anm. der
Verf.], sich fir die Pranataldiagnostik zu entscheiden, erklaren sie u.a. damit, die (scheinbare) Sicher-
heit bekommen zu wollen, ein Kind mit Behinderung auszuschliessen, was de facto allerdings nicht
moglich ist (S. 191); und an einer weiteren Stelle: ,Die Angst vor einem Kind mit einer Behinderung ist
grésser als die Angst vor den pranataldiagnostischen Untersuchungen und deren méglichen Folgen®
(ebd.).

Eltern, die sich durch einen Untersuch vielleicht nur bestatigen lassen wollten, dass alles in Ordnung
sei, werden durch einen unerwarteten Befund von einem auf den anderen Moment mit ihrer gréssten
Befurchtung konfrontiert. Die von Feldhaus Plumin befragten Frauen berichteten von unangenehmen
Geflihlen und beschrieben: ,Entsetzen, Angst, Schock, Verunsicherung, Trauer und ambivalente Ge-
fihle ihrem Kind gegeniber” (ebd. S. 191).

Eine solche Hiobsbotschaft, ob es nun ,nur” eine Vermutung aufgrund einer erhéhten prozentualen
Wahrscheinlichkeit oder bereits ein klarer Befund ist, 16st bei den Eltern zun&chst einmal Schockreak-
tionen und unter Umstanden eine kirzer oder langer andauernde Krise aus.

Eine mdgliche Definition von Krise lautet so: ,Verlust des seelischen Gleichgewichts durch akute
Uberforderung eines gewohnten Verhaltens /Bewaltigungssystems durch &ussere oder innere Erei-
gnisse” (Caplan; zitiert nach Purtscher, 2011).

Eltern, die einen unerwarteten Befund erhalten, verlieren somit fiir einen Moment ihr seelisches

Gleichgewicht.

2.5.1 Reaktionen auf Krisen

Wie Menschen in Krisen reagieren kénnen ist das Thema des folgenden Kapitels.
Die "International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems* (ICD-10, 2011")
der Weltgesundheitsorganisation WHO beschreibt die im Folgenden dargelegten Reaktionen auf solch

belastende Ereignisse.

Akute Belastungsreaktion (F 43.0")

Aussergewdhnliche, unerwartete Ereignisse kdnnen psychische und/oder kérperliche Belastungen
auslésen und zu momentanen Stdrungen fuhren. Meistens dauern diese nur wenige Stunden oder
Tage und klingen danach ab. Einen Einfluss auf die Entwicklung dieser Stérungen und auf den
Schweregrad haben die den Betroffenen zur Verfligung stehenden Bewaltigungsstrategien (Coping-

Strategien).

"®Veersorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr
2004 in der Region Berlin durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).

' http:/iwww.dimdi.de/static/de/klassi/diagnosen/icd10/htmigm2011/block-f40-f48.htm [14.12.2011].

'® Die Nummern in den Klammern entsprechen der offiziellen Nummerierung der WHO (Weltgesundheitsorganisation).



Verschiedene Symptomatiken kénnen sich zeigen: Ein Gefiihl von ,Betdubung®, Einschrédnkungen des
Bewusstseins und der Aufmerksamkeit, Reize kdnnen nicht mehr verarbeitet werden, die Betroffenen
sind desorientiert.

In einer solchen Situation ziehen sich einige Betroffene véllig zurlick, andere hingegen werden stark
aktiv und wollen etwas tun. Erhéhter Puls, Schwitzen, Erréten kénnen akute kdrperliche Symptome

sein, die jedoch innerhalb von zwei bis drei Tagen wieder abklingen (vgl. ICD-10, 2011).

Posttraumatische Belastungsstérung (F 43.1)

Auch hier steht ein belastendes Ereignis am Anfang, welches bei den Betroffenen tiefe Verzweiflung
auslést. Die Reaktionen und Symptome treten jedoch mit Verzégerung auf.

Betroffene erleben das Ereignis oft wiederholt in ihren TrAumen oder Erinnerungen. Sie berichten von
Gefluhlen des ,Betdubtseins” und von ,emotionaler Stumpfheit®. Gleichgultigkeit und Teilnahmslosig-
keit gegenlber der Umwelt und zudem eine allgemeine Freudlosigkeit sind weitere Reaktionen. Es
kann sich Schlaflosigkeit entwickeln, die Betroffenen haben viele Angste und es kann sich eine mo-
mentane Depression entwickeln.

Solche Belastungsstérungen kénnen wenige Wochen bis Monate dauern, kénnen in den meisten Fal-
len jedoch geheilt werden. Nur selten entwickelt sich eine chronische Persdnlichkeitsveranderung (vgl.
ICD-10, 2011).

Anpassungsstérungen (F 43.2)

Diese Stérung tritt ebenfalls nach belastenden Lebensereignissen auf, oft nach ,Schadigungen” des
sozialen Umfelds (z.B. Todesfélle, unerwartete Krankheiten) und Betroffene berichten von Geflhlen
des ,Bedréngtseins” und sind momentan emotional beeintrachtigt. Dies hat oft Auswirkungen auf die
Leistungsmdglichkeiten und auch das Sozialverhalten kann momentan gestért sein.

Die personliche Vulnerabilitat (Verletzlichkeit) ist ein entscheidender Faktor, in wieweit jemand eine
solche Stérung entwickelt.

Depressive Stimmung, Angst, Sorgen und das Geflihl den Alltag nicht bewaltigen zu kénnen, sind

mogliche Symptome (vgl. ICD-10, 2011).



2.5.2 Verlaufe von Krisen

Nach der Schockphase und den individuell unterschiedlich verlaufenen Reaktionsphasen ist fir viele
betroffene Menschen zu einem spateren Zeitpunkt jedoch auch wieder eine Neuorientierung und Sta-

bilisierung méglich.

Die folgende Darstellung zeigt welche Reaktionen, Symptome und welches Befinden als ,normal“ gel-

ten und welche als pathologisch (,krankhaft“) eingeschétzt werden sollten.

Phasen der Traumabewaltigung (rach bobemig, 2007)

Zeitweise Uberwaltigung, Fokussierung auf das
Ereignis, Stressreaktionen (kognitiv, somatisch)
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Ubererregtheit

Normal

= | Aktivierung von Schutzmechanismen

< Gy =
>Ereignis
g /?/\‘;{

gefuhl des Kontrollverlustes,
Ohnmacht und Hilflosigkeit

Wiederherstellen von Bewaltigungsstrategien sowie der Lebens- und
Leistungsfahigkeit

WA

Zeit

Einseitige
—» Bewaltigungsstrategien
(Alkohol, Drogen, ...)

Uberflutung mit traumabezogenen
Gedanken und Bildern

Verlust der Fahigkeit den
Alltag zu bewaltigen

Extremes Vermeidungsverhalten,
emot. Betaubung und Ubererregtheit

Psychosomat. und
psychische Reaktion

Verlust der Fahigkeit

Schutzmechanismen aufzubauen Suizidalitat

Abbildung 4: Phasen der Traumabewaltigung (Purtscher-Penz, 2011, S. 9)

Pathologisch

Durch eine professionelle Begleitung und Betreuung soll es mdglich sein, dass betroffene Menschen
in Krisensituationen soviel Halt bekommen, dass die Bewéltigung ihres belastenden Ereignisses mog-
lichst so verarbeitet werden kann, dass sich daraus nicht eine langfristige pathologische Stérung ent-

wickelt.

Krisenverlauf nach Schuchardt

Eine differenzierte Darstellung menschlicher Krisenverlaufe zeigt zudem das sogenannte Spiralmodell
von Erika Schuchardt (2003).

Die Forscherin hat an die 2000 Lebensgeschichten von Menschen aus der ganzen Welt analysiert und
interessierte sich im Besonderen fir deren Umgang mit Krisensituationen. Sie stellte fest, dass die

beschriebenen Erfahrungen und Empfindungen vergleichbar waren. Unabhéangig vom Ausléser der
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Krisen kristallisierte sich ein Verlauf heraus, der bei allen Betroffenen in der gleichen Reihenfolge ab-
gelaufen war und auch ahnliche Themen und Verhaltensweisen beinhaltete (vgl. ebd.).

Schuchardt (1990) beschreibt acht sogenannte Spiral-Phasen und schreibt (iber diese: ,[Dies sind,
Anm. d. Verf.] ... die Phasen des Verarbeitungsprozesses, die ich als ,Spiralphasen” kennzeichne, um
der Dynamik dieses oft lebenslangen Ringens um die Identitatsfindung gerecht zu werden. Zum ande-
ren veranschaulicht die Spirale das wechselseitige Aufeinander-bezogen-Sein der acht Spiralphasen
des Lernprozesses Krisenverarbeitung, die sowohl — weit auseinandergezogen — ,stufenartig” aufein-
ander aufbauen, wie ,parallel“ nebeneinander existieren oder auch ,miteinander” korrespondieren

kénnen® (ebd., S. 398).

SPIRALE — SYMBOL DER SEELENREISE
Krisenverarbeitung als Lernweg
in acht Spiralphasen
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Abbildung 5: Trauerspirale nach Schuchardt (Schuchardt, 2003, S. 414)
Eine ausfihrliche Beschreibung der acht Spiralphasen befindet sich unter Anhang 8.1.3.
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Krise als Risiko oder als Chance

Schuchardt weist in ihrem Buch auf die Doppelbedeutung des chinesischen Schriftzeichens fiir Krise

hin. Es bedeutet gleichzeitig ,Chance und Gefahr” (vgl. Schuchardt, 2003).

Je

Aufgrund ihrer Forschungen erkannte Schuchardt, dass Krisenverarbeitung unterschiedlich ideal ver-
laufen kann. Es zeigte sich, dass nur etwa 20 Prozent aller Betroffenen die letzte Spiralphasenstufe
(Solidaritat) erreichten und dass bei einem grossen Teil der Menschen die Verarbeitung in einer Pha-
se stehen geblieben war oder auch sehr wichtige Phasen uUbersprungen worden waren. Dazu stellte
sie Folgendes fest: ,Als bedeutsam fir die Krisenverarbeitung erwies sich die llickenlose Vollstandig-
keit der Phasen innerhalb des gesamten Prozessverlaufs. Weiters konnte festgestellt werden, dass
ein Zusammenhang besteht zwischen lickenlosem vollstdndigem Phasenverlauf als ,angemessene*
Krisenverarbeitung und der Tendenz zur sozialen ,Integration“ oder liickenhaftem unvollstdndigem
Phasenverlauf als ,unangemessener” Krisenverarbeitung und der Tendenz zur sozialen Isolation®

(Schuchardt, 2003, S.139).

Ein wichtiger Hinweis fur diese Arbeit liefert zudem ihre Erkenntnis, dass diese Krisenverlaufe durch-
aus von aussen zu beeinflussen sind. Somit kann ein Krisenverlauf zum Beispiel professionell durch
eine Prozessbegleitung verandert werden.

Prozessbegleitung ist ein méglicher Ansatzpunkt, damit die Verarbeitung weiterfihrt und nicht stehen-
bleibt, eine Mdglichkeit um betroffene Menschen in ihrem Prozess zu unterstiitzen (siehe unter Kapitel
1.1.1).

2.6 Bewaltigen von Krisen

Nicht nur Einzelpersonen reagieren individuell verschieden in schwierigen Situationen, sondern auch
Menschengruppen, zum Beispiel Familien, gehen unterschiedlich mit einer Krisensituation um. Wie
und warum Menschen und menschliche Systeme unterschiedlich reagieren, steht im Zusammenhang
mit verschiedensten Faktoren.

Um besser zu verstehen, welche Hintergriinde und Mechanismen einen Einfluss auf die Bewaltigung
einer Krisensituation haben kénnen, werden hier zwei breit anerkannte Konstrukte zusammengefasst
dargestellt: Zun&chst das Konstrukt der sogenannten Resilienz und Vulnerabilitdt und anschliessend

die Theorie des Systemischen Gleichgewichts nach Friedemann (2003).



2.6.1 Das Konzept von Resilienz und Vulnerabilitét

Zum Verstandnis des Begriffs der Resilienz zunéchst die folgende Definition: ,Allgemein wird mit dem
Begriff der Resilienz die Fahigkeit eines Organismus bezeichnet, nach einer (dusseren) Einwirkung zu
seinem urspriinglichen Zustand zurlickzukehren” (Julius und Goetze, 1999, S. 294). Diese Beschrei-
bung schliesst dabei nicht aus, dass ein Mensch kurzfristig durch Ereignisse aus seiner Bahn gewor-
fen wird und in ein Ungleichgewicht kommt, besagt jedoch, dass ein Wiederfinden des Gleichgewichts

zu einem spéateren Zeitpunkt wieder gelingt.

Einfluss auf die Resilienz haben zum einen alle Ressourcen einer Person, auch Schutzfaktoren ge-
nannt, die ihr helfen kénnen ein herausforderndes Lebensereignis positiv zu bewaltigen. Der entge-
gengesetzte Pol sind die sogenannten Vulnerabilitats- oder auch Risikofaktoren, welche es einer Per-
son erschweren kdnnen eine Krisen-Situation zu bewaltigen (vgl. ebd.).

,Bei den Risiko- und Schutzfaktoren handelt es sich um destabilisierende bzw. stabilisierende Fakto-
ren, die die negativen Effekte ungiinstiger Lebensumstande und traumatischer Erlebnisse modifizie-
ren“ (Fooken und Zinnecker, 2007, S. 17).

Einen wichtigen Einfluss hat zum Beispiel auch die individuelle Widerstandsfahigkeit gegenulber
Stress. Ebenfalls Einfluss haben soziale und materielle Faktoren in der Umwelt einer Person, welche
eine Person entweder zuséatzlich unterstiitzen oder aber auch belasten kénnen.

Der Begriff der Resilienz kann auch auf eine Familie bezogen angewendet werden. Die Widerstands-
fahigkeit von Familien ist dabei ebenfalls stark abhangig von der Kultur in der sie sich befinden. ,Je
nach ,Kultur® werden familidre oder Kontextbedingungen entweder zu Risiken oder Resilienzfaktoren

(White et al.; zitiert nach Fooken und Zinnecker, 2007, S. 75).
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Auflistung einiger Schutzfaktoren, die bis ins Erwachsenenalter wichtig sind:

* Geringer Distress (negativer Stress) und geringe Emotionalitat

* Durchschnittliche bis Gberdurchschnittliche Intelligenz (Sprache und Problemldsefertigkeiten)
* Fahigkeit, sich abzusetzen; Impulskontrolle

* Planungsféhigkeit und Voraussicht

» Starke religiése Neigung; Glaube

* Unterstlitzende Geschwister

* Unterstlutzende Lehrer

* Erfolgreiche Schulerfahrungen

* Mentoren (altere Verwandte oder Freunde) (vgl. Grossmann, 2009)

Welche individuellen Schutz- oder Risikofaktoren einem Menschen zur Verfligung stehen, griindet zu
einem Teil auf Erfahrungen in der Kindheit: ,Die Fahigkeit, Belastungen zu Uberwinden (Resilienz),
bildet sich im Verlauf der kindlichen Entwicklung aus. Dabei ist die Qualitat der frihen Eltern-Kind-
Beziehung von grosser Bedeutung. Sichere emotionale Bindungen gelten als wesentliche Grundlage,
auf der sich die kindliche Fahigkeit zur Bewéltigung von Belastungen entwickelt (Laucht, Schmidt und
Esser, 2000, S. 106).

Bezogen auf die zuvor erlauterte Darstellung der Waage, kénnte man davon ausgehen, dass es bei
jeder schwierigen Situation, die ein Mensch in seinem Leben zu bewéltigen hat, letztendlich nur darum
geht, die Schutzfaktoren zu addieren und sie der Menge der Risikofaktoren gegeniber zu stellen. Auf
dieser Grundlage kdnnten dann prognostische Aussagen gemacht werden, wie ein Mensch die aktuel-
le schwierige Situation meistern wird oder eben auch nicht. Dass es nicht so einfach ist, war das Er-
gebnis verschiedener Forscher: ,Es zeigte sich, dass es nicht moglich ist, eindeutige Risiko- oder Un-
terstutzungsfaktoren auszumachen, welche wiederum linear zu einer positiven oder negativen Ent-
wicklung fihren wirden, sondern dass zu bedenken ist, dass diese Faktoren sich untereinander be-
einflussen und ,sich gegenseitig verstarken, aber auch relativieren oder aufheben kénnen“ (Gabriel;
zitiert nach Fooken und Zinnecker, 2007, S. 18).

Ebenso besteht auch die Méglichkeit, sich Kompetenzen zur Bewaltigung von schwierigen Situationen
im Laufe des Lebens anzueignen. Wéhrend seiner ganzen Entwicklung verfligt ein Mensch Uber viele
Ressourcen. Die Forscher sprechen von Resilienzkonstellationen, wenn mehrere unterstlitzende Fak-
toren aufeinander treffen und ihre positive Wirkung gegenseitig verstarken. Eine solch unterstitzende
Resilienzkonstellation, die nachgewiesen werden konnte, waren Ressourcen im Bereich der Persén-
lichkeit, der sozialen Beziehungen und ein gutes kognitives Potential (vgl. Staudinger, Marsiske und
Baltes; zitiert nach Fooken und Zinnecker, 2007).

Nach heutigem Forschungsstand weiss man zudem, dass Resilienz nicht ein statischer Zustand ist
und man eine Person als ,grundsétzlich resilient oder ,nicht resilient” einschatzen kann, sondern dass
die Widerstandsféhigkeit je nach Zeit und Situation verschieden sein kann. ,Die Fahigkeit, Risikobe-

dingungen erfolgreich zu bewaltigen, kann sich im Laufe der Entwicklung deutlich verédndern, da sich



insbesondere im Kontext akuter Stressbedingungen neue Vulnerabilititen und Ressourcen herausbil-
den® (Fooken und Zinnecker, 2007, S.17).

2.6.2 Theorie des systemischen Gleichgewichts

Im Rahmen dieser Arbeit soll mittels der Theorie des systemischen Gleichgewichts von Marie-Luise
Friedmann (2003) aufgezeigt werden, was mit einem System, z.B. dem System Familie passiert, wenn
es sich in einer herausfordernden Situation befindet. Auf der Grundlage dieser Theorie wird auch er-
sichtlich, welche Méglichkeiten eine Familie hat, um eine Krise selber zu bewaltigen, und auch wo
diesbeziglich die Grenzen liegen kénnten.

In diesem Kapitel wird zunachst die Theorie zusammengefasst dargestellt und anschliessend aufge-

zeigt, welche Mechanismen innerhalb eines Systems durch eine Krise ausgelést werden kénnen.

Das Modell im Hintergrund

Der Hintergrund dieser Theorie sind die Ergebnisse der Arbeit von Marie-Luise Friedemann, die die-
sen Ansatz aufgrund ihrer Erfahrungen und Forschungen im Bereich der sogenannten familien- und
umweltbezogenen Pflege entwickelte. Ausgehend von der Erkenntnis, dass im Falle der Krankheit ei-
nes Menschen sein Umfeld und seine Familie ebenfalls stark betroffen sind und diese auch einen
grossen Einfluss auf den kranken Menschen haben, wird nach diesem Ansatz die Familie aktiv in ei-
nen Pflegeprozess miteinbezogen. ,Ihr [Marie-Luise Friedmanns, Anm. der Verf.] Hauptanliegen ist es,
vorhandene und potenzielle F&higkeiten und Ressourcen der Familie und ihrer Mitglieder als Ansatz
fir Verédnderungen zu sehen - und nicht ihre Defizite” (Friedemann, 2003, S. 22).

Die Grundlage flr die Theorie des systemischen Gleichgewichts bildet der systemtheoretische Ansatz.
Dieser Ansatz ist sehr breit und komplex und geht davon aus, dass das ganze Universum in Untersy-
steme geordnet ist, welche untereinander sehr stark vernetzt sind und sich auch gegenseitig beein-
flussen. Es ist ein Versuch zu ergriinden und zu beschreiben, welche Strukturen innerhalb von Syste-
men vorhanden sind, wie diese mit anderen im Austausch stehen und welche Wechselwirkungen exi-
stieren. Die Kenntnis dieser Wechselwirkungen bietet die Mdglichkeit, durch Verdnderungen in einem

System, auch in einem anderen Entwicklungen auszuldésen (vgl. ebd.).



Als Hilfsmittel zur Darstellung der Prozesse innerhalb eines Menschen/Systems und zur Visualisierung

der Theorie entwickelte Friedemann das untenstehende Diagramm.
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Abbildung 8: Modell des systemischen Gleichgewichts von Marie-Luise Friedmann (Friedemann, 2003, Innenseite
der Umschlagklappe)

Friedemann erklart anhand dieses Modells sowohl Prozesse, die im System eines Individuums ablau-
fen kénnen, wie auch Prozesse, die in familidren Systemen beobachtbar sind. Da in der vorliegenden
Arbeit der Fokus auf der Frage, wie eine Familie mit einer schwierigen Situation umgeht liegt, wird das

Folgende nur auf Prozesse innerhalb eines Familiensystems bezogen erklart (vgl. Friedemann, 2003).

Der Begriff der Kongruenz bezeichnet eine Ausgeglichenheit der Systeme, einen geordneten Zustand,
der von Systemen stets angestrebt wird, aber dennoch utopisch bleibt: Durch innere Spannung und
Angste wird das Erreichen von Kongruenz gestért. Da sich die Menschen vor Situationen der Hilflosig-
keit, des Kontrollverlusts und der Ungewissheit flirchten, strebt jedes System ein méglichst angstfreies
Leben an und ist deshalb unbewusst stets um Kongruenz bemiht.

Um dieses Gleichgewicht der Kongruenz zu erreichen, streben Systeme laut Friedemann vier Ziele
an: Stabilitédt, Regulation/Kontrolle, Wachstum und Spiritualitét. Diese Ziele regulieren sich gegenseitig
(vgl. ebd.).

Jedes Familiensystem versucht drohende Angste zu bekédmpfen. Jedes einzelne Familienmitglied hat
seine persénlichen Angste und es findet Sicherheit und Riickhalt innerhalb der Familie. Die grosste
Angst eines Familiensystems ist jedoch der eigene Zerfall.

Deshalb wird Stabilitét als Ziel angestrebt und zwar durch die Pflege von Familientraditionen, die Iden-
tifikation Uber gemeinsame, grundlegende Werte und Lebensmuster. Dass eine Familie solche ge-
meinsamen Werte und Muster hat, ist ein Zeichen dafir, dass sie gesund ist. Das Ziel eines Familien-
systems ist es, seine eigene Kultur zu erhalten und sie auch an die Nachkommen weiter zu geben.
Den Gegenpol stellt das Streben nach Wachstum dar. Will ein Familiensystem Uberdauern kénnen, so

ist es auch immer wieder notwendig, sich den Anforderungen der Umwelt und auch den Verénderun-
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gen innerhalb des eigenen Systems entsprechend anzupassen. ,Wachstum schitzt die Mitglieder vor
Unfreiheit und Zwang, der Familie zu dienen, ohne sich selbst entfalten zu kénnen (Friedemann, 2003,
S. 39). Alle Mitglieder der Familie gehdren parallel auch noch vielen weiteren Systemen an, die wie-
derum vielfaltige andere Werte und Lebensweisen kultivieren, was auch dazu fihrt, dass diese an das
Familiensystem heran- bzw. hineingetragen werden und so auch Transformationen in Gang kommen
kénnen. Das Neue wird integriert und flihrt zu einer Anpassung der internen Werte, Strukturen etc.

Je nach Familie ist die Balance zwischen Stabilitdt und Wachstum unterschiedlich verteilt und ist da-
von abhangig, welches der beiden Ziele als wichtiger erachtet wird. ,Wé&hrend bei der einen Familie
Flexibilitdt und das Potenzial zu Wachstum in der Stabilitat eingebaut ist, neigt die andere zu Kon-
stanz“ (Friedemann, 2003, S. 40). Letztendlich geht es darum Kongruenz im Austausch mit der Um-
welt zu erreichen und es lasst sich deshalb nicht grundsatzlich sagen, ob die Gewichtung des einen
Ziels besser oder schlechter ist. Dies ist abhdngig vom jeweiligen Problem, welches an eine Familie

herangetragen wird (vgl. ebd.).

Durch das Ziel der Regulation/Kontrolle wird versucht, Bedrohungen des Systems von aussen oder
von innen (durch eigene Familienmitglieder) zu reduzieren und es wird die Erhaltung des Gleichge-
wichts angestrebt. Auch Unvorhergesehenes soll dadurch besser kontrollierbar werden. Dieses Ziel
erfullt das Bedurfnis nach Schutz und Absicherung in den Bereichen, in welchen es méglich ist Vor-
kehrungen zu treffen. Dies geschieht intuitiv im Wissen darum, dass man auf die Einflisse und
Schicksalsschlage der Umwelt keinen direkten Einfluss hat.

Aber auch dieser Wunsch bleibt Utopie und dies erklart, weshalb Spiritualitét als Ziel angestrebt wird
und ein wichtiger Teil der Familienkultur ist. Uberlieferte Werte bilden eine wichtige gemeinsame Basis
und: ,Sie verweist die einzelnen Familienmitglieder auf Quellen des Trostes und der Hilfe in der Not,
durch die sie ihre Angst vor Isolation und Verlassenheit bekdmpfen kénnen” (ebd., S. 40). Je ahnlicher
die Werte sind, umso mehr kann man sie miteinander teilen und Spiritualitdt kann zu einem gemein-
samen Familiengut werden. Diese gemeinsame Basis kann wiederum den Austausch untereinander

starken und sich zu einer gemeinsam empfundenen Starke entwickeln (vgl. ebd.).

Welche Strategien wenden nun die Familien an, um diese Ziele zu erreichen?

Friedemann benennt vier sogenannte Prozessdimensionen, die in inrem Modell im innersten Kreis
dargestellt sind. Danach fiihren...

* Systemerhaltung und Systemanderung zum Ziel der Regulation/Kontrolle

* Systemerhaltung und Kohérenz zum Ziel der Stabilitat

* Individuation und Koharenz zum Ziel der Spiritualitat.

* Systemanderung und Individuation zum Ziel des Wachstums

Im Folgenden werden konkrete Beispiele gegeben um aufzuzeigen, was das konkret heisst. Daraus
wird auch ersichtlich, wie verschiedene Familien sich unterschiedlich organisieren und reagieren kon-

nen.



Zur Systemerhaltung gehéren alle Massnahmen, die mit der Organisation des Familienlebens zu tun
haben. So werden zum Beispiel Entscheide je nach Familie ganz unterschiedlich gefallt: Vielleicht
durch eine ,Machtperson®, welche das Sagen hat, oder es werden Kompromisse angestrebt oder Ent-
scheide werden dem Zufall Uberlassen. Diese Vorgehensweisen sind meist konstant beobachtbar und
sind sozusagen eigentliche Familienstrategien und von deren Mitgliedern akzeptiert.

In gewissen Familien gibt es klar zugeschriebene Rollenverteilungen und Befugnisse, wahrend dies in
anderen Familien flexibler gehandhabt wird und sowohl Aufgaben- wie auch Rollentausch selbstver-

standlich stattfinden (vgl. Friedemann, 2003).

Damit das Ziel Regulation/Kontrolle erreicht wird, muss eine gewisse Organisation dieser Gruppe von
Familienmitgliedern stattfinden. Diese Systemerhaltungsstrategien haben einen ziemlich direkten und
grossen Einfluss auf viele Bereiche und Fragen in der Organisation des Alltags einer Familie wie Re-
geln, Kindererziehung, Finanzhaushalt, Essensgewohnheiten, gemeinsame Freizeitgestaltung und
noch Vieles mehr.

Ebenfalls durch die Systemerhaltungsstrategien wird das Erreichen der Stabilitét eines Familiensy-

stems unterstutzt (vgl. ebd.).

Auch Kohdrenz fuhrt zu Stabilitdt. Wie bei der Systemerhaltung geht es darum, das Funktionieren der
Familie zu stérken, es fihren jedoch andere Mittel zum Ziel. Durch gemeinsames Erleben von Festen
und Unternehmungen soll sich ein Zusammengehérigkeitsgefuhl entwickeln. Die einzelnen Familien-
mitglieder identifizieren sich mit ihrer Familie und setzen freiwillig Zeit und Energie ein fir das Ge-
meinsame. ,In einer gesunden Familie verzichten die Mitglieder gerne auf einen Anteil ihrer persénli-
chen Freiheit, um dadurch Sicherheit, Halt und Unterstitzung zu gewinnen“ (ebd., S. 42). Kohérenz
braucht Kommunikation: Gegenseitiger Austausch, der Ausdruck von Liebe und auch gegenseitiges
Helfen, emotionaler oder auch materieller Art, tragen zur Stabilitét bei.

,Die Prozesse sind aber zugleich Prozesse der Spiritualitdt, indem jeder Einzelne seinen Rhythmus
und Muster auf diejenigen seiner Familienmitglieder anpasst” (ebd., S. 42), insofern bereit ist, sich
selber freiwillig in eine gréssere Ordnung einzufligen.

Auch die Dimension der Individuation zielt auf Spiritualitidt hin. Wenn eine Familie Individuation unter-
stitzt, gibt dies den Familienmitgliedern die Mdglichkeit der persénlichen Entfaltung und sie haben das
Recht, sich eine eigene Meinung zu bilden, Werte zu prifen und zu Gberdenken. Letztendlich haben
sie das Recht, ihr Leben nach ihren eigenen Prioritdten zu gestalten und so wie sie es fur sich als rich-
tig erachten zu leben.

Mussen Werte innerhalb einer Familie plétzlich geprift werden, entweder weil sie durch ein Familien-
mitglied in Frage gestellt werden oder weil von aussen eine Uberpriifung ausgelést wurde, kann dies
verschiedene Reaktionen des Systems ausldésen. Daran wird ersichtlich, wie einer Familie eine Sy-

steménderung gelingt (vgl. ebd.).



Friedemann stellt in der folgenden Grafik drei mégliche Wege dar:
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Bei Weg 1 werden die neuen Informationen ignoriert und es findet keine Veranderung statt. Sie sind
zu verschieden von den familidren Werten. Mdchte sich ein Familienmitglied den neuen Werten an-
passen und vertritt sie, wird das entweder einfach akzeptiert, aber es kann auch dazu fliihren, dass
das Mitglied sich anpassen muss oder ausgeschlossen wird.

Bei Weg 2 werden die neuen Informationen ganz oder teilweise akzeptiert. Es findet jedoch keine Sy-
stemdédnderung statt. So gibt es Familien, die grundsétzlich eine so grosse Flexibilitdt in ihrer System-
erhaltung leben, dass diese Integration neuer Ideen zur Normalitat gehért.

Erst bei Weg 3 werden diese neuen Ideen verarbeitet und fihren zu Wertanderung. Dies zielt auf
Wachstum in der Familie ab. ,Da die neuen Informationen und Erkenntnisse nicht mit den bestehen-
den Familienwerten Ubereinstimmen, werden sie in die Dimension der Systeméanderung eingefiihrt und
dort von den Mitgliedern verarbeitet. Durch diesen Prozess ergibt sich, welche alten Werte gedndert
werden sollen, damit Familienwachstum stattfinden kann“ (Friedemann, 2003, S. 43). Es wird dabei
gezielt eingeschatzt und beurteilt, welche Anderungen sinnvoll sind und welche nicht.

Dieser Prozess ist oft sehr schwierig und mit Konflikten verbunden, da es gegen Anderungen stets

Widerstand gibt und Neuerungen auch Angst machen (vgl. ebd.).

Familiengesundheit und verschiedene Familientypen

Einflisse auf das systemische Gleichgewicht und somit auf die Gesundheit haben die Familienstruk-
tur, die Kultur in der eine Familie lebt und die Entwicklungsphasen, in der sich eine Familie aktuell be-
findet.

Wie weiter vorne beschrieben, streben Systeme und so auch Familien immer nach Kongruenz. Dies

gelingt einer Familie, indem sie die Aufgaben der Systemerhaltung, Systemédnderung, Kohdrenz und



der Individuation wahrnimmt und pflegt und damit die Ziele Stabilitédt, Wachstum, Regulation/Kontrolle
und Spiritualitét anstrebt.

Gesunde Familien handeln in allen vier Prozessdimensionen. Es kann hingegen nicht gesagt werden,
dass die Gewichtung einer Prozessdimension besser bzw. gesiinder sei als eine andere. Vielmehr
geht es darum, dass die Familie mit ihrer Umwelt in Kongruenz ist. ,In einer gesunden Familie fihlen
sich alle Mitglieder wohl, haben wenig Angst und beurteilen ihre Familie positiv (Friedemann, 2003, S.
47).

Anhand der Gewichtung der Prozessdimensionen werden hingegen verschiedene Handlungsstile von
Familien erkennbar und es kénnen bestimmte Familientypen beschrieben werden: z.B. Familien, die
sehr offen sind fir Neuerungen im Gegensatz zu solchen, die eher konservativ/traditionsbewusst sind
und Neuem skeptisch gegenuber stehen.

Wichtig ist dabei noch, dass nicht von einem Familientyp darauf geschlossen werden kann, ob eine
Familie gesund ist oder nicht. Dazu Friedemann: ,Familien haben unzahlige Moglichkeiten, ihr ge-
wilnschtes Gleichgewicht zu erlangen. Der Familienstil ist die Summe aller Verhaltensweisen, kann
aber nicht der Gesundheit gleich gesetzt werden. Obschon sie von grosser Wichtigkeit sind, miissen

Verhaltensprozesse im Kontext der Lebenssituation gesehen und verstanden werden” (ebd., S. 48).

Familiensysteme in der Krise

Systemisch beschrieben kann gesagt werden, dass die Prozesse innerhalb der Familie wahrend einer
Krise chaotisch sind. ,Druck von aussen und innen verlangt radikale Anderungen, denen die Familie
kurzfristig nicht gewachsen ist“ (Friedemann, 2003, S. 189). Sowohl gesunde Familien wie auch ,Pro-
blemfamilien“ reagieren gleichermassen mit einer akuten Uberforderung. Uber eine etwas léangere
Zeitspanne hinaus betrachtet, gelingt es jedoch gesunden Familien wieder zu einem neuen systemi-
schen Gleichgewicht zu finden, wohingegen sich die Konflikte in ,Problemfamilien” anh&aufen. Die Ko-
hdrenz verstarkt sich in gesunden Familien dadurch, dass sich die Angehérigen in schwierigen Situa-
tionen gegenseitig unterstltzen. Friedemann schreibt tber eine Erkenntnis aus einem ihrer For-
schungsprojekte: ,Jene Paare hingegen, die sich schon immer gut verstanden und unterstitzt hatten,
waren in der Lage, die Schwierigkeiten zusammen zu meistern und eine Krise zu verhindern. Einige
Familien erlebten eine Krise, aber die Krise wirkte sich letztlich positiv aus. In der Verzweiflung fanden

Paare wieder zueinander, und die bittere Erfahrung liess Wachstum und Reife erleben” (ebd., S. 189).

Zusammengefasst kann gesagt werden, ,dass die Fahigkeit der Familien, Krisen zu vermeiden, sehr
unterschiedlich ist und auf die allgemeine Familiengesundheit zurlickzuflihren ist, also auf die Fahig-
keit der Familie, ihre Ziele wunschgemass im Gleichgewicht zu halten” (ebd. S. 190).

Ein weiterer wichtiger Faktor ist die Tatsache, dass zum Zeitpunkt des Eintretens eines Schicksals-
schlags eine Familie auch bereits mit anderen Problemen belastet sein kann und dass es vielleicht
auch die Kumulierung von Problemen ist, welche das Gleichgewicht einer Familie durcheinander

bringt.



Kommt eine Familie mit den ihr bekannten Mitteln, um ein Problem zu I6sen, nicht mehr weiter, wen-
det sie nochmals zusétzliche Ressourcen auf, um eine schwierige Situation zu verédndern. Dies fuhrt
jedoch haufig zu noch grésserem Chaos. Familien in schwierigen Situationen wenden haufig die ihr
bekannten Verhaltensmuster immer intensiver an, auch wenn sie damit nicht erfolgreich sind, und dies

dann die Krisensituation letztendlich nur noch verschéarft (vgl. Friedemann, 2003).

Der Zustand der verschiedenen Systeme, wenn eine Familie in der Krise ist, wird von Friedemann auf
der Grundlage ihres Modells so beschrieben:

Das Gesamt-System hat ein geringe Kohdrenz bedingt durch den Stress, den die einzelnen Mitglieder
erfahren und dadurch ausgeldste interne Streitereien und Spannungen. Das System droht auseinan-
der zu fallen. Deshalb wird die Systemerhaltung gestérkt, um die Kontrolle zu behalten. Weil die Fami-
lie jedoch in einer Krise ist, sind diese Muster wenig angepasst und ineffizient, was zu einem mehr
oder weniger lange andauernden Zustand des Chaos und der Desorientierung fiihren kann. Ebenfalls
typisch ist die Angst, die in einer unvorhergesehenen Situation eine Familie IAhmen kann. Zudem:
,Der Familie fehlt gesunde Spiritualitat, was zu Gbermassiger Abhangigkeit von anderen Menschen
und Systemen fiihrt“ (Friedemann, 2003, S. 208).

Zu einer Systemédnderung kann es in gesunden Familien kommen, wenn sie sich bewusst werden,
»dass der Status quo schmerzhafter ist als eine grundlegende strukturelle Umgestaltung der Familie®
(ebd., S. 191). Die Krise l6st einen Wachstums- und Umgestaltungsprozess aus und alternative Pro-
blemlésungen werden einbezogen.

Indem eine Familie zusammenhalt und sich gemeinsam auf die Suche nach sinnvollen Lésungen
macht und sich bei deren Umsetzung unterstutzt, wird es moglich eine Krise zu Gberwinden.

Welche Familienstrukturen unterstitzen sonst noch die Bewéltigung von Krisen? Bei Krisen, die aus
dem Innern der Familie herrihren, wie zum Beispiel die Behinderung eines Kindes, braucht die Fami-
lie vor allem eine starke Kohédrenz, das heisst ein Zusammengehdrigkeitsgefihl und eine offene
Kommunikation untereinander. Zudem: ,Eine Systemerhaltung, die gemeinsame massgebende Werte
hat und die Flexibilitat aufweist, sich an persénliche Eigenheiten der Angehérigen und unabwendbare
Situationen anzupassen; eine Individuation, die es den Mitgliedern erlaubt, neue Rollen in der Umwelt
anzunehmen, und die Kapazitat der Familie, ihr System durch dauerndes Uberpriifen und Anpassen
der Werte zu &ndern (ebd., S. 208).



2.6.3 Kriseninterventionen

Der Zugang zu professioneller Unterstiitzung in einer Krisensituation wird von Fachleuten als sehr
wichtig eingeschéatzt. Am Kongress Bodenseedialoge® stellte Frau Purtscher (2011), die wissenschaft-
liche Leiterin des Kriseninterventionsteams des Landes Steiermark, ein Modell vor, das mégliche Kri-

seninterventionen zu verschiedenen Zeitpunkten zeigt.

Interventionen (Purtscher, 2009)

Notfallpsychologische Psycho-
Interventionen therapeutisch
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Die Prinzipien der Krisenintervention

Purtscher-Penz (2011) zahlt aufgrund der Erkenntnisse aus ihrer Arbeit die folgenden Punkte als wich-
tige Prinzipien fur Kriseninterventionen auf:

*  Unverzlglicher Beginn der Betreuung

*  Proaktiver Zugang der Helfer/innen

*  Fokussierung auf die aktuelle Situation

. Information

. Intensive Einbeziehung der Bezugspersonen

*  Hilfe zur Strukturierung

*  Emotionale Entlastung durch Ausdruck von Geflihlen

e Zusammenarbeit, Vernetzung (S. 15)

Friedemann schreibt zur Begleitung von Familien in Krisen Folgendes: ,Die Pflege von Familien in ei-

ner Krise umfasst wie immer die Unterstiitzung des Prozesses, der zur Gesundheit fihrt, also den Kri-

' Die beiden Verfasserinnen besuchten die Konferenz Bodenseedialoge (2011) in Bregenz. Die 4-Lander-Fachtagung zu inter-
disziplinren Fragen der Frauenheilkunde fand zum ersten Mal statt und setzte sich mit dem Thema ,vom Umgang mit Tra-
gddien in der Schwangerschaft* auseinander.



senprozess als solchen. Um Krisen zu verarbeiten, brauchen Familienmitglieder in ihrem schmerzhaf-

ten Prozess Verstandnis“ (Friedemann, 2003, S. 191).

Im Rahmen einer in Deutschland durchgefiihrten Studie®* wurde evaluiert, wie psychosoziale Beratung
von Klientinnen erlebt worden war. Es wurden Frauen, die eine psychosoziale Beratung im Zusam-
menhang eines pranatalen Befundes in Anspruch genommen hatten, unter anderem zu ihren psychi-
schen Belastungen befragt (vgl. Wassermann und Rohde, 2009).

Der grésste Teil der Frauen berichtete zu Beginn der Inanspruchnahme der Beratung von starkem
Grubeln, Unwirklichkeitsgefihlen, starkem Hin- und Hergerissen-Sein, Unruhe und Verzweiflung. Im
Laufe folgender Beratungssequenzen hatten diese Geflihle bereits deutlich abgenommen. Die Frauen
fihlten sich immer besser. Einer der wichtigsten Aspekte war dabei die Unterstltzung durch einen
Partner und die Familie. Es ergab sich, dass eine mdglichst friihe Kommunikation der Situation der be-
troffenen Frauen an ihre Familien viele Ressourcen in dieser schwierigen Situation mobilisieren kann.
Ebenfalls wurde der Trauerverlauf dieser Frauen im Zeitraum dieser Beratungen genauer erhoben und
es zeigte sich, dass dieser sehr individuell verlauft und sehr stark in Abhangigkeit der Persdnlich-
keitsmerkmale der jeweiligen Frau ist. Die Trauer um das Kind nahm im Verlauf der Zeit jedoch gene-
rell ebenfalls kontinuierlich ab.

Zwei Jahre nach einem pathologischen Befund durch pranatale Diagnostik waren bei einem grossen
Teil der Frauen ihre Erfahrungen emotional und gedanklich weiterhin noch sehr prasent und sie

winschten sich diesbeziglich teilweise starkere Unterstitzung durch Familie und Umfeld (vgl. ebd.).

® psychosoziale Beratung im Kontext von Prinataldiagnostik. Evaluation der Modellprojekte in Bonn, Diisseldorf und Essen;
Durchgefiihrt im Jahr 2003-2006 von Rohde, A. und Woopen, Ch. (vgl. Wassermann und Rohde, 2009).



2.7 Beratung und Begleitung

2.7.1 Begriffsdefinitionen zu Beratung und Begleitung
Beratung

Beratung ist als Begriff nicht geschiitzt und im Alltag wird er haufig in verschiedensten Zusammen-
hangen verwendet.

In dieser Arbeit wird der Begriff auf Beratungen im Zusammenhang mit Schwangerschaft und pranata-
ler Diagnostik verwendet und weiter eingeschréankt: Alle Arten von Beratungen im persénlichen Umfeld
(durch Partner, Familie, Freunde, Nachbarschaft) sind in dieser Bezeichnung nicht mitgemeint.

Somit konzentriert sich der Begriff auf Beratungen, die durch ,Professionelle” durchgefiihrt werden
oder an Anlaufstellen angeboten werden. Mit dem Begriff ,Professionelle” werden Personen bezeich-
net, die dank einer Ausbildung tber fachliche und beraterische Kompetenzen verfligen. Dies kénnen
Fachleute aus dem medizinischen Gebiet (Arzte, Gynakologen, Pédiater), Hebammen, Beraterinnen
von Beratungsstellen, freischaffende Beraterinnen oder Fachleute von Behindertenorganisationen

sein. Ebenfalls denkbar sind Beratungen durch Seelsorger.

Lammert et al. (2002) definieren den Begriff Beratung so:
Der Begriff wird allgemein als persdnliche oder institutionalisierte Hilfe zur Entscheidung aufgefasst. Bera-
tung wird immer dann angeboten, wenn...
. Mehrere Handlungsoptionen existieren und die Fiille entscheidungsrelevanter Informationen Orientie-
rungsprobleme erwarten lasst,
+ die Fachspezifik dieser Informationen Ubersetzungsbedarf auslést oder
e die méglichen Handlungsrichtungen zu inneren oder dusseren Konflikten der Personen flihren kén-

nen, die Subjekte der Entscheidung sind. (S. 45)

Begleitung

Das Wort Begleitung beinhaltet eine zeitliche Dimension. Es handelt sich dabei um etwas, das lber
einen langeren Zeitraum andauert oder z.B. um Treffen, die wiederholt stattfinden. Begleitung ist somit
etwas Andauerndes, man kann auch sagen etwas Kontinuierliches (Fortfuhrendes).

In dieser Arbeit sprechen wir von professioneller Begleitung, die durch Personen ausgefiihrt wird, wel-
che Uber die fachlichen Kompetenzen dazu verfigen.

Im Rahmen dieser Kontinuitat der Begleitung kann eine Vertrauensbasis in der Beziehung zwischen
Begleiterin und Klientin aufgebaut werden. Zudem ist es mdglich, aufgrund des erweiterten zeitlichen
Rahmens, Themen und Anliegen der Klientin fundiert zu besprechen.

Bezogen auf das Thema dieser Arbeit, geht es um die Begleitung von Frauen oder Paaren, die auf-
grund pranataler Untersuchungen erfuhren, dass ihr Kind eine Fehlbildung oder Chromosomenveréan-
derung hat. Das Ziel einer Begleitung in dieser Zeit soll es sein, dass diese Eltern sich so gut wie mdg-
lich unterstitzt und nicht allein gelassen fiihlen. Es geht dabei weniger darum Entscheidungen zu tref-

fen und Lésungen zu finden (wie in Kurzberatungen), sondern vielmehr darum durch Gespréache tber



Erlebtes, Gefiihle, Gedanken und Fragen zu einer Neu-Orientierung und Stabilisierung in einer noch
neuen Situation fur die Eltern beizutragen.

Eine Begleiterin kdnnte unter Umstéanden auch die Rolle einer Koordinatorin Gbernehmen, beztglich
des Weitergebens von Informationen zwischen verschiedenen Fachpersonen.

Verhaltnis zum Begriff Beratung: Eine Begleitung kann auch beschrieben werden, als eine Abfolge
von mehrmaligen Beratungen und Gesprachen in einer gewissen Situation. Entscheidend ist jedoch,
dass diese Beratungen durch dieselbe Person geschehen und die Kontinuitat diesbeztglich gewéhr-
leistet ist. Insofern unterscheiden sich die Begriffe Beratung und Begleitung bezliglich des Aspekts der
Mehrmaligkeit und der Konstanz der Ansprechperson. Des Weiteren sind Kurzberatungen eher kon-
kret auf das Féllen eines Entscheids, das Erarbeiten von Handlungskompetenzen oder einer Lésung
zu einem bestimmten Problem hin ausgerichtet. Begleitungen hingegen kénnen auch weniger zielge-
richtet gefuhrt werden und stellen das empathische Wahrnehmen und Bearbeiten des Befindens, der

Themen, Bedurfnisse und Fragen der betroffenen Familien in den Vordergrund.

Psychosoziale Beratung

Als eine Form von Beratung kommt im Zusammenhang mit Fragen und Entscheidungen rund um pra-

natale Diagnostik der psychosozialen Beratung eine wichtige Bedeutung zu.

Lammert et al. (2002) beschreiben ihr Verstédndnis von psychosozialer Beratung wie folgt:
Grundsatzlich versteht sich psychosoziale Beratung als ein Angebot an Menschen, die sich mit Konflikten
und Problemen auseinandersetzen missen, die sie momentan allein, bzw. in ihrer Familie nicht in befriedi-
gender Weise bewdltigen kénnen. Mit Hilfe einer spezifischen Methodik, die sich aus psychologischen, psy-
chotherapeutischen, sozialpddagogischen (und im Fall einer kirchlichen Tragerschaft unterschiedlich stark
gewichteten seelsorgerischen und theologischen) Aspekten zusammensetzt, soll erreicht werden, dass die
Ratsuchenden ihre eigene Situation mitsamt ihren vielfaltigen Einflussfaktoren besser tiberblicken kénnen,
dass sie lernen zu erkennen, auf welche Bereiche sie Einfluss haben und auf welche nicht, um so letztlich

zu Antworten, Entscheidungen und/oder Lésungen zu kommen. (S. 18)

2.7.2 Casemanagement

Ist eine Person oder eine Familie in akuter Krise, gibt es in vielen sozialen Bereichen eine Fachkraft,
die den Personen zur Seite stehen kdnnte. Dies kann in ganz unterschiedlichen Situationen sein, in
welchen die Personen nicht mehr handlungsfahig sind. So zum Beispiel auch eine Familie, welcher
der Befund mitgeteilt wurde, dass ihr Kind eine Behinderung haben wird.

Im Sozial- und Gesundheitswesen kénnen Fachkréafte bei komplexeren Problemen die Methode des
Casemanagements anwenden und Hilfsmdglichkeiten abstimmen und organisieren. Die Aufgabe be-
steht darin die Ressourcen der Familien und professionelle Einrichtungen, welche Unterstitzung an-
bieten, zielgerichtet zu koordinieren, zu Uberprifen und anzupassen. Der Unterstitzungsbedarf wird

mit der betroffenen Person abgemacht (vgl. Gromann, 2010).



2.7.3 Grundsitze fiir Beratung und Begleitung

Alle beratenden Personen sollten im Hintergrund ein professionelles Verstdndnis von Beratungssitua-
tionen haben und auch wissen, was in Beratungsgesprachen zu beachten ist. Diese grundsétzlichen
Haltungen und ein angemessener Umgang mit den Eltern sollten unabhangig vom jeweiligen berufli-

chen Schwerpunkt gewébhrleistet sein.

Folgende wichtige Haltungen und Vorgehensweisen werden im Ordner Psychosoziale Beratung bei
vorgeburtlichen Untersuchunger?’’ (Dialog Ethik et al., 2010) genannt:
*  Empathie — zuhéren — sich einflihlen — nicht urteilend/wertend — und zugleich das Einhalten der not-
wendigen Distanz.
. Wahl von Wort und Sprache, die von der Frau/dem Paar verstanden werden kann.
*  Versténdnis und Wertschatzung empfinden und ausdriicken, ernst nehmen, Ressourcen beachten,
die Ratsuchenden als ein gleichrangiges Gegenliber annehmen.

*  Offen sein fur alle schliesslich getroffenen Entscheidungen® (S. 38).

Die individuelle Problemlage und die Vorgeschichte der betroffenen Eltern sind in einem Beratungs-
prozess als Ausgangspunkt zu nehmen und auf dieser Grundlage sollen persénlich bedeutsame Fra-
gen geklart werden und individuell auf die Situation passende Informationen abgegeben werden. Die-
se dienen als Orientierungshilfen fur eine Entscheidung und die Bewaltigung einer schwierigen Kon-
fliktsituation. Eine solche individuelle Ausrichtung auf die Ratsuchenden ist sehr wichtig fur die Wirk-
samkeit einer Beratung (vgl. Grossmass, 2008).

Ein guter Beratungsprozess erreicht eine Klarung der Probleme und die Entwicklung von Handlungs-
ansatzen. Speziell ist auch zu beachten, ,dass die aufgeworfenen Fragen nicht nur Wissensbedarf
aufdecken, sondern Emotionen und Affekthaftes beriihren sowie mit moralischen Haltungen kollidieren
(kdnnen)“ (ebd., S. 66). Eine Beratungsbeziehung sollte deshalb geniigend tragfahig sein, um heraus-
fordernde Themen anzusprechen, mit Emotionen umgehen zu kénnen und um einen geeigneten Um-

gang damit zu finden.

Hilfreiche Inhalte psychosozialer Beratung

Weitere Ergebnisse der bereits zuvor erwahnten Studie® von Rohde und Woopen zeigen, dass 90
Prozent der Frauen, die eine solche Beratung in Anspruch genommen hatten, sehr damit zufrieden
waren und sie im Rickblick auf diese schwierige Zeit als sehr hilfreich bezeichneten.

»Als besonders hilfreich wurde dabei empfunden, dass es in der Beratung einen ,neutralen Platz“ gibt,
dass die Beraterin persénliches Verstéandnis zeigt und dass die Méglichkeit zur Reflexion von Gefiih-

len besteht. Daruber hinaus wurde es als wichtig betrachtet besprechen zu kénnen, wie der Abschied

#' Dieser Ordner enthalt interdisziplinares Fachwissen (medizinisches, heilpadagogischen, rechtliches, beraterisches, ethisches)
und soll als fundierte Grundlage fiir Beratungen von Eltern im Zusammenhang mit pranataler Diagnostik dienen.

2 Psychosoziale Beratung im Kontext von Prénataldiagnostik. Evaluation der Modellprojekte in Bonn, Diisseldorf und Essen.
Durchgefiihrt im Jahr 2003-2006 von Rohde, A. und Woopen, Ch. (vgl. Wassermann und Rohde, 2009).



vom Kind gestaltet werden kann, und das Angebot weiterer Unterstitzungsmadglichkeiten zu erhalten®
(Rohde und Woopen; zitiert nach Wassermann und Rohde, 2009, S. 30).

Anforderungen an ein Beratungskonzept

In der Studie von Feldhaus-Plumin®, zeigte sich, welche Aspekte betroffenen Frauen besonders wich-
tig sind: ,Es wird deutlich, dass sich die Bedurfnisse der Frauen vor allem auf Informationsvermittiung
und Aufklarung sowie auf Kontinuitat in der psychosozialen Beratung auf der Basis eines unterst(t-
zenden Netzes beziehen“ (Feldhaus-Plumin, 2005, S. 197).

Uber Frauen, die ein Kind mit einer Behinderung geboren haben, wird berichtet, dass diese oft Gefiih-
le von Angst oder Isolation hatten. Gerade deshalb sei es wichtig, dass diese begleitet und unterstitzt
werden, um Wege zu finden sich in der Gesellschaft zu integrieren und sich nicht mit den eigenen
Problemen zu isolieren. Besonders wichtig sei es zudem, dass die Ressourcen der Frauen und auch

deren Partner einbezogen wirden und so eingesetzt werden kdnnten (vgl. ebd.).

In derselben Studie zeigte sich auch die Vernachlassigung des Faktors Kontinuitat. So hatten ndmlich
Paare, die ihr Kind mit einer Behinderung austrugen, keine kontinuierliche Unterstitzung oder Bera-
tung erfahren. Nur durch Eigeninitiative sind Eltern zu solcher Unterstiitzung gekommen (vgl. Feld-
haus-Plumin, 2005). In den Handlungsempfehlungen dieser Studie steht denn auch: ,Insbesondere
den Frauen, die einen positiven Befund erhalten, missen Angebote zu kontinuierlicher Beratung und
Begleitung auch Uber das Ereignis der Geburt des Kindes mit Behinderung [bzw. des Spéatabbruches,

in Klammer durch Verf.] hinaus gemacht werden” (ebd. S. 318).

2.7.4 Chancen und Gefahren von Langzeitbegleitung

Bei kurzfristigen Beratungen (ein bis zweimal), ist es der Beraterin zwar méglich den Klienten Gedan-
kenanstdsse zu geben, sie zu informieren, doch muss all dies durch die Klienten selber weitergedacht
und diskutiert werden.

Bei einer langerfristigen Begleitung, die sich zum Beispiel aus Beratungen wahrend des Entschei-
dungsprozesses ergeben hat, ist es mdglich, die Eltern bei der Umsetzung und Integration ihrer Hal-
tung im Alltag zu unterstltzen. Dabei geht es darum, die Entscheidung der Eltern weiter zu festigen,
Zweifel mit ihnen auszuhalten und ihnen auch aufzuzeigen, wie und weshalb sie urspringlich einen
Entscheid geféllt hatten (vgl. Ackermann, 2005).

Ackermann (2005) braucht in diesem Zusammenhang den Ausdruck einer sogenannten ,biographi-
schen Sachverwalterin®, die dafir sorgt, dass die Klienten ihren friher formulierten Grundprinzipien
auch in schwierigen Situationen treu bleiben kénnen.

Wenn die Treffen andauern, ist es einfacher eine tragfahige Beziehung aufzubauen und auch immer

wieder auf das bereits Besprochene weiter aufbauen zu kénnen. Eine Langzeitbegleiterin kann somit

% Versorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr
2004 in der Region Berlin; durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).



auch einen Gegenpol setzen zu den vielen Personen, mit welchen die Eltern z.B. im Spital in Kontakt
kommen, indem sie einen Gesamtuberblick behélt Uber die ,Geschichte” oder den Fall der Klienten.
Eine Gefahr stellt die unter Umstanden starke Identifizierung der Beraterin mit den Klienten dar. Je
langer eine Begleitung andauert, umso starker kann die Verflechtung der Lebensgeschichten von Be-
raterin und Klienten werden. Dies kann zu Schwierigkeiten fihren, wenn die Beraterin sich so stark
persoénlich eingibt, dass sie die Losungssuche und das Féllen von Entscheiden selber zu Gbernehmen

beginnt, anstatt dies den Klienten zu Uberlassen (vgl. ebd.).

2.7.5 Beratungsthemen im Verlauf der Schwangerschaft
Vor der Schwangerschaft

In der Phase bevor ein Paar ein Kind erwartet, bietet sich die Mdglichkeit, sich ohne zeitlichen Druck
mit den Moglichkeiten von pranataler Diagnostik auseinander zu setzen. Chancen und Risiken kénnen
diskutiert werden, Dilemmasituationen, die entstehen kénnten, besprochen werden. Die Partner kdn-
nen sich Uber ihre verschiedenen Werte und Haltungen austauschen. Daraus kénnte ein Bewusstsein
entstehen, dass Inanspruchnahme von pranatalen Untersuchungen auch Entscheidungen nétig macht

(siehe unter Kapitel 2.2.1).

Die wenigsten Paare, die sich eine Schwangerschaft wiinschen, setzen sich jedoch im Vornherein aus
eigener Initiative mit dieser Thematik auseinander und nehmen pranatale Untersuchungen jedoch
spéater in Anspruch.

Anstdsse, sich zu solchen Fragen Gedanken zu machen, kénnten von der Gynékologin kommen. Sie
kénnte eine Frau bereits bei einem Gesprach Uber Schwangerschaft auf solche Themen aufmerksam
machen. Schon zu diesem Zeitpunkt, besteht zudem die Mdglichkeit sich bei einer unabhéngigen Be-

ratungsstelle kostenlos beraten zu lassen.

Wiéhrend der Schwangerschaft

Heutzutage kommt kein Paar, das sich Kinder winscht an den Fragen und Méglichkeiten im Zusam-
menhang pranataler Diagnostik vorbei: Einstellungen, Meinungen und Entscheidungen sind gefragt.
Bei einer Schwangerschaft sollte man spéatestens beim ersten Besuch in der gyné&kologischen Praxis
durch die Arztin mit diesen Themen und Fragestellungen konfrontiert werden, da diese den offiziellen
gesetzlichen Auftrag zur Aufklarung und Information daruber hat (siehe unter Kapitel 2.2.3).

Dies geschieht alles mit dem Ziel, dass die Eltern eine moglichst selbstbestimmte Entscheidung auf
der Grundlage relevanter Informationen Uber die Inanspruchnahme oder den Verzicht von vorgeburtli-
chen Untersuchungen treffen kénnen. Eine solche Entscheidung wird im medizinischen Umfeld als in-
formed consent bezeichnet (vgl. Ackermann, 2005).

Um die informierenden und beratenden Personen zu unterstiitzen und den hohen Anforderungen an
diesen Prozess gerecht zu werden, wurden ein Leitfaden und Informationsmaterialien als Hilfsinstru-

mente entwickelt (Weiterfihrendes dazu siehe unter Kapitel 2.9.4).



Nach der Mitteilung eines auffalligen Befundes

Wird bei einem Test oder einer Ultraschalluntersuchung etwas Auffalliges entdeckt, trifft diese Infor-
mation die Eltern meist unerwartet. Die Eltern kénnen verunsichert werden, insbesondere wenn auf-
grund von prozentualen Angaben Entscheide geféllt missen, ob etwas Weiteres untersucht werden
soll oder nicht. Eigentliche Schocks oder Krisen kénnen bei Eltern ausgelést werden, die mit der
Nachricht tGber eine bereits klar ersichtliche Beeintrachtigung des Kindes konfrontiert wurden.

Fir eine solche Beratungssituation, in der auch erste Informationen Uber den Befund gegeben wer-
den, ist es wichtig zu wissen, dass die Betroffenen einen grossen Teil des Gesagten erst gar nicht
aufnehmen kénnen. Eine Gesundheitspsychologin hélt fest: ,In der Regel nehmen Patientinnen nur so
viel von der Information auf, wie sie im Moment psychisch verarbeiten kénnen. Ein GroBteil des Ge-
sagten wird im Schockzustand entweder gar nicht wahrgenommen, nicht behalten oder sehr selektiv
verarbeitet. Patientinnen behalten dann lediglich Teilaspekte des Gesagten in Erinnerung und die Ge-
samtinformation bleibt verzerrt im Gedachtnis. Negative Botschaften werden z. B. véllig ausgeblendet,
positive Aspekte liberbewertet, genauso wie katastrophierendes Denken die Oberhand gewinnen
kann und reale Chancen nicht als solche gesehen werden kénnen“ (Kirchheiner, 2008, S. 21).
Aufgrund dieser Erkenntnis ist es auch besonders wichtig, Eltern genligend Zeit (mindestens mehrere
Tage) fur ihre weiterfihrenden Entscheidungen einzurdumen: Sollen weiterfihrende invasive Untersu-
chungen durchgefuhrt werden, um Genaueres rauszufinden? Soll die Schwangerschaft fortgefihrt

oder abgebrochen werden?

Es ist zu bedenken, dass die Zeit fir eine ausfuhrliche Beratung im Rahmen eines ordentlichen Ter-
mins bei einem Gyné&kologen vielleicht nicht selbstverstandlich zur Verfiigung steht und somit extra
Beratungsstunden vereinbart werden mussten. Zu bedenken sind auch die anfallenden Kosten fiir sol-
che Gespréachszeiten und die oft eingeschrankten zeitlichen Ressourcen der Frauenarzte.

Auch zu diesem Zeitpunkt gibt es die Méglichkeit sich von einer unabhangigen Beratungsstelle des

Kantons kostenlos beraten zu lassen.

Wichtige Aspekte in einer Beratungssituation zu diesem Zeitpunkt sind:
. Information und Aufklarung
* Umfeld systemisch einbeziehen: Ressourcen, Fragen
*  Paarberatung
*  Raum und Zeit geben

*  Ethische Fragestellungen diskutieren (Wassermann und Rohde, 2009, S.103)



In Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung

Die Themen und Fragen, die in der Zeit bis zur Geburt aktuell werden, sind individuell verschieden und

stehen auch im Zusammenhang mit der diagnostizierten Behinderung des erwarteten Kindes.

Folgende Themen und Uberlegungen kénnten fiir Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinde-

rung aktuell sein:

* Geflhl an der Behinderung des Kindes Schuld zu sein

* Trauern um die Vorstellung eines gesunden Kindes, der eigenen Wunschvorstellungen

« Angste vor dem Aussehen des Kindes

* Angst Gberfordert zu sein

* Fragen zur Organisation des Alltags (z.B. auch noch mit Geschwisterkindern)

* Gedanken Uber mégliche Reaktionen des Umfeldes

* Gedanken Uber die finanziellen Mdglichkeiten zu erwartenden Kosten

* Gedanken darlber, ob die Behinderung des Kindes eine Anpassung des Lebensstils braucht (vgl.
Dialog Ethik et al., 2010)

Stichwortartig werden hier die Ziele dargestellt, welche Beraterinnen fir diesen Zeitraum als wichtig
nennen:

* Eltern sollen beginnen eigene Geflhle wahrzunehmen und einzuordnen

* Eltern werden in ihrer Entscheidung bestarkt

» Zweifeln und Schuldgefihlen wird Raum geben; méglicher Umgang damit thematisiert.

* Trauer um die zerstérten Hoffungen wird Raum gegeben

* Eltern verstehen die Diagnose; Gesprache darlber, was denn ,Behinderung” bedeutet.

* Eltern sind informiert GUber ein Leben mit einem Kind mit Behinderung

* Eltern kennen weitere Stellen, an die sie sich wenden kénnen: Hilfsangebote, Kontaktmdglichkei-

ten (vgl. ebd.)

Einen wohluberlegten Entscheid des Paares zu stiitzen und den Eltern so eine Sicherheit zu geben
sei etwas vom Wichtigsten in dieser Zeit, so ein Ergebnis der Studie Psychosoziale Beratung im Kon-
text prdnataler Diagnostik (Ackermann, 2005)*: ,Geradezu existenziell kann die Bestatigung der Pro-
fessionellen fur Frauen bzw. Paare werden, die sich zur Fortsetzung ihrer Schwangerschaft entschie-
den haben® (S. 490).

Einige Beraterinnen bieten fir diese Zeit auch sogenannte ,Kdérper- oder Phantasiearbeit” an mit dem
Ziel, den schwangeren Frauen den Zugang zu ihren eigenen, intuitiven Kdrperempfindungen zu stér-
ken und so die Beziehung zum Ungeborenen wieder aufzunehmen. Dies im Zusammenhang mit dem

Wissen darum, dass viele Frauen in so akuten Situationen, in denen sie evt. auch verschiedene Ein-

2 Psychosoziale Beratung im Kontext pranataler Diagnostik; Durchgefiihrt in den Jahren 1999-2000 durch Ackermann, B. (vgl.
Ackermann, 2005).



griffe an ihnrem Korper erfuhren und sich durch den Befund in einer Krisensituation befinden, ,den Zu-
gang zu ihren Kérperempfindungen und das Gespdur fir das in ihrem Leib heranwachsende Kind verlo-
ren haben® (ebd, S. 490).

Auch die Beratung durch Arzte ist in dieser Zeit unter Umsténden weiterhin sehr wichtig. Besonders
dann, wenn es darum geht, operative Eingriffe zu planen, die voraussichtlich gleich nach der Geburt
des Kindes nétig sein werden oder wenn der Fdtus regelméassig Uberwacht werden muss. Die Zu-
sammenarbeit von Kinderarzten und Chirurgen und die Information und Beratung der Eltern ist dabei

von grosser Wichtigkeit.



2.8 Studien zu Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung

2.8.1 Gefiihle von Frauen in Erwartung eines behinderten Kindes

Das Erleben von Frauen, die ein Kind mit einer Behinderung erwarten, wurde noch nicht oft unter-

sucht. Eine amerikanische Studie aus Missouri, USA * fand dazu Folgendes raus:

Die Frauen erlebten ihre Schwangerschaft widerspruchlich; positive und negative Geflihle wechselten sich
ab. Das Warten auf die Geburt wurde als sowohl schwierig, als auch als Chance empfunden. Die Frauen
schwankten zwischen Trauer und Fehlen von Trauer, und sie flihlten, mein Kind ist nicht vollkommen, aber
dennoch meines. Als wirkungsvolle Bewaltigungsstrategien erwiesen sich positives Denken, soziale Unter-
stiitzung, Spiritualitadt und Gebete sowie Tagebuch schreiben. Die Autorin zieht den Schluss, dass Frauen in
einer derart schwierigen Situation soviel Information Uber die Behinderung, Behandlungsmdglichkeiten und
Prognose bekommen sollten, wie sie verlangen. Ein Gesprach mit einem spezialisierten Pédiater, bei dem
die Pflege und Therapie nach der Geburt besprochen werden, bringt Entlastung. Die Gesundheitsfachleute
sollten die Bindung der Mutter zu ihrem besonderen Kind schon wahrend der Schwangerschaft unterstitzen.
(Hedrick, 2006, S. 12)

2.8.2 Bediirfnisse in der Zeit zwischen Diagnose und Geburt

Eine amerikanische Studie, die 1997 durchgefihrt wurde, untersuchte die Bediirfnisse von Mdttern,
die ein Kind mit einem Down Syndrom erwarteten®.

Aus der qualitativen Befragung von zehn Muttern ergab sich Folgendes:

Etwas vom Wichtigsten war das Wissen um die Unterstitzung von Familie und Freunden.

Der Austausch mit Fachpersonen Uber die Behinderung des Kindes wurde als wichtig erachtet, da im
Austausch mit dem eigenen Umfeld kein Fachwissen vorhanden war und deshalb Einschatzungen der
Behinderung des Kindes oft sehr unrealistisch ausfielen (zu positiv oder zu negativ).

Als sehr unterstiitzend empfanden Mitter eindeutig positive Reaktionen von Fachpersonen bezogen
auf die Entscheidung die Schwangerschaft fortzusetzen.

Informationsbroschiren gaben wichtige Informationen Uber die Behinderung. Die Eltern betonten,
dass diese Informationen unbedingt ,,up to date” sein missten.

Als wichtigste und sehr grosse Unterstitzungsquelle nannten alle Mitter den Kontakt zu Eltern, die
selber bereits ein Kind mit Down-Syndrom hatten (nur Telefongepréache oder auch Treffen) (vgl. Helm,
Miranda und Angoff Chedd, 1997).

% The lived experience of pregnancy while carrying a child with a known, nonlethal congenital abnormality; Durchgefihrt im Jahr
20083 durch Hedrick, J. (vgl. Hedrick, 2006).

% Prenatal Diagnosis of Down Syndrome: Mothers’ Reflections on Supports Needed From Diagnosis to Birth. Durchgefihrt im
Jahr 1997 durch Helm, D., Miranda, S., Angoff Chedd, N. (vgl. Helm, Miranda und Angoff Chedd, 1997).



2.9 Angebote fur Beratung und Begleitung im Kanton Zirich

2.9.1 Anerkannte Schwangerschaftsberatungsstellen im Kanton Ziirich

-Bei der institutionellen psychosozialen Beratung steht die Frau oder das Paar mit ihren jeweils eige-
nen Fragestellungen, ihrer Lebensgeschichte und ihren Wertentscheidungen im Mittelpunkt® (Bundes-
verband evangelische Behindertenhilfe, 2009, S.13).

Beratung durch unabhéngige Beratungsstellen

In allen Kantonen der Schweiz besteht die Méglichkeit, sich an kostenlosen Beratungsstellen zum
Thema pranatale Untersuchungen zu informieren und Unterstiitzung im Entscheidungsprozess zu
Schwangerschaftsweiterfihrung oder —abbruch zu bekommen. In einer solchen Beratung sollten die
Beraterinnen sich méglichst neutral verhalten und keine direkte Einflussnahme auf den Entscheid
nehmen. Es ist das hdchste Ziel, dass die Eltern aufgrund ganzheitlicher Informationen und durch eine
angemessene Begleitung zu einem selbstbestimmten und selbstverantwortlichen Entscheid gelangen
(vgl. Dialog Ethik et al., 2010).

Herauszufinden, welches dies vom Bund ernannten Beratungsstellen sind, erwies sich als schwierig,
da keine offizielle Liste zuganglich ist. Auf der Homepage isis-info.ch, die im Auftrag des Bundesamtes
fir Gesundheit von PLANeS, der Schweizerischen Stiftung fir sexuelle und reproduktive Gesundheit
gefuhrt wird, sind aber Beratungsstellen der Kantone, die Beratung zum Thema pranatale Diagnostik

anbieten, dargestellt.

Exemplarisch werden nun drei dieser Beratungsstellen, an welche die Eltern gelangen kénnten, mit

ihrem Angebot kurz portraitiert.

Spital-externe Beratungsstellen: Appella Telefon- und Online Beratung und Verein

Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu pranataler Diagnostik

Bei beiden Stellen melden sich meist Frauen und Paare, welche sich in einer Konfliktsituation befin-
den?. Oft ausgeldst durch das unerwartete Ergebnis einer vorgeburtlichen Untersuchung, wissen sie
nicht, ob sie ihre Schwangerschaft weiterfihren oder ob sie abtreiben wollen. Das Anliegen beider Be-
ratungsstellen ist es Frauen und Paare durch ganzheitliche Informationen und durch den Austausch
Uber deren Empfinden und Gedanken zu einer fir sie ,richtigen” Entscheidung hin zu begleiten. Fur
Eltern ist die Beratung an beiden Stellen kostenlos. Fir l&angerfristige Begleitungen werden die Eltern

an weitere Fachpersonen vermittelt.

% Im Jahr 2010 kam es per Telefon oder auf der Beratungsstelle zu 34 Kontakten (vgl. Verein Ganzheitliche Beratung und kriti-
sche Information zu prénataler Diagnostik, Jahresbericht 2010).



Der Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu prénataler Diagnostik, der bereits seit
20 Jahren besteht, konzentriert seine Informationen und Beratungen ganz auf das Thema der pranata-
len Diagnostik (vgl. Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu prénataler Diagnostik,
2011). Auf ihrer Homepage praenatal-diagnostik.ch ist zu lesen: ,Wir setzen uns zum Ziel, Grenzen,
Risiken und Auswirkungen der pranatalen Diagnostik ins Blickfeld zu riicken. Die oft ausgesparten
psychologischen, ethischen und gesellschaftlichen Fragen sollen ihr angemessenes Gewicht erhalten®
(ebd., 2011). Die Beraterinnen verweisen bei Bedarf an weitere Stellen und ausgewiesene Fach-
Personen. Der Verein ist auch der Herausgeber des Informationsbichleins schwanger?, welches alle
vorgeburtlichen Testmethoden umfassend vorstellt und sie kritisch beurteilt. Sie bieten Beratungen per
Telefon, Mail oder in ihrer Beratungsstelle an und fuhren eine kleine Bibliothek mit ausgesuchter Lite-
ratur und Filmen. Der Verein engagiert sich zudem in der interdisziplindren Weiterbildung, indem sie
zum Beispiel ein Fortbildungsseminar zum Thema Beratung bei vorgeburtlichen Untersuchungen an-
bieten. Der Verein Ganzheitliche Beratung ist namentlich erwé&hnt im Ratgeber fiir Schwangere des
Universitatsspitals Zirich.

Frau Holzle-Sommerhalder, die Leiterin der Beratungsstelle des Vereines, berichtet von guten Kontak-
ten zu einer leitenden Arztin sowie zu einer Hebamme am Universitatsspital, die an einer Kooperation
interessiert sind. Sie vermutet jedoch, dass diese erganzenden Angebote den zustandigen Arzten oft
doch noch zu wenig bekannt sind und auch vergessen gehen. Daflr wirden manchmal Frauen/Paare

via Hebammensprechstunde des Spitals an sie weiter verwiesen.?

Appella hat einen Internetauftritt unter der Adresse appella.ch. Appella bietet ganzheitliche, unabhén-
gige Beratungen via Mail oder Telefon an. Sie informieren und beraten ,zu den Bereichen Schwanger-
schaft, Pranataldiagnostik, Geburt, unerfiliter Kinderwunsch, Verhitung, ungewollte Schwangerschaft
und Wechseljahre” (Appella, 2011). Die Beratung ist anonym.

Um mehr Informationen zu erhalten, wurde ein Telefongesprach mit der Griinderin von Appella, Frau
Wirz gefuhrt®:

Appella hat ein Netzwerk aus Fachleuten verschiedener Sparten (Mediziner, Genetiker, Psychothera-
peuten) im Hintergrund, von denen sie wissen, dass diese die Frauen sorgfaltig beraten wiirden und
an welche sie auch weiter verweisen. Appella macht keine Langzeitbegleitungen von Paaren, die sich
entscheiden die Schwangerschaft fortzufiihren. Wenn die Eltern ihre Entscheidung geféllt haben, so
ist der Kontakt meist beendet. Im Falle, dass Eltern die Schwangerschaft fortsetzen, kann Appella je-
doch Hinweise darauf geben, an welche weiterfliilhrenden Organisationen (z.B. Insieme) sich die Eltern
noch wenden kénnten. Laut der Aussage von Frau Wirz werden die meisten Mutter durchs Internet auf
ihr Angebot aufmerksam. Zudem investierte Appella in Werbung, zum Beispiel fir eine Anzeige im Ki-
no oder sie verbreiten ,Informationsflyers® mit ihrem Angebot. Dennoch ist die Anzahl der Anfragen zu

Themen rund um die préanatale Diagnostik im Vergleich zu der Anzahl der Elternpaare, die wahr-

2 Telefongesprach mit Frau Holzle-Sommerhalder, Leiterin des Vereins Ganzheitliche Beratung und kritischer Information zu
pranataler Diagnostik, vom 22.12.11.
# Telefongesprach mit Frau Wirz, Griinderin von Appella, vom 5.12.2011.



scheinlich mit solchen Fragen konfrontiert werden, extrem klein. Frau Wirz®* weiss, dass auch andere
Beratungsstellen nur eine kleine Anzahl Anfragen diesbezuglich haben. Obwohl sie vielen Gynékolo-
gen im ganzen Kanton Zurich ,Flyers® ihres Angebots zukommen liessen, gelangen weiterhin keine
Frauen (ber die Weitervermittlung durch Fachpersonen an sie. Frau Wirz nimmt von Seiten der Arzte
keinerlei Interesse wahr mit ihnen zusammen arbeiten zu wollen. Sie vermutet, dass es letztendlich
aus der Sicht der Arzte vielleicht auch um die Beflirchtung gehen kénnte, Geld zu verlieren, da eine

ganzheitliche Beratung auch die Inanspruchnahme weiterer Untersuchungen kritisch hinterfragt.

Beratungsstelle fiir pranatale Diagnostik am Universitatsspital Zirich

Diese Beratungsstelle fur pranatale Diagnostik wurde, geméass dem Bundesgesetz Uiber genetische
Untersuchungen beim Menschen (GUMG) von 2004, der bereits bestehenden Beratungsstelle flr
Konfliktischwangerschaften am Universitatsspital Zirich hinzugefigt.

Aus den Informationen auf der Plattform isis-info.ch (siehe weiter oben) l&sst sich erfahren, dass an
der Beratungsstelle am Universitatsspital Zurich sowohl telefonische wie auch persénliche Beratung
angeboten wird. Es steht zudem, dass eine Beratung bei Entscheidung tber Schwangerschaftsfort-
setzung oder Schwangerschaftsabbruch kostenlos ist. Bezliglich der Inhalte zu einer Beratung im Zu-
sammenhang mit pranataler Diagnostik kann nichts Genaueres in Erfahrung gebracht werden (vgl.
Isis-Info®"). Bei einer nachtraglichen telefonischen Recherche durch die Forscherinnen stellte sich her-
aus, dass an dieser Stelle hauptsachlich Frauen mit einer sogenannten ,Konfliktschwangerschaft*
(ungewollten Schwangerschaft) beraten werden und es in diesem Zusammenhang meistens um die
Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs geht. Dies widerspricht der Annahme, dass eine vom
Bund ernannte Beratungsstelle fiir prédnatale Diagnostik eine umfassende Beratung und Information zu
der Inanspruchnahme von vorgeburtlichen Untersuchungen anbieten sollte. Die Forscherinnen vermu-
ten aufgrund dieser verschiedenen Hinweise, dass Frauen/Paare, die zu Konflikten im Zusammen-
hang mit pranataler Diagnostik Beratung brauchen, bei den zuvor vorgestellten unabh&ngigen Bera-

tungsstellen eine fundierte, ganzheitlichere Beratung erhalten kénnten.

2.9.2 Organisationen fiir Menschen mit einer Behinderung

Menschen mit Behinderungen und auch deren Eltern haben sich organisiert und zu Vereinigungen zu-
sammengeschlossen. Einige dieser Organisationen, wie zum Beispiel pro Infirmis oder Insieme sind
regelméssig in der Offentlichkeit prasent und den Meisten wohl ein Begriff wegen ihrer gross angeleg-

ten Werbekampagnen.

% Frau Wirz nennt fiir Appella die folgenden Zahlen fiir Beratungen zu Fragen rund um prénatale Diagnostik: Im Jahr 2004 wa-
ren es 31 Beratungen, im Jahr 2010 deren 52. Diese Zahl steht im krassen Unverhaltnis zur der Anzahl der 15'297 erfassten
Lebendgeburten im Kanton Zirich fur das Jahr 2010 (vgl. Bundesamt fir Statistik). Dies besonders in Anbetracht dessen,
dass sich heute die meisten Eltern mit pranataldiagnostischen Tests und/oder Ultraschalluntersuchungen und auch ihrer
mdglichen Konsequenzen auseinandersetzen miissen.

*' htp://www.isis-info.ch/ [7.12.2011].



Diese Organisationen sind ebenfalls Anlaufstellen fir Eltern, die erfahren haben, dass ihr Kind eine
Behinderung haben wird. Uber das Internet findet man schnell Zugang zu den Homepages der ver-
schiedenen Vereinigungen (siehe unter Anhang8.3).

Exemplarisch werden hier die Inhalte der Homepage von Insieme und Insieme 21 dargestellt unter
dem Blickwinkel, den ein Paar haben kdnnte, das neu erfahren hat, dass ihr Kind Trisomie 21 haben

wird und auf der Suche nach Informationen und Unterstitzung in dieser flr sie neuen Situation ist:

Homepage von Insieme

Insieme Schweiz ist die Dachorganisation der Elternvereine fiir Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung. Auf ihrer Homepage insieme.ch finden sich sehr tUbersichtlich dargestellte Informationen zum
Leben von und mit Menschen mit geistigen Behinderungen. Es werden Begriffe erklart wie z.B. der
Begriff Behinderung und verschiedene Diagnosen erlautert. Es wird auch aufgezeigt, was die Geburt
eines Kindes mit einer geistigen Behinderung flr eine Familie an Umstellungen bedeuten kann und
welche Themen aktuell werden kénnten. Zudem wird das Unterstiitzungsangebot vorgestellt (weitere
Auskunfte bei der Geschéftsstelle, finanzielle Hilfen, Informationen fir Eltern durch die Fachstelle ,Le-
bensraume®). Es werden alltagsnahe Themen besprochen, jedoch auch differenzierte Hintergrundin-
formationen gegeben und auch auf Rechte aufmerksam gemacht. Passend zu den verschiedenen
Themen werden auch gleich Hinweise auf weiterflhrende Literatur, Forschungsarbeiten oder Filme
gegeben.

Far Eltern, die in Erwartung eines Kindes mit einer geistigen Behinderung sind, kann diese Seite viele
wertvolle Informationen enthalten und eine konkrete Vorstellung geben, was auf sie zukommen kénn-
te. Sie zeigt auf, dass bereits unterstutzende Strukturen vorhanden sind und man sich an jemanden
wenden kann. BezUglich eines spezifischen Angebots zu vorgeburtlichen Themen im Zusammenhang
mit prénataler Diagnostik ist nichts erwahnt, Eltern kénnten sich jedoch an die kostenlose Beratungs-
stelle ,Lebensrdume” wenden oder wiirden auch per Telefon an die értlichen Eltern-Vereine weiter-

vermittelt und kdmen so in Kontakt mit betroffenen Eltern (vgl. Insieme Schweiz, 2011).

Insieme 21

Insieme 21 ist ein schweizweiter Verein, der sich fir Menschen mit Trisomie 21 und deren Angehdri-
gen einsetzt. Unter der Homepage insieme21.ch finden sich viele Informationen rund um Trisomie 21
und Eltern und Angehdrige von Kindern mit Trisomie 21 tauschen sich untereinander aus. Sie stellen
Informationen und Berichte rund um das Leben und die Erfahrungen mit ihren Kindern ins Netz und es
gibt persdnlich geschriebene Portraits Uber die Kinder mit Fotos. Zudem gibt es ein Forum, das als
Austausch-Plattform fir Angehdrige dient und das Knlipfen von Kontakten ermdglicht. Die Inhalte sind
auch als Gast einsehbar und kénnen so einen echten Einblick in den Alltag und die Freuden und Her-
ausforderungen von Familien mit einem Kind mit Trisomie 21 geben. Eltern, die sich als neu bezeich-
nen, werden von den anderen Forums-Mitgliedern persénlich angeschrieben und willkommen gehei-

ssen.



Auf der Seite von Insieme 21 werden Eltern, die erst nach der Geburt Uber die Behinderung ihres Kin-
des erfuhren, unter der Rubrik Neu Betroffene sehr persdnlich angesprochen mit den folgenden Sét-
zen: Liebe Eltern, vielleicht sind Sie mit lnrem Baby schon zuhause, verarbeiten die Geburt und die
Nachricht, dass 'lhr kleines Baby nicht ganz gesund sei'. Es hat das Down-Syndrom (Trisomie 21),
das es und Sie das ganze Leben begleiten wird. Wir mdchten Sie in dieser ersten wichtigen Zeit un-
terstutzen, indem wir offene Fragen zu beantworten versuchen, Informationen weitergeben und lhnen
— falls Sie es wlinschen — Kontakte vermitteln. Eines ist sicher, Sie sind mit dieser Situation nicht al-
lein.“ ® Die Eltern finden in diesem Schreiben medizinische Informationen und Erklarungen, woher das
Syndrom kommen kénnte, zudem wird beschrieben, welchen Einfluss Trisomie 21 auf die Entwicklung
des Kindes haben kann. Weiterflihrend sind auch Informationen zu Entlastung und finanzieller Unter-
stitzung zu finden (vgl. Insieme 21).

Der Inhalt dieser Webseite kann Eltern einen realistischen Einblick in das alltdgliche Leben, wie es
aus dem Erleben betroffener Eltern beschrieben wird, geben und ihnen somit helfen sich gedanklich

auf ihr Kind einzustellen.

2.9.3 Weitere Angebote zur Schwangerschaftsberatung

Es gibt noch weitere Vereine und Stellen, die Informationen und Beratungen zu spezifischen Fragen
bereithalten und Eltern Unterstitzung bieten kdnnten. So zum Beispiel der Verein Prenat, der auf sei-
ner Homepage prenat.ch eine Austauschplattform fir Eltern bietet, die eine Schwangerschaft fortset-
zen, obwohl sie wissen, dass ihr Baby wahrscheinlich kurz nach der Geburt sterben wird (vgl. pre-
nat®).

Im Rahmen dieser Arbeit ist es jedoch nicht méglich alle weiteren Angebote vorzustellen und es wird
an dieser Stelle auf die Adressliste mdglicher Stellen im Anhang hingewiesen, die ebenfalls Unterstit-

zung fur Eltern anbieten kénnten (8.3).

2.9.4 Fachpersonen

LJArztliche Beratung findet vor dem Hintergrund medizinischer Aufklarung und im Horizont von mégli-
chen Behandlungsentscheidungen statt. Sie ist eingebunden in das &rztliche Uberweisungs- und Haf-

tungssystem* (Bundesverband evangelische Behindertenhilfe, 2009, S.13).

% Insieme 21. http://www.insieme21.ch/typo21/erstinformationen_down_syndrom/, [7.12.20111.
% Internet: http://prenat.ch [7.12.2011].



Freipraktizierende Gynékologen

Die erste medizinische Ansprechperson, wenn eine Frau schwanger werden mdchte, ist meist ihre pri-
vate Gynékologin. Haufig kennen sich Patientin und Gynékologin bereits Uber einige Jahre hinweg und

es kann davon ausgegangen werden, dass eine gewisse Vertrauenbasis besteht.

In einer der ersten Besprechungen, wenn eine Frau schwanger ist, sollte sie Uber die méglichen pra-
natalen Untersuchungen informiert werden. Auf der Grundlage der Beratung durch die Gynéakologin
und der abgegebenen Informationsmaterialien sollten die Eltern entscheiden, welche Untersuchungs-
moglichkeiten sie in Anspruch nehmen méchten und welche nicht. Auch ist es besonders wichtig,
dass mit den Eltern bereits vor der Durchflihrung eines Tests besprochen wird, dass sich eventuell
auch ein positives Resultat ergeben kdnnte, welches weitere Entscheidungen und Unsicherheiten aus-
I6sen kénnte. Durch die frihzeitige Thematisierung des Umgangs mit einem unerwarteten Resultat,
sollte vermieden werden, dass Eltern Tests unwissend in Anspruch nehmen und véllig Gberrascht
werden (vgl. Hirlimann und Baumann-Hélzle, 2004). Die Arzte sind zu dieser Aufklarung im Rahmen
des Bundesgesetzes Uber Genetische Untersuchungen beim Menschen verpflichtet (vgl. GUMG,
2007).

Da fur die Beratung von Eltern zu diesen Fragen zum einen ein sehr sensibler Umgang nétig ist, zum
anderen der Rahmen einer Sprechstunde jedoch auch zeitlich eng begrenzt ist, wurde im Jahr 2006
ein Leitfaden als Orientierungshilfe entwickelt. Er enthalt eine Checkliste mit relevanten Fragen, wel-
che die Einstellung der Eltern gegeniber vorgeburtlichen Untersuchungen eruiert. Dieser Leitfaden
soll zur Optimierung der Beratungsgespréache beitragen und wird heute von einem Teil der Gynékolo-
gen eingesetzt.

Im Rahmen der normalen Schwangerenversorgung liegt die Hauptaufgabe des Gynékologen in der
Beobachtung des Gesundheitszustandes von Frau und Kind. Beim Erkennen von auffalligen Testre-
sultaten, zum Beispiel bei einem Ersttrimester-Test, werden Eltern fiir etwaige Folgeuntersuchungen

an ein Kompetenzzentrum (zum Beispiel das Universitatsspital) weiterverwiesen.

Arzte, die schwangere Frauen betreuen, stehen heutzutage unter erhéhtem Druck, dass sie die Eltern
moglichst umfassend aufklaren und sich auch absichern missen, wenn die Eltern auf gewisse vorge-
burtliche Untersuchungen verzichten wollen. So wurden Gynakologen bereits in mehreren Fallen

durch Eltern im Nachhinein angeklagt, sie hatten ein behindertes Kind ausgetragen aufgrund mangel-

hafter Diagnostik (vgl. Maier, 2011).



Spezialisierte Arzte im Bereich der Pranataldiagnostik

Das Universitatsspital ist das Kompetenzzentrum, an welches die meisten Eltern fir weiterfliihrende
Untersuchungen gelangen. An der Klinik fir Geburtshilfe werden alle invasiven Untersuchungen an-
geboten (vgl. Universitatsspital, Klinik fir Geburtshilfe (a)*). Fir die Beratungen der Eltern im Zusam-
menhang mit der Inanspruchnahme der Tests sind diese Arzte ebenfalls auf das Einhalten des
GUMG'’s verpflichtet.

Die Spezialisten der Klinik fur Geburthilfe arbeiten eng mit der Klinik fiir Neonatologie, dem Kinderspi-
tal und den Ubrigen Neugeborenenstationen im Kanton Zirich und der ganzen Schweiz zusammen
(vgl. Universitatsspital Zurich, 2008). Dies ist zum Beispiel von grosser Wichtigkeit bei den Vorberei-
tungen auf die Geburt eines Kindes, das gleich danach operiert werden muss (zum Beispiel bei einem

Herzfehler im Zusammenhang mit Trisomie 21).

Seelsorge

»In der Seelsorge kénnen die Entscheidungshilfen und die Unterstiitzung thematisiert werden, die der
Glaube und die christliche Gemeinschaft geben kénnen® (Bundesverband evangelische Behinderten-
hilfe. (2009), S. 13).

Auch Seelsorger, also Pfarrer kbnnen mdgliche Ansprechpersonen fir Menschen sein, die sich in ei-
ner schwierigen Situation befinden. Es besteht die Mdglichkeit einen Kontakt in der Kirchgemeinde am
eigenen Wohnort zu suchen oder es gibt auch zustandige Seelsorger in den Spitalern, die speziell fur

den Umgang mit Menschen in Krisen geschult sind.

Hebammen

»Hebammen beraten im Rahmen ihres Verstédndnisses einer eigenverantwortlich und zuversichtlich
durchlebten normalen Schwangerschaft und Geburt“ (Bundesverband evangelische Behindertenhilfe,
2009, S.13).

Hebammen uberwachen die Gesundheit von Frau und Kind und fiihren normal verlaufende Entbin-
dungen selbststédndig durch. Die Hebammen begleiten Mutter und ihre Familien schon wéahrend der
Schwangerschaft bis zur Geburt und dariber hinaus.

Hebammen informieren und beraten werdende Eltern zu Themen, welche die Eltern aktuell beschéfti-
gen und sie kénnen auch Fragen zu pranataler Diagnostik durch ihr Fachwissen beantworten. He-
bammen bendtigen Einfiihlungsvermdgen und Belastbarkeit in ihrer Tatigkeit und sollten den werden-

den Eltern Sicherheit und Gelassenheit vermitteln. ,Professionelle Unterstltzung leisten sie insbeson-

% http://www.geburtshilfe.usz.ch/Seiten/default.aspx [7.12.2007].



dere bei Ausnahmesituationen wie bei Missbildungen des S&uglings, bei Totgeburten oder postnata-
len Depressionen der Mutter*® (vgl. Berufsberatung®).

Die hebammenpraxis dreieck begleitet und berat werdende Eltern auch in schwierigen Situationen. Sie
fihren auch Hausgeburten zur Entbindung von Kindern mit Trisomie 21 durch und beraten und beglei-
ten auch bei Fehlgeburt und perinatalem Kindstod. Frau Schwérzler, eine Hebamme dieser Praxis be-
tont: ,Ich finde unbedingt, dass diese Leute in die Hande einer Hebamme gehoéren! Als Hebamme bin
ich jederzeit bereit, solche Eltern zu begleiten.”“ Sie beschreibt in ihrem Mail auch weiter, dass sie
den Eltern bei Bedarf organisatorische Aufgaben abnimmt und auch die Aufgaben einer Koordinatorin
Ubernimmt und, wenn nétig, verschiedene weitere Fachleute hinzuzieht.

Feldhaus-Plumin (2005) schreibt in den Handlungsempfehlungen zu ihrer Studie® ebenfalls Giber még-

liche neue Ausrichtungen und Aufgaben fir Hebammen:
Die Hebamme kénnte in erster Instanz — vorgeschaltet der Arbeit der Gynakologinnen — als Gesundheitslot-
sin flr schwangere Frauen fungieren, indem sie je nach individueller Situation und Bedarf an Gynékologin-
nen, Pranataldiagnostikerinnen, Beraterinnen, Selbsthilfegruppen etc. verweist. In diesem Sinne wirde sie
nach Schindele (1995) und Friedrich et al. (1998) die Rolle einer Ubergangsmentorin Gibernehmen, wie es
bereits oben beschrieben wurde. Ensel (2002) spricht in einem &hnlichen Zusammenhang von spiritueller
Begleiterin. Andere mgliche Bezeichnungen wéren: Leader, Gatekeeper (Milde 2000), Coach (Ensel 2002)

oder Gesundheitsorganisatorin. (S. 317)

Genetische Beratungsstelle

L~Humangenetische Beratung stellt genetische Informationen Gber das Ungeborene bereit und klart auf
Uber deren Interpretation und die sich ergebenden Prognosen” (Bundesverband evangelische Behin-

dertenhilfe, (2009), S.13).

Im Kanton Zurich ist es das Institut fiir Medizinische Genetik der Universitat Zirich, welches speziali-
siert ist auf alle Laboruntersuchungen im Zusammenhang mit der Diagnostik genetisch bedingter Er-
krankungen oder Fehlbildungen. Es befindet sich in Schwerzenbach. Das ,Material“, welches als
Grundlage dient, sind zuvor entnommene Chorionzotten, Fruchtwasser oder Blutproben von mutterli-
chem oder auch kindlichem Blut (nur in seltenen Féllen, Uber eine Nabelschnurpunktion). Das ,Materi-
al“ wurde zuvor in einer Klinik oder beim Gynéakologen enthommen und danach eingeschickt. Im Labor
wird dieses anschliessend mit Hilfe verschiedener Verfahren untersucht. So kénnen heutzutage bei-
spielsweise aufgrund einer Fruchtwasseruntersuchung und mit Hilfe eines sogenannten Schnelltests
bereits innerhalb 24 Stunden 90 Prozent der drei haufigsten Trisomien (21, 18 und 13) erkannt wer-
den. Ohne Schnelltest, wenn zuerst noch ein Gewebekultur geziichtet werden muss, bedeutet dies

hingegen eine Wartezeit von circa 14 Tagen.

% Berufsberatung http://www.berufsberatung.ch/dyn/1199.aspx?id=3107 [28.10.2011].

% hitp://www.berufsberatung.ch/dyn/1199.aspx?id=3107 [28.10.2011].

% Zitiert aus Mailkontakt mit Frau Barbara Schwérzler Hebamme aus der hebammenpraxis dreieck [23.08.2011].

% Der Titel der Studie und gleichzeitig des Buches lautet Versorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir
die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr 2004 in der Region Berlin; durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feld-
haus-Plumin, 2005).



Ist ein Befund unauffallig, werden die Eltern normalerweise direkt durch eine schriftliche Nachricht in-
formiert. Ansonsten lauft die Information via betreuenden Arzt.

Meist wird im Anschluss an einen pathologischen oder auffalligen Befund eine genetische Beratung
durchgefihrt, die im Institut selber stattfindet. ,Die genetische Beratung dient der Aufklarung betroffe-
ner Patienten oder deren Angehdrigen Uber eine genetisch bedingte Erkrankung, das heisst tber de-
ren Ursache, Vererbung, Méglichkeiten der Behandlung und Vorsorge sowie Uber pranatale und pre-
diktive diagnostische Mdglichkeiten” (Institut fir Medizinische Genetik, 2010%).

Im Falle, dass die Frau die 23. Schwangerschaftswoche noch nicht erreicht hat, ist auch die Méglich-
keit des Schwangerschaftsabbruchs ein Thema und die Eltern werden tber ihre Rechte und Méglich-
keiten informiert.

Je nach Alter (Uber 35) werden Kosten fir gewisse Untersuchungen von der Krankenkasse Uber-
nommen. Mdchte man das Resultat durch einen Schnelltest méglichst bald wissen, so ist dies teurer

(250 Franken) und wird in der Regel auch nicht von den Kassen Gibernommen (vgl. ebd.).

2.10 Bedarf nach Angeboten und deren Inanspruchnahme

2006 wurde eine qualitative Studie durchgefiihrt, die in drei européischen Landern - darunter auch die
Schweiz - untersuchte, welchen Bedarf schwangere Frauen an pranataler Begleitung haben. Diese
Frauen erfuhren eine in dem jeweiligen Land Ubliche Schwangerschaftsbetreuung und sie waren in
Erwartung eines gesunden Babys (im Gegensatz zum Thema der vorliegenden Arbeit).

Es ergab sich, dass die Frauen wahrend der Schwangerschaft vermehrt nach Vertrauensbeziehungen
suchen — sowohl im privaten Umfeld wie aber auch bei ,professionellen” Gesundheitsbetreuerinnen
(Arzte, Hebammen). Dies vor allem bei einer ersten Schwangerschaft, wenn alles noch neu war und
ein erstes Mal erlebt wurde (kérperliche Umstellungen, Geflihlsschwankungen). Bei weiteren Schwan-
gerschaften war dieses Bediirfnis geringer und es zeigte sich vor allem wieder ausgepragt, wenn die
Schwangerschaft unerwartet Komplikationen mit sich brachte. Dann wurde — falls bereits eine Ver-
trauensbeziehung bestanden hatte zu jemand Professionellem — dieser Kontakt wieder gesucht (vgl.
Luyben, 2006*).

Luyben schlagt eine Art ,Mentoringmodell“ vor, welches den Bedurfnissen der befragten Mitter ent-
sprochen hétte: ,Der Mutter eine Mutter sein beschreibt die Bedirfnisse der Frauen an Betreuung als
Resultat ihrer individuellen Erfahrungen” (Luyben, 2006, S. 3). Sie beschreibt genauer: ,, Dazu gehérte
die kontinuierliche Anwesenheit (,da sein“) und damit ein Anker sein (,Halt) sowie Unterstiitzung (,et-

was machen®) und Betreuung (,sorgen‘/“Ubersicht haben®) bieten kénnen (ebd., S. 3).

% http://www.medgen.uzh.ch/dienstleistungen/gen-beratungsstelle.html [21.11.2011].
“° Investigation in routine antenatal care in three European countries. Durchgefiihrt im Jahr 2006 an der University of Glasgow
durch Luyben, A. (vgl. Luyben, 2006).



Geringe Inanspruchnahme von psychosozialen Beratungsangeboten

In der Studie von Feldhaus-Plumin (2005)* wurden Frauen befragt, die prénataldiagnostische Unter-
suchungen durchfiihren liessen. Das Ziel war es das Bedurfnis dieser Frauen an Beratung im Zu-
sammenhang mit diesen Untersuchungen ergriinden. Es zeigte sich, dass die befragten Frauen zwar
viel medizinische Beratung bekamen, jedoch viel weniger Erfahrung mit Hebammen, die sie begleite-
ten, oder mit Beratungen in psychosozialen Beratungsstellen hatten. Kontrar dagegen steht die Ein-
schatzung von zwei Dritteln der Frauen, die eine psychosoziale Beratung besonders im Zusammen-
hang mit der Entscheidung einer Fortflihrung oder eines Abbruchs der Schwangerschaft als notwendig
und hilfreich erachten (vgl. ebd.).

Die Griinde fur die geringe Inanspruchnahme sind vielféltig. Es kénnte auch an einer mangelnden Ko-

operation zwischen Arzten und Beraterinnen liegen (siehe unter Kapitel 2.12.1.).

Wie aufgrund der Aussage von Frau Wirz, der Leiterin der Beratungssstelle Appella und auch aus den
Zahlen des Jahresberichts des Vereins Ganzheitliche Beratung und kritische Information zur prénata-
len Diagnostik ersichtlich ist, finden im Vergleich zur Anzahl der Geburten im Jahr nur wenige Frauen
und Paare den Weg zu einer externen Beratungsstelle (siehe unter Kapitel 2.9). Bei der weiteren Re-
cherche fand sich zudem eine Angabe zur Anzahl der im Jahr 2009 im Universitéatsspital Zirich weiter-
fihrenden invasiven Eingriffe (Fruchtwasserentnahme, Chorionzottenbiopsien und Nabelschnurpunk-
tionen): Es handelt sich dabei alleine schon am Universitatsspital um 450 weiterflihrende Eingriffe und
fur die Anzahl der durchgefiihrten Ultraschalluntersuchungen wird die Zahl 18'400 angegeben®. Ganz
allgemein stellt sich in Anbetracht dieser hohen Zahlen die Frage, inwiefern die Frauen und Paare
parallel zu diesen Untersuchen begleitet, beraten und aufgeklart werden, besonders dann, wenn man
bedenkt, dass die invasiven Eingriffe stets auch ein gewisses Abortrisiko mit sich bringen und eine
grosse Verunsicherung fir ein Paar mit sich bringen kénnen. Im Gegensatz zu den geringen Bera-
tungszahlen, welche Appella und der Verein Ganzheitliche Beratung aufzeigen, kann man sich fragen,
wie und durch wen denn betroffene Paare umfassend informiert werden. Gesetzlich besteht nach den
Artikeln des Bundesgesetzes Uber genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG) grundsétz-
lich die Aufklarungs- und Beratungspflicht durch die betreuenden Arzte (siehe unter Kapitel 2.2.3).

Es stellt sich in diesem Zusammenhang auch die Frage, inwieweit oder in welcher Qualitdt Beratun-
gen gleich durch die behandelnden Arzte ibernommen werden kdnnen und ob weitere Beratungsan-

gebote, durch andere Personen oder Institutionen, tberhaupt nétig sind.

* Versorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr
2004 in der Region Berlin durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).

2 Universitatsspital Zirich, Klinik fiir Geburtshilfe(b)
http://www.geburtshilfe.usz.ch/UEBERUNS/ZAHLENUNDFAKTEN/Seiten/default.aspx [7.12.2011].



2.11 Verschiedene Berufsgruppen und ihre Beratungsschwerpunkte

Der Begriff Beratung wird aufgrund der verschiedenen Ausbildung von den Angehdrigen der unter-
schiedlichen Berufe verschieden interpretiert und die Beratungen unterscheiden sich deshalb auch in
ihren Schwerpunkten und Starken.

Bezuglich der Fragestellung aus dem vorhergehenden Kapitel, inwieweit die arztliche Beratung das
Beratungsbedurfnis von Eltern abdecken kénne, ergab sich ein Ergebnis im Rahmen einer im Jahr
2004 in Deutschland durchgefiihrten Studie® (vgl. Renner, 2007): Dazu wurden schwangere Frauen,
die aufgrund pranataler Diagnostik einen ,pathologischen” oder ,auffélligen” Befund erhalten hatten,
befragt. Es wurde nachgefragt, wie sie die &rztliche Beratung bezlglich ihrer persénlichen Situation
beurteilen wirden. 70 Prozent beurteilten die medizinischen Informationen Gber Ursachen und Art der
Beeintrachtigung des Fétus als positiv. Zudem informierten die Arzte auch gut (iber Rechte und Még-
lichkeiten zu Fortfihrung oder Abbruch der Schwangerschaft und zu den Therapieméglichkeiten. Als
seher schlecht” bis ,schlecht” wurde aber die Aufklarung ber mégliche Auswirkungen fir sie selbst
und noch negativer die Hinweise auf Mdglichkeiten, sich auf ein Leben mit einem Kind mit einer Be-
hinderung vorzubereiten, bewertet. Die Weitervermittiung von Kontakten zu Betroffenen oder Selbsthil-

fegruppen beurteilte fast die Halfte der Frauen als sehr schlecht (vgl. Renner, 2007).

Dies zeigt, dass die befragten Frauen sich durch die Beratung der Arzte alleine noch nicht ausrei-
chend und umfassend beraten flhlten und dies stltzt die Wichtigkeit der nicht medizinischen Bera-
tungsstellen: Fir ergdnzende Beratung besteht tatsachlich Bedarf und ein solches Angebot wére folg-

lich sehr wiinschenswert aus Sicht betroffener Mutter und Véter.

Die unten stehende Grafik zeigt eine mégliche Aufteilung von Schwerpunkten fir die medizinische und
die psychosoziale Beratung auf. Diese Auflistung wurde an der Konferenz Bodenseedialoge durch die
Rednerin Kirsten Wassermann vorgestellt und enthalt eine mdgliche Lésung fir eine Zusammenarbeit
der beiden verschiedenen Berufsgruppen. Frau Wassermann arbeitet seit mehreren Jahren in einer
psychosozialen Beratungsstelle und bemuht sich um eine fruchtbare Zusammenarbeit der verschie-
denen beteiligten Fachpersonen rund um die Beratung von Eltern und pranataler Diagnostik. Sie zeigt
mit ihrem Modell, dass die beiden Berufgruppen unterschiedliche Themen aufnehmen kénnen und da-
fur auch die jeweiligen Spezialisten sind. Sie kénnen sich ergdnzen und gegenseitig unterstiitzen und

mussen sich nicht grundsétzlich konkurrenzieren.

* Schwangerschaftserleben und Préanataldiagnostik: représentative Befragung Schwangerer zum Thema Prénataldiagnostik.
Durchgefiihrt im Jahr 2004, durch Renner, I. (vgl. Renner, 2007).



Erganzung und Abgrenzung

Medizinische Beratung |Psychosoziale Beratung

Diagnosegesprach Krisenintervention
Vermittlung medizinischer Einordnung der (med.)
Informationen Informationen in den

individuellen Lebenskontext

Einbeziehung von Fachéarzten = Vermittlung an
Selbsthilfegruppen,
Behindertenverbande

Aufklarung betreffend der Unterstiitzung des
Méglichkeiten zur Entscheidungsprozesses,
FortflUhrung/Beendigung der SS  Konfliktberatung

medizinische Indikation Begleitung beim SSA,
Abschiedsmdglichkeiten

= gemeinsames Behandlungsmodell

2.12 Kooperationsmodelle und Netzwerke

Von der Kooperation zwischen den verschiedenen Fachpersonen hangt es ab, ob und an welche Stel-
len Eltern weiterverwiesen werden.

Im Folgenden wird erklart, wie eine solche Vernetzung unter den einzelnen Berufsgruppen gelingen
kénnte, welches Kooperationshemmnisse sind und welche Voraussetzungen es fir eine gute Zusam-

menarbeit braucht. Zum Schluss werden verschiedene Kooperationsmodelle vorgestelit.

2.12.1 Interdisziplindre Kooperation und Vernetzung

Damit eine Kooperation gelingen kann, ist als Basis ein Verstandnis flr den jeweiligen Kooperations-
partner wichtig. Dies bedeutet zum Beispiel, dass alle Beteiligten gegenseitig Uber die verschiedenen

Sichtweisen und Schwerpunkte im jeweiligen Arbeitsfeld Bescheid wissen mussen.

Aufgrund der vielen verschiedenen Fachpersonen ist dies jedoch nicht selbstverstandlich. Feldhaus
Plumin (2005) beschreibt in ihrer Studie* auch die Qualitat der Kontakte zwischen den verschiedenen
Beteiligten: Haufige Kontakte hatte das Paar mit den Prénataldiagnostikerinnen und den Gynékolo-
gen. Zudem stellte sie fest, dass die Zusammenarbeit und der Austausch unter den medizinischen
Fachpersonen regelméssig stattfinden. Hebammen und Beraterinnen pflegen Kontakte zu Selbsthilfe-
gruppen.

Feldhaus-Plumin beschreibt, dass hingegen zwischen Beraterinnen und Medizinern nur vereinzelt Ko-

operationen bestehen und diese auf der Basis von persdnlichen Kontakten entstehen wiirden. ,Die

* Versorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr
2004 in der Region Berlin durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).



Medizinerlnnen schatzen allerdings die interdisziplindre Vernetzung in Berlin unterschiedlich ein: Die
einen sprechen von einem flaichendeckenden Netz, die anderen von wenig Vernetzung, die auf per-
sOnlichen Kontakte ... beruhe” (Feldhaus-Plumin, 2005, S. 256). Das Ziel der Beraterinnen ist es,
Frauen, denen ein auffalliger Befund mitgeteilt wird, die Zugénge zu psychosozialen Beratungen zu
ermoglichen.

Auf die Zusammenarbeit von Hebammen mit anderen Fachleuten hat das berufliche Umfeld einen
entscheidenden Einfluss. Freiberufliche Hebammen haben weniger personliche Kontakte mit anderen
Fachpersonen als Hebammen, die in einem Spital-Verhaltnis angestellt sind: Die Spitalstrukturen sind
férderlich fur die Kooperationen mit anderen Experten. Zur Zusammenarbeit von Medizinern und Bera-
terinnen ergab sich Folgendes: Um eine Kooperation zu erreichen, sollten sich die Mediziner und Be-
raterinnen gegenseitig respektieren und anndhern. Um die interdisziplindre Kooperation zu erleichtern,
spielen die strukturellen Gegebenheiten eine wichtige Rolle. Im Spitalalltag sind bereits interdisziplina-
re Strukturen festgelegt, diese missten aber noch durch den Einbezug der psychosozialen Beraterin-

nen erganzt werden (vgl. ebd.).

Kooperationshemmnisse

Um aufzuzeigen, weshalb es unterschiedlich gut funktionierende Vernetzungen zwischen den einzel-

nen Fachpersonen gibt, geht dieser Text zuerst auf die Hemmnisse ein.

An den Schnittstellen zwischen medizinischen und psychosozialen Bereichen gibt es laut Dewald
(2001) grundlegende Kooperationshemmnisse.

~Wechselseitiges grundlegendes Misstrauen und stereotype Bilder, hdufiges direktes Hinweisen auf
vermeintlich eingeschrénkte Kompetenzen der jeweils anderen Gruppen, offen ausgetragene Zustén-

digkeits- und Verteilungskampfe® (S. 755).

Dewald erwéhnt im Zusammenhang mit der Frage nach mdéglichen Griinden fir die wenig besuchten
Beratungsangebote, dass viel mehr zu vermuten sei, dass die beteiligten Berufsgruppen wenig auf die
Beratungsangebote verweisen und dass daher die Offentlichkeit die Angebote kaum kenne (siehe un-
ter Kapitel 2.10).



2.12.2 Kooperation, Ziele und Voraussetzungen

Wenn Eltern ein Kind mit einer Behinderung erwarten, sollten die verschiedenen verantwortlichen
Fachleute und Anlaufstellen zum Wohle der Eltern méglichst gut zusammen arbeiten.
Lammert et al., (2002) beschreiben in ihrem Werk, weshalb die Férderung der Kooperation im Bereich
Pranataldiagnostik so wichtig ist. Im letzten Punkt wird dabei explizit darauf hingewiesen, was aus
Sicht von Lammert et al. nétig ware, damit die psychosozialen Beratungsangebote Gberhaupt eine
Chance haben bekannt zu werden.
Die Forderung hat das Ziel...
seiner klientinnenbezogenen Zusammenarbeit,
* eines fachbezogenen Austauschs und der Férderung der interdisziplindren Zusammenarbeit,
* einer verbandlichen und politischen Férderung des psychosozialen Beratungsangebots zur Préna-
taldiagnostik® (S. 98).

Um diese Ziele zu erreichen, braucht es verschiedene Voraussetzungen.

Kooperation und Koordination benétigen ein Konzept. Klare und gemeinsame Zielsetzungen der Be-
teiligten sollten festgehalten werden und eigene Interessen sollten offengelegt werden. Die Erwartun-
gen mussen mit den anderen Fachpersonen ausgetauscht und abgestimmt werden und Verantwort-
lichkeiten mlssen geklart und verteilt werden. Jeder Beteiligte muss Argumente kennen, welche Vor-
teile und Nutzen die Kooperation bringt.

Es sollte zudem ein Geféass fur den Austausch geben, in dem man das Miteinander auch pflegen
kann, damit auch das gegenseitige Vertrauen gestérkt wird. Dort béte sich auch die Mdglichkeit, dass
Abmachungen, Rickmeldungen und Informationen einfach ausgetauscht werden kénnen. Kooperati-
onspartner sollten eine gemeinsame Sprache entwickeln, wodurch man sich zueinander gehorig fuhlt
und es auch mdglich wird Differenzen anzusprechen.

Als grundsétzliche Rahmenbedingungen missen aber im Vornherein auch die zeitlichen, sozialen und

finanziellen Ressourcen geklart werden (vgl. Dewald, 2001).

Ein erster Schritt hin zur Unterstitzung der Zusammenarbeit geht Dialog Ethik, das Interdisziplinare
Institut fir Ethik im Gesundheitswesen in der Schweiz. Sie bieten eine Fortbildung zur Beratung bei
vorgeburtlichen Untersuchungen unter besonderer Berticksichtigung ethischer, rechtlicher und psy-
chosozialer Aspekte an. Angesprochen sind Gynékologen, Hausarzte, Hebammen und Schwanger-
schaftsberaterinnen. Dieses interdisziplindre Seminar soll zum gegenseitigen Verstandnis der einzel-
nen Berufsgruppen beitragen und es bietet sich auch die Mdglichkeit, an Ort persénliche Kontakte

herzustellen®.

2.12.3 Kooperationsmodelle

*® Informationsflyer zur Fortbildung von Dialog Ethik, Interdisziplinares Institut fiir Ethik im Gesundheitswesen.



Far den Kanton Zirich sind den Forscherinnen keine Kooperationsmodelle fir die interdisziplinare Zu-
sammenarbeit bekannt. Hingegen gibt es in Deutschland verschiedene Modelle, um betroffenen Eltern
eine Beratung zu erméglichen. Der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe (2009) erwéhnt da-
zu einige Moglichkeiten:

Eine Beraterin sucht die Patientin oder Familie in der Krisensituation in der Klinik auf.

Eine andere Mdglichkeit waren psychosoziale Sprechstunden, welche in einer Klinik oder in einer gy-
néakologischen Praxis regelméassig angeboten werden. Ein Modell schlagt vor, dass es gleich an Ort
integrierte Rdume flr psychosoziale Beratungsstellen geben wiirde. Auch in einer gynéakologischen
Praxis ware dies denkbar und es kénnte eventuell sogar eine Gemeinschaftspraxis einer Gynékologin
und einer Beraterin sein (vgl. ebd.).

Zur Mitteilung des Befundes gibt es zwei verschiedene Anséatze. Frau Wassermann machte gute Er-
fahrungen damit, dass gleich nach dem Erhalt eines Befundes im Bedarfsfall die Mdglichkeit besteht,
dass Eltern nach der Diagnosemitteilung Unterstitzung durch eine psychosoziale Beraterin erhalten.
Der Raum sollte sich im gleichen Geb&ude befinden, wo auch der Befund mitgeteilt wurde. ,Dabei bie-
tet der Wechsel in andere Raumlichkeiten im Haus auch die Méglichkeit fur eine innere Distanz zum
Thema, ohne die Betroffenen durch eine Autofahrt oder eine umstandliche Anmeldung in der Bera-
tungsstelle zusatzlich zu belasten” (Wassermann und Rohde, 2009, S. 22). Dies bedingt jedoch eine
vorgangige Absprache zwischen der zusténdigen Arztin und der psychosozialen Beraterin.

In Deutschland gibt es auch Arzte, welche den Eltern einen pathologischen Befund gemeinsam mit
einer psychosozialen Beraterin mitteilen und den Eltern dadurch gleich von Beginn an eine Person zur
Seite stellen, welche sie weiterfiihrend unterstiitzen kénnte. Hierzu gibt es jedoch auch die Ansicht,
dass es besser sei, wenn die psychosoziale Beraterin erst nachtraglich hinzukomme, da sie dann
nicht zu denen gehort, welche die schwierige Botschaft Ubermitteln mussten, sondern von Beginn an

die Rolle der Beraterin und Unterstlitzerin einnehmen kann®.

Der Bundesverband evangelische Behindertenhilfe beschreibt weitere Punkte zur Qualitatssicherung
und zum regelmassigen Austausch: ,Interdisziplinare Arbeitskreise mit regelmassigen Treffen, die
zum Beispiel Fallbesprechungen durchfiihren, konkrete Handlungsablaufe vereinbaren oder eine ge-

meinsame Offentlichkeitsarbeit planen.“ (2009, S. 24).

Unter dem Kapitel Kooperationshemmnisse wurde als ein Grund fir die geringe Inanspruchnahme
psychosozialer Beratung die Tatsache genannt, dass die Offentlichkeit die Angebote kaum kenne.
Dewald (2001) zeigte auf, dass in Deutschland mit politischen Massnahmen, wie zum Beispiel Ande-
rungen im Mutterpass, der Bekanntheitsgrad der psychosozialen Beratung in der Schwangerschafts-
vorsorge erweitert werden kann. Im Mutterpass wurde aufgrund dieser Massnahme formuliert: ,Ihr
Arzt und/oder Ihre Hebamme stehen Ihnen fir alle Schwangerschaftsfragen zur Verfligung. Sie haben

auch das Recht, sich in allen Schwangerschaftsfragen bei einer hierfiir vorgesehen Beratungsstelle

“ Aussagen in einer Diskussion zwischen Arzten und psychosozialen Beraterinnen in einem Workshop der Tagung Bodensee-
dialoge, Bregenz, 2011.



beraten zu lassen. Anschriften erhalten Sie Uber die Wohlfahrtsverbdnde oder das 6rtliche Gesund-

heitsamt” (2001, S. 763). In der Schweiz gibt es keine eine &hnliche Verankerung im Mutterpass.

Im Universitatsspital Zurich gibt es seit 2005 einen elektronischen Mutterpass, der unter anderem als
Kommunikationsmittel zwischen den verschiedenen Arzten und Spitélern dient.

Alle Daten werden dazu auf einen USB-Stick gespeichert und so sind einmal erfasste Daten allen zu-
ganglich. Der USB-Stick ist dabei immer in der Obhut der Patientin selber und sie entscheidet, wem
sie diesen weitergibt. So kann der Gynékologe oder die Hausérztin die gesamte Krankengeschichte,
Arzteintrage, Bilder, Laborwerte, Ultraschallbefunde etc. direkt einsehen. Der Nachteil dieses USB-
Sticks ist hingegen die Sicherheit der Daten. Wenn er verloren geht, kdénnen alle die Daten einsehen
(vgl. Sendung Puls vom 17.09.2007).

Ob im Kanton Zirich, vergleichbar mit den Projekten in Deutschland, offizielle interdisziplindre Koope-
rationsmodelle im Kanton Zirich bestehen, konnten die beiden Forscherinnen bis zum Ende dieser
Arbeit nicht genau in Erfahrung bringen, da es dusserst schwierig war, mit den Leuten (z.B. Arzten) in
Kontakt zu treten und eine Information dariiber zu erhalten. Aufgrund der Aussage von Frau Hélzle,
Leiterin des Vereins Ganzheitliche Beratung, lasst sich erkennen, dass es wichtig ist, persénliche Kon-
takte zu den zustandigen Arztinnen zu haben, damit eine Kooperation zustande kommt. Frau Wirz,
Leiterin der Beratungsstelle Appella beklagt die mangelnde Kooperation der Arzte mit den unabhangi-
gen Beratungsstellen. Aufgrund der telefonischen Anfragen bei verschiedenen Stellen (Stelle fir Kon-
fliktschwangerschaften am Universitatsspital Zirich, Sozialberatung des Universitatsspitals), entsteht
das Bild, dass Eltern teilweise via Arzte an eine Stelle weitergelangen, aber dass kein grundsétzliches
Konzept vorhanden ist.

Insofern ist zu vermuten, dass im Kanton Zirich noch kein Ablaufschema fiir das Weiterverweisen von
betroffenen Eltern existiert oder eine Regelung fir eine funktionierende Kooperation zwischen den

verschiedenen professionellen Beteiligten.

" http://www.puls.sf.tv/Sendungen/puls/Archiv/Sendung-vom-17.09.2007 [7.12.2011].
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3.1 Fragestellung im Bezug zum Forschungsstand

Im Theorieteil wurden zwei amerikanische Forschungsarbeiten vorgestellt, welche sich ebenfalls mit
der Situation von Eltern bzw. Mittern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung beschéftigten.
Die eine Studie ergrindete dabei das Befinden von Muttern und fand heraus, dass die Zeit bis zur Ge-
burt hin sowohl Schwieriges wie auch Chancen birgt und die Frauen emotional Schwankungen erleb-
ten. Bezuglich der Unterstitzung durch Fachleute wurde herausgefunden, dass sie den Eltern soviel
an Informationen geben sollten, wie von ihnen gewiinscht wird und auch, dass es Entlastung bringt mit
einem Kinderarzt bereits Fragen flr nach der Geburt besprechen zu kénnen.

In der zweiten Arbeit, welche die Bedirfnisse von Miittern in Erwartung ihres Kindes mit Down-
Syndrom untersuchte, ergab sich die Wichtigkeit des Austausches mit Fachpersonen, da im privaten

Umfeld das nétige fachliche Hintergrundwissen fehlte.

Diese Erkenntnisse aus den amerikanischen Studien sind auch Hinweise auf das Befinden und die
Bedurfnisse von Eltern im Kanton Zirich. Da Bedurfnisse aber auch immer im Zusammenhang mit
dem vorhandenen Angebot stehen, ist anzunehmen, dass diese je nach Gesundheitssystem des Lan-
des/Kantons, in dem Eltern leben, auch unterschiedlich sind. In diesem Zusammenhang ist es wichtig,
dass die Bedurfnisse von Eltern in Bezug auf die bestehenden Angebote im Kanton Zlrich genauer
erforscht werden. Aufgrund dessen ist es dann wiederum mdglich, Anregungen fir das vorhandene

Beratungs- und Begleitungsangebot im Kanton Zurich zu machen.

Ein Ergebnis der deutschen Studie von Rohde und Woopen* zeigte, dass ein psychosoziales Bera-
tungsangebot nach Erhalt eines préanatalen Befundes, in Ergdnzung zur medizinischen Beratung, sehr
sinnvoll ist. Betroffene Frauen schatzten das Eingehen der Beraterinnen auf ihre Situation, die Még-
lichkeit den Geflihlen Raum zu geben und auch, dass sie auf weitere Unterstiitzungsmdglichkeiten
aufmerksam gemacht wurden (vgl. Wassermann und Rohde, 2009). Es ist unklar, ob entsprechende
Angebote fur Begleitung im Kanton Zurich von Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung
existieren. Es sind dazu weder Konzepte, noch Studien oder Literatur zu finden. Ob Eltern eine solche

Begleitung angeboten wurde, ist deshalb auch von Interesse der vorliegenden Arbeit.

Zur Einschatzung, um wie viele Eltern es sich im Kanton Zirich handelt, die nach einem pranatalen
Befund die Schwangerschaft fortfihren, kénnen keine aktuelle Daten gefunden werden. Dazu erklarte
das Bundesamt fur Statistik: ,Die Diagnosen der Krankheiten und deren Behandlungen (auch
Schwangerschaft, Voruntersuchungen etc.) in Arztpraxen werden uns nicht gemeldet. Somit kénnen

wir lhnen leider keine Daten dazu liefern.*“

*® Psychosoziale Beratung im Kontext von Pranataldiagnostik. Evaluation der Modellprojekte in Bonn, Dusseldorf und Essen;
Sie wurde im Jahr 2003-2006 durchgefiihrt von Rohde und Woopen, (vgl. Wassermann und Rohde, 2009).

* Aus dem Mailkontakt mit dem Informationsdienst des Eidgendssischen Departements des Innern EDI, Bundesamt fiir Statistik
BFS vom 20.12.2011.



Was brauchen Eltern, die ein Kind mit einer Behinderung erwarten an fachlicher Unterstitzung und
Wissen, um mit den Herausforderungen bis zur Geburt umgehen zu kénnen und sich auf ihr Kind vor-

zubereiten?

Unterfrage:
Mit welchen Fachpersonen und Angeboten zu Beratung und Information waren Eltern, die ein Kind mit

einer Behinderung erwarten, in Kontakt?

Die Forschungsfrage bezieht sich immer auf die Situation von Eltern im Kanton Zirich.

3.2 Forschungsmethodische Vorgehensweise

Fur die vorliegende Forschungsarbeit wurde der qualitative Forschungsansatz gewahlt. Dieser Ansatz
eignet sich besonders, um subjektive Erlebnisse, Meinungen und Wiinsche wissenschaftlich zu be-
schreiben und analysieren zu kénnen. ,Untersucht werden Meinungen, Erkenntnisse und Interpreta-
tionen ... sozusagen aus dem Mund des Menschen selbst und nicht mittels Fragebégen, Tests oder

anderen Instrumenten (Cropley, 2011, S. 7).

3.2.1 Stichprobe
Kriterien zur Auswahl der Interviewpartner

Gesucht wurden Eltern, welche die Schwangerschaft nach einem im medizinischen Sinne positiven
Befund aufgrund pranataler Diagnostik, weitergefihrt hatten. Der Zeitpunkt, wann diese Eltern den
Befund wahrend der Schwangerschaft erhalten hatten, war offen gelassen. Somit kamen sowohl El-
tern in Frage, die sich bewusst entschieden hatten die Schwangerschaft trotz Befund weiter zu fiihren,
als auch Eltern, die den Befund erst so spat erhalten hatten, dass ein Schwangerschaftsabbruch nicht
mehr zur Diskussion stand.

Da die professionellen Angebote fiir Beratung und Unterstiitzung von Land zu Land, jedoch auch von
Kanton zu Kanton unterschiedlich sind, war ein wichtiges Kriterium zur Auswahl der Eltern der Wohn-
sitz ,Kanton Zirich“ zur Zeit der Schwangerschaft. Da zudem anzunehmen ist, dass sich die Rah-
menbedingungen und auch die Qualitat dieser Angebote stetig weiterentwickeln, wurde eine zeitliche
Limite festgelegt: Die Kinder durften zum Zeitpunkt der Interviews nicht alter als dreijahrig sein.
Dadurch schien den Forscherinnen gewahrleistet, dass die Erlebnisse der Eltern noch nicht allzu weit
zuruck lagen und ihnen dadurch auch noch prasent waren.

Wenn es beiden Eltern méglich war am Interview teilzunehmen, so wurde dies begrisst, da durch die

Aussagen von zwei Personen verschiedene Erfahrungen und Meinungen einfliessen konnten.



Zugang zu den Interviewpartnern

Die Forscherinnen wahlten den Zugang Uber sogenannte Gatekeeper, Schlisselpersonen, die mit El-
tern mit einem Kind mit einer Behinderung in Kontakt sind (vgl. Helfferich, 2005). Sie nahmen telefo-
nisch Kontakt auf mit fast allen heilpadagogischen Friherziehungsstellen im Kanton Zirich, sowie mit
weiteren mdglichen Kontaktpersonen wie der Kinderspitex (Kispex) Kinderphysiotherapiestellen, und
Hebammen-Praxen. Ebenfalls bestand ein Kontakt zu einem Kinderchirurg des Universitatsspitals, der
auch Kinder mit Behinderungen operiert und zu der Sozialberatung der Kinderklinik in Affoltern.

Die Mehrzahl der Angefragten waren bereit, einen Aufruf an Eltern, in welchem die Masterarbeit kurz
vorgestellt wurde, in ihrer Stelle aufzuhédngen oder gleich konkret ihnen bekannte Eltern anzufragen
(siehe unter Anhang 8.2.1.). Bei mehreren Telefonaten wurde jedoch die Chance, solche Eltern zu fin-
den, als gering eingeschatzt. Eine Leiterin einer Friherziehungsstelle meinte, es sei schwierig Eltern
zu finden, da es solche Eltern heutzutage fast nicht mehr gabe, da beinahe alle abtreiben wirden.
Falls man an solche Eltern gelangen wirde, dann sei es wohl so, dass diese nur ungern zugeben
wirden, dass sie bereits friiher von der Behinderung ihres Kindes gewusst hatten. Sie war deshalb
nicht bereit, Eltern anzufragen.

Bereits beflirchteten die zwei Schreibenden, dass sie vielleicht tatsdchlich ein Thema gewahlt hatten,
wozu es nicht viele Eltern gabe, die den geforderten Kriterien entsprechen und dass es allenfalls auch
ein zu privates Thema sei, zu dem niemand bereit sei Auskiinfte zu geben.

Nach einer Wartezeit von etwa drei Wochen meldeten sich jedoch die ersten Eltern und es konnten

bis zum Schluss funf Elternpaare gefunden werden.

3.2.2 Datenerhebung: Durchfiihrung von problemzentrierten Interviews

Mit Hilfe von problemzentrierten Interviews soll es méglich sein, gesellschaftlich relevante Fragestel-
lungen zu erforschen. Das vorgéngig erarbeitete Hintergrundwissen bezuglich der Problemstellung
hilft den Interviewenden, die Aussagen der Befragten nachvollziehen zu kdnnen und wéhrend der
Durchfuhrung des Interviews nachfragen zu kénnen. Die Interviews sollen eine Mischung aus von den
Befragten gesteuerten, erzadhlenden Teilen beinhalten, welche auch die Méglichkeit zum spontanen
Nachfragen bieten, und aus Fragen, welche sich direkt auf die Forschungsthemen beziehen. Als un-
terstitzende Instrumente werden ein Interviewleitfaden, Kurzfragebogen, Postskriptum und die Ton-
aufzeichnung des Gesprachs genannt (vgl. Witzel, 2000%).

Zur Erstellung dieser Instrumente dienten die im Buch ,Die Qualitat qualitativer Daten® beschriebenen
Vorgehensweisen von Helfferich (2005) als Grundlage. Die Erstellung des Leitfadeninterviews wird

nachfolgend noch genauer erlautert, die anderen Hilfsmittel sind unter Anhang 8.2 einsehbar.

% hitp://www.qualitative-research.net/index.php/fgs/article/view/1132 [28.8.2011].




Erstellen des Leitfadeninterviews

Da anzunehmen war, dass die Zeit zwischen Befund und Geburt turbulent war und die Eltern auch mit
vielen verschiedenen Leuten im Kontakt gestanden hatten, musste eine Methode gefunden werden,
um als Interviewerin zunéchst einen zeitlichen Uberblick tiber die Ereignisse und Inhalte zu bekom-
men. Im ersten Teil des Interviews wurden die befragten Eltern deshalb zunachst aufgefordert zu er-
z&hlen, was in dieser Zeit nacheinander geschehen war und mit welchen Personen sie zu tun gehabt
hatten. Als visuelle Unterstitzung wurden die Informationen parallel zu den Erzdhlungen stichwortartig
auf einem Zeitstrahl festgehalten. Ob sie selber eintragen wollten oder ob die Interviewerinnen dies
Ubernehmen sollten, wurde den Eltern zur Wahl gestellt.

Dieser erste Teil diente als Ausgangspunkt und Hintergrundwissen fiir die nachfolgenden Fragen im
zweiten Teil.

Far den zweiten Teil waren drei Leitfragen mit dazugehdrigen Anschluss- und Vertiefungsfragen vor-
bereitet worden. Zur Erarbeitung des Leitfadens wurde das ,SPSS“-Prinzip (Sammeln, Prifen, Sortie-
ren, Subsumieren) nach Helfferich (2005) angewandt.

Der Leitfaden wurde in einem ersten Interview getestet und im Anschluss an das Gesprach wurden
mit den befragten Eltern Inhalte und Gespréachsfihrung evaluiert. Aufgrund der Riickmeldungen und
des ,Materials®, das sich aus dem Gespréach ergeben hatte, zeigte sich, dass der Leitfaden in gleicher

Form auch fir die nachfolgenden Interviews verwendet werden konnte (siehe unter Anhang 8.2.4).

Interviewdurchfilhrung: Rahmenbedingungen und Eindriicke

Die Eltern durften selber den Durchfuhrungsort des Interviews bestimmen. Alle Gespréache wurden bei
den Paaren zu Hause durchgefiihrt und die zwei Verfasserinnen wurden bei allen Familien offen emp-
fangen. Je nach befragter Person war eine unterschiedlich starke Lenkung des Gesprachs durch Fra-
gen aus dem Leitfaden notwendig: Bei den meisten Gesprachen ergaben sich aufgrund einer gestell-
ten Leitfrage bereits viel Gesprachsstoff, der auch Informationen zu anderen Leitfragen enthielt. Die
Interviews dauerten zwischen 45 Minuten bis zu 75 Minuten, auch abh&ngig davon, ob ein Interview
mit nur einer oder auch zwei Personen geflihrt wurde. Alle Gesprache wurden auf Tontrager aufge-
nommen. Vier der Interviews wurden auf Schweizerdeutsch geflihrt, eines in Schriftsprache.

Die Interviewerinnen schatzen die Offenheit, mit der alle Eltern lber ihre auch schwierige Zeit berich-

teten.

Im Anschluss an das Gesprach wurden die Eltern gebeten einen Kurzfragebogen mit einigen Fragen
zu personlichen Angaben auszufillen. Die Angaben wurden zur erweiterten Grundlage fur die Inter-
pretation von Ergebnissen erfragt. Zudem wurde durch die Forscherinnen nach den Gesprachen ein
Postscript ausgefillt, worauf Stichworte zum Verlauf des Gesprachs und der von den Interviewerinnen
wahrgenommenen Atmosphéare festgehalten wurden. Fir die Erstellung aller Begleitdokumente hielten
sich die Verfasserinnen an die Tipps aus dem Buch Die Qualitédt qualitativer Daten von Helfferich

(2005). Die Dokumente sind unter Anhang 8.28.2 zu finden.



3.2.3 Datenschutz und Forschungsethik
Anonymisierung

Der Datenschutz fordert einen sorgfaltigen Umgang mit den personlichen Daten der Familien. Die El-
tern waren Uber den Umgang mit ihren Daten vorinformiert worden und sie gaben ihre schriftliche
Einwilligung. In der vorliegenden Arbeit wurden alle Daten anonymisiert dargestellt. Alle Hinweise zu
einem ethisch und rechtlich korrekten Umgang mit den Daten entnahmen wir dem Buch von Helfferich
(2005).

Alle Namen der befragten Personen wurden veréndert und zur Darstellung in der Arbeit wurden die
Buchstaben des ABC’s gewahlt. So erhielt die erste Familie, mit der ein Interview durchgefiihrt worden
war, den Namen Familie A. Dementsprechend wurde den Familienmitgliedern ebenfalls ein Vorname
mit dem Buchstaben A zugeteilt (Alexandra, André und Anna). Bei den weiteren Familien wurde eben-
S0 vorgegangen. Zusatzlich wurden die Altersangaben der Eltern um ein paar Jahre nach oben oder
unten verandert (vgl. Helfferich, 2005).

Die Namen der Fachpersonen, mit welchen die Familien zu tun hatten, wurden weggelassen und

stattdessen die Berufsbezeichnungen angegeben (z.B. Gynékologe).

Gedanken zur Gespréachsfiihrung

Die Forscherinnen waren sich bewusst, dass ihr Thema ethische Aspekte aufwerfen kénnte und auch
emotionale Themen berihrt. Deshalb war es ihnen ein Anliegen sich auch auf die Gesprachsfihrung
der Interviews seriés vorzubereiten. So wurden die Eltern darauf aufmerksam gemacht, dass sie je-
derzeit eine Frage unbeantwortet lassen durfen.

Als Vorbereitung auf mégliche emotionale Themen erwies sich zudem die Lektiire des Buches Zwi-
schen Hoffen und Bangen von Strachota (2006), in welchem Frauen und Manner Uber ihre Erfahrun-
gen mit préanataler Diagnostik berichten, als gute Grundlage. Mit einer Familie wurde ein Vortreffen

durchgefiihrt.

3.2.4 Aufbereitungsmethode
Transkription

Zur Datenaufbereitung wurde eine Volltranskription aller gefiihrten Interviews erstellt. Ausgenommen
wurden Passagen, welche fir das Forschungsthema nicht relevant sind, wie zum Beispiel Schilderun-
gen zum heutigen Leben mit dem Kind. Solche wurden zusammengefasst und in kursiver Schriftweise
dargestellt.

Vier der Interviews mussten bei der Transkription ins Hochdeutsche (ibersetzt werden. Gewisse Hel-

vetismen wurden hingegen beibehalten, um den Ausdruck méglichst echt wiederzugeben.



Transkriptionsregeln

Nach der Empfehlung von Flick, Kardorff und Steinke sollten nur Merkmale transkribiert werden, die

auch bei der spéateren Analyse von Bedeutung sein kénnten (vgl. Flick, Kardorff und Steinke, 2000).

Da zur Auswertung des Textmaterials eine qualitative Inhaltsanalyse in Anlehnung an Cropley (2011)

durchgefiihrt werden sollte, war es wichtig, dass alle fir das Forschungsthema relevanten Aussagen

der Eltern vorhanden waren. Aufgrund dessen wurde Wert gelegt auf eine inhaltlich méglichst adaqua-

te Ubersetzung vom Schweizerdeutschen ins Hochdeutsche. Da gesprochene Sprache zum Lesen oft

schwer verstandlich formuliert ist, wurden gewisse Satze in eine korrekte grammatikalische Form ge-

bracht. Die Darstellung des nonverbalen Ausdrucks und der sprachlichen Gestaltung wurde bewusst

reduziert, da die Informationen fir die geplante Auswertungsweise irrelevant waren. Die durch die Ver-

fasserinnen festgelegten Transkriptionsregeln sind zu finden unter Anhang 8.2.6.

3.2.5 Analyse der Daten

Inhaltsanalyse in Anlehnung an Cropley, Kategoriensystem

Fir die Inhalts-Analyse des Textmaterials wurde systematisch vorgegangen, in Anlehnung an das

Verfahren der begriindeten Theorie. Laut der Aussage von Cropley eignet sich dieses Vorgehen durch

sein baukastenartig-logisches Verfahren besonders um die Entwicklung von neuen Theorien nachvoll-

ziehbar aufzuzeigen (vgl. Cropley, 2011).

Das untenstehende Kategoriensystem soll als lllustration dienen, um die im Folgenden beschriebenen

Schritte nachvollziehen zu kénnen.

Inhaltseinheiten

Kategorie

Konzepte

* (1859) Dies war dann natrlich ein Schock fur uns, nach der Info
liber die schlechte Prognose.

e (1864) Hin und hertiberlegen, ob Schwangerschaftsabbruch oder

Weiterfiihrung: Hatten schon zwei Termine flr eine Geburtseinlei-

tung

Erleben in der
akuten Krisensi-
tuation

Befinden im Zeit-
raum bis zur Ge-
burt

* 1823 Es war mir eigentlich auch egal gewesen, ob beim Nacken-
transparenz-Test nun ein auffalliges oder ein normales Ergebnis
rauskommt.

Einstellungen und
Vorstellungen be-
zuglich Kind

e (1872) Als uns klar war, dass wir keine Abtreibung wollen, ist dann
dieses Wasser weg gegangen. Das war fast unglaublich... Ab dann
war es eigentlich hoffnungsvoll fur uns.

Hoffnungen und
Befiirchtungen

1 Emotionales
Befinden

In Anlehnung an die konkret beschriebene Vorgehensweise nach Cropley (2011), zur Umsetzung der

Vorgehensweise der begriindeten Theorie, wurden die folgenden Schritte vollzogen:

Zunéchst sollen aus dem Interviewmaterial die Aussagen mit Relevanz fir das Forschungsthema

(Sachverhalte) entnommen werden. Diese Sachverhalte werden in einem néchsten Schritt zu Katego-




rien gruppiert. Dabei ist die bewusste Auswahl von sogenannten sinntragenden Einheiten wichtig. Es
muss festgelegt werden, welche Aussagen fir die weitere Bearbeitung berlcksichtigt werden und wel-

che wegfallen sollen (vgl. ebd.).

Fir die vorliegende Arbeit ergaben sich die Kategorien urspriinglich aus dem Ordnen der Aussagen
von Familie A, mit denen das sogenannte ,Pre-Interview” durchgefiihrt worden war. Nur Anteile der
Aussagen, welche fiir das Untersuchungsinteresse dieser Arbeit als relevant erschienen, wurden als
Material zur Bildung der Kategorien verwendet. Die Suche nach sinntragenden Einheiten richtete sich
folgerichtig auf Aussagen aus, von denen vermutet wurde, dass sie im Zusammenhang mit dem Be-
darf von Eltern nach fachlicher Unterstitzung stehen kénnten.

Die im Vorfeld erfolgte Auseinandersetzung mit der Theorie hatte bereits bei der Erstellung der Leitfa-
den-Interviews dazu geflihrt, dass Themen angesprochen wurden, von denen vermutet wurde, dass
sie einen Einfluss auf den Bedarf haben kénnten. Insofern hatte ein deduktiver Ansatz Einfluss auf die
Themen im Interview.

Dies fuhrte dazu, dass auch beim Entnehmen der Inhalte, die Aussagen Uber diese verschiedenen
Aspekte weiterhin bertcksichtigt wurden, um ein méglichst ganzheitliches Bild zu erhalten und zu ei-
nem spéateren Zeitpunkt Zusammenhénge herstellen zu kénnen. Konkret bedeutet dies, dass nicht nur
Aussagen, worin konkret die Forderung nach fachlicher Unterstitzung enthalten waren bertcksichtig
wurden, sondern auch zum Beispiel Aussagen Uber das Befinden oder liber Themen, welche sie be-
schéftigten.

Wahrend Cropley diese sinntragenden Einheiten méglichst kurz (bis zu acht Wértern) hélt und nur
Originalaussagen wéhlt, wurde dies bei dieser Arbeit wie folgt gehandhabt: Aussagen der Eltern, de-
ren Inhalte in wenigen Worten bzw. einem Satz bereits aus sich selber heraus verstandlich waren,
wurden gleich als Originalzitate in die Kategorien ibernommen. Dies hat den Vorteil, dass viele ur-
sprungliche Formulierungen original erhalten blieben. War der Inhalt einer Aussage jedoch Gber meh-
rere Satze hinweg formuliert, so wurde der Kern zusammenfassend paraphrasiert. Somit wurden sol-
che Aussagen ein erstes Mal durch die Forscherinnen interpretiert und in ihren Worten wiedergege-
ben. Der Vorteil ist jedoch, dass die Inhalte von Aussagen, die sich Uber l&dngere Passagen hinweg
entwickeln, auch berulcksichtigt wurden. Damit die Herkunft dieser Passagen auch flr eine Leserin

deutlich erkennbar ist, wurden die Paraphrasen kursiv dargestellt.

Das Kategoriensystem, das sich aus der Ordnung der Inhaltseinheiten der Aussagen von Familie A
ergeben hatte, konnte anschliessend als Grundlage fir die Analyse der weiteren Interviews verwende-
te werden, wobei ein Prozess des standigen Vergleichens, Uberpriifens und Anpassens nétig war.
Cropley sagt dazu: ,Der neue Fall kann sich in die bestehende herauskristallisierte Struktur einfligen
lassen, kann jedoch auch zu einer Anderung der bisherigen Theorie fiihren (S. 182).

Wie bereits weiter oben beschrieben, griindet der Aufbau des Interviews auf dem Vorwissen der For-

scherinnen. Da die Fragen jedoch sehr offen gestellt waren, konnte aus den Antworten auch Material



induktiv enthommen werden und es ergaben sich Kategorien, welche nicht im Vornherein gesetzt
worden waren.

Nachdem alle flr das Forschungsinteresse wichtigen Aussagen geordnet waren, wurden die entstan-
denen Kategorien benannt. Sie wurden in Anlehnung an Cropley mit Begriffen benannt, welche eine
Vorstellung der darin enthaltenen Sinneinheiten implizieren. Aus der induktiven Analyse der Interviews
ergaben sich total 26 Kategorien.

Eine weitere wichtige Grundlage war die Definition der Inhalte dieser Kategorien. Je mehr Interviews
analysiert wurden, desto dringender wurde die Notwendigkeit zu wissen, in welche Kategorie eine
Aussage am besten passt und weshalb dies so ist. Dazu war es notwendig die Kategorien klar von-
einander abzugrenzen. Diese Definitionen erméglichten zudem die unabhangige Arbeit der beiden
Forscherinnen auf einer gemeinsam festgelegten Grundlage. Das Material kénnte zudem auch zu ei-
nem spateren Zeitpunkt durch eine andere Person analysiert werden und sie sollte auf eine vergleich-
bare Verteilung der Aussagen auf die Kategorien kommen. Das Kategoriensystem mit den dazugehd-
rigen Definitionen ist zu finden unter Anhang 8.2.7.

In Anlehnung an Cropley wurden die Kategorien in einem néachsten Schritt thematisch geordnet und
es wurden sogenannte Uibergreifende Konzepte gebildet, die wiederum eine Stufe allgemeiner waren.
Cropley betont: ,Diese libergreifenden Konzepte sollten ganz abstrakt sein und eine fachspezifische
wissenschaftliche Perspektive (etwa Psychologie, Soziologie) wiederspiegeln” (S. 177). In der vorlie-
genden Untersuchung wurde dieser Anspruch nur teilweise erfullt, zum Beispiel in der Benennung der
Konzepte Emotionales Befinden oder Kooperation. Da diese Bezeichnungen der Konzepte in einem
néachsten Schritt fir die Falldarstellungen wieder verwendbar sein sollten, war der Anspruch an die Ti-
tel, dass diese leserfreundlich und aus sich selber heraus bereits versténdlich sein missen, wodurch
sich auch Konzepte mit der Bezeichnung Erfahrung und Umgang mit Behinderung ergaben.

Insgesamt wurden sieben Konzepte unterschieden:

* Emotionales Befinden

* Erfahrung und Umgang mit Behinderung
* Information Uber Behinderung

* Einflisse des Umfeldes

* Fachpersonen und Stellen

* Kooperation

e Unterstutzende Faktoren

Darstellung und Diskussion der Ergebnisse

Far die Darstellung der Ergebnisse wurde die Form der Einzelfalldarstellung gewéhlt. Zu Beginn jeder
Falldarstellung findet sich eine grafische Darstellung der Ereignisse (Untersuchungen, Befunde, Tests
etc.) und der Personen in der Zeit der Schwangerschaft. Diese Darstellungen ergaben sich aus den
Informationen des ersten Teils des Interviews und unterstltzen die zeitliche und inhaltliche Orientie-

rung. Im Anschluss daran folgt eine Zusammenfassung bezlglich der sieben Konzepte der Familie.



Dazu wurden die in den Kategorien enthaltenen Aussagen in eigenen Worten zusammengefasst und,
erganzt mit den Originalzitaten der Eltern, dargestellt. Diese sollen den Wahrheitsgehalt der Zusam-
menfassung belegen.

Diese Einzelfalldarstellungen sollen es einem Leser der Arbeit ermdglichen einen Uberblick (iber die
verschiedenen Erfahrungen und individuellen Umsténde der Familien zu bekommen. Es ermdglichte
auch den Forscherinnen bereits erste Zusammenhénge und Muster zwischen den verschiedenen

Konzepten innerhalb der Einzelfélle zu erkennen.

In der zweiten Auswertungsphase folgte der Falliibergreifende Vergleich. Es ging dabei um das Er-
kennen von Mustern, Gemeinsamkeiten und Unterschieden in den Ergebnissen der verschiedenen
Familien. Zum konkreten Vorgehen: Fallibergreifend wurden jeweils zwei bis drei Konzepte, zwischen
denen sich Zusammenhénge heraus kristallisierten, zusammenfassend dargestellt. Dazu wurden zu-
nachst die Inhalte der einzelnen Konzepte der Familien verglichen und geordnet. Auf dieser Grundla-
ge konnte ein GesamtUberblick Uber alle Familien gewonnen und zusammenfassend formuliert wer-
den. In der anschliessenden Diskussion wurden auf der Grundlage des theoretischen Hintergrundwis-
sens Zusammenhénge herausgearbeitet und nach Erklarungen zu gewissen Mustern und Ergebnis-
sen gesucht.

Die Forschungsfrage konnte im Anschluss auf der Grundlage dieser Diskussionen differenziert beant-

wortet werden.

3.2.6 Methodenkritik

Qualitative Forschungsarbeiten kénnen aufgrund der zwei Kriterien Reliabilitdt und Validitét beurteilt
werden.

~Unter der Reliabilitat einer Untersuchung wird ... die H6he der Wahrscheinlichkeit verstanden, dass
ein neuer, unabhé&ngiger Forscher, der die Untersuchung wiederholen wirde zu denselben Ergebnis-

sen k&me, auch mit einer neuen Gruppe von Teilnehmern® (Cropley, 2011, S. 38).

Zur Férderung der Reliabilit4t wurde das Forschungsvorgehen so genau wie moglich dargelegt. Die
systematische Analyse des Textmaterials sollte verstandlich sein auf der Grundlage der Darstellung
der Definitionen der Kategorien (siehe unter Anhang 8.2.7.). Als konkretes Beispiel ist zudem im An-
hang ein Ausschnitt aus einem ausgefiillten Kategoriensystem einer Familie zu finden. Die Inhalte der
Kategorien werden somit durch die dazugehérigen Originalzitate und Paraphrasen nochmals besser

verstandlich (siehe unter Anhang 1.1.1.).

Die Reliabilitdt der Kategorisierung des Textmaterials wurde dadurch erh6ht, dass zwei Forscherinnen

an der Analyse beteiligt waren. Altrichter und Posch beschreiben im Zusammenhang des methodi-



schen Einsatzes der Triangulation®': ,Wenn hingegen die unterschiedlichen Perspektiven tberein-
stimmen, d.h. eine Situation ahnlich interpretieren, nimmt man an, dass sich die Vertrauenswurdigkeit
dieser Interpretation erhéht hat* (2007). Durch die doppelte Bearbeitung des Materials wurden intensi-
ve Diskussionen ausgeldst, was zur stetigen sorgféltigen Uberpriifung und Revidierung des For-
schungsvorgehens fihrte.

Was sich teilweise als Schwierigkeit erwies, war die Einordnung gewisser Aussagen, deren Kernaus-
sage sowohl im Zusammenhang mit der einen wie auch der anderen Kategorie hétte stehen kénnen.
In solchen Fallen achteten die Forscherinnen darauf, dass die ihrer Einschatzung nach im Vorder-
grund stehende Botschaft bericksichtigt wurde und, wenn mdéglich, der zweite Aspekt durch eine an-
dere Aussage an einer nachsten Stelle noch aufgenommen werden konnte.

Die Falliibergreifenden Vergleiche sind nachprifbar auf der Grundlage der Einzelfalldarstellungen. Die
Gedanken in den anschliessenden Diskussionen beziehen sich auf die im Theorieteil erarbeiteten Hin-

tergriinde, was Transparenz Uber die Gedankengénge der Forscherinnen schafft.

Bezlglich der Schlussfolgerungen ist anzunehmen, dass eine neue Forscherin andere Ideen entwic-
keln wirde. Es sollte jedoch gewéhrleistet sein, dass die Vorschldge aufgrund der zuvor beantworte-

ten Forschungsfrage plausibel und angepasst erscheinen.

,Die interne Validitdt einer Untersuchung bezieht sich auf die Héhe der Wahrscheinlichkeit, dass die in
dieser Untersuchung gefundenen Zusammenhénge zwischen Variablen ,echt” sind und sich nicht aus
der Wirkung von konfundierenden Variablen ... ergeben” (Cropley, 2011, S. 39).

In der Auswertung der analysierten Daten wurde auf ein systematisches Vorgehen geachtet und Inter-
pretationen stets durch Aussagen aus der Theorie bekraftigt und offengelegt. Es wurde Wert gelegt
auf eine differenzierte Auswertung: Zusammenfassende Aussagen in der Beantwortung der For-
schungsfrage wurden stets kritisch auf die Richtigkeit, bezlglich der urspriinglichen Aussagen der El-
tern, hinterfragt. Es ist jedoch einzurdumen, dass die in den Aussagen der Eltern enthaltenen Bot-
schaften bereits dem Interpretationsprozess der Forscherinnen unterlagen. Um die interne Validitét zu
erhéhen, wurden die zusammengefassten Passagen in den Falldarstellungen deshalb durch die Origi-
nalzitate unterlegt.

,Die externe Validitat einer Untersuchung wird durch das Ausmass der Ubertragbarkeit der festgestell-
ten Befunde auf neue Umgebungen — insbesondere lebensnahe Situationen — bestimmt” (ebd., S.39).
Inwiefern die Ergebnisse dieser Arbeit allgemeine Giltigkeit haben, kann nicht gesagt werden und sie
mussten in einer grésser angelegten Studie Uberprift werden. Die Aussagen sind nur bezogen auf
diese funf Familien aussagekréftig. Hingegen kénnen die Ergebnisse dieser kleinen Untersuchung die
Diskussion zu diesem Thema anregen und Hinweise darauf geben, bezlglich welcher weiterfihren-

den Fragen es spannend wére, Genaueres zu erforschen.

*' Fiir die Methode der Triangulation waren total drei verschiedene Perspektiven nétig. Dies wére im Rahmen dieser Arbeit zum
Beispiel erfiillbar gewesen, indem zum Schluss der Arbeit die Ergebnisse den Eltern nochmals zur Diskussion vorgelegt wor-
den waren. Aus zeitlichen Griinden konnte diese Idee jedoch nicht umgesetzt werden.



Zu der Stichprobe

Auch die persénlichen Voraussetzungen der Interviewpartner haben einen Einfluss auf die For-
schungsergebnisse. Bei dieser Untersuchung ist zu bemerken, dass alle Eltern deutscher Mutterspra-
che waren und alle Eltern entweder einen Lehrabschluss oder einen héheren Schulabschluss hatten.
Dies kénnte das Forschungsergebnis insofern beeinflusst haben, da angenommen werden kann, dass
gute deutsche Sprachkenntnisse das Verstandnis im Kontakt mit Fachpersonen erleichtern und dass
eine gute Ausbildung ebenfalls eine unterstiitzende Voraussetzung sein kann. Es kénnte deshalb sein,
dass sich andere Resultate bezuglich des Bedarfs an fachlicher Beratung und Begleitung ergéaben,

wenn die gleiche Untersuchung zum Beispiel mit fremdsprachigen Eltern durchgefiihrt wirde.

Zum gewahlten Forschungsvorgehen

Die Durchfiihrung der problemzentrierten Interviews erwies sich als sehr geeignet, um mit den Eltern
Uber ihre persdnlichen Erfahrungen zu sprechen. Der Rahmen der Interviews bot die Mdglichkeit eine
Atmosphére der Vertrautheit aufzubauen. Da die Durchfihrung und Auswertung der Interviews jedoch
sehr aufwandig war, blieb die Stichprobe im Rahmen dieser Masterarbeit relativ klein und es kénnen
keine Aussagen fur die Allgemeinheit daraus gezogen werden. Eine Erhebung mit einer quantitativen
Forschungsmethode kdnnte zwar eine gréssere Anzahl Eltern erreichen, jedoch nie den reichen Inhalt
der personlichen Schilderungen erfassen.

Eine breit angelegte quantitative Studie wiirde sich indessen gut eignen, um einen besseren Uberblick
zu erhalten, wie viele Eltern zuséatzliche Beratungs- und Begleitungsangebote in Anspruch nahmen

und welche dies waren.



3.3 Ergebnisse

3.3.1 Themenorientierte Falldarstellung

In den folgenden fiinf Falldarstellungen werden die Aussagen jeder Familie zusammengefasst prasen-

tiert. Der Aufbau der Falldarstellungen folgt den sieben Konzepten, die sich aufgrund der Inhaltsanaly-

se in Anlehnung an Cropley ergeben hatten. Diese Falldarstellungen sollen als Grundlage dienen, um

innerhalb des Falles selber Muster zu erkennen und im darauf folgenden falliibergreifenden Vergleich

Gemeinsamkeiten und Differenzen herausarbeiten zu kénnen.

Zur konkreten lllustrierung der inhaltlichen Struktur das folgende (leere) Beispiel.

Emotionales Befinden

Erleben in der akuten Krisensituation und Befinden im Zeitraum bis zur Geburt
Einstellungen und Vorstellungen beziglich Kind

Hoffnungen und Beflirchtungen

Erfahrung und Umgang mit Behinderung

Vor-Erfahrungen mit Menschen mit einer Behinderung

Strategien im Umgang mit der Tatsache, dass man ein Kind mit einer Behinderung erwartet
Informieren des Umfeldes

Themen, welche die Eltern beschaftigen

Vorbereitungen in Erwartung eines Kindes mit Behinderung

Kontakte zu betroffenen Familien

Informationen liber Behinderung
Informationssuche der Eltern
Informationsquellen

Wissen aneignen

Einflisse des Umfeldes

Partnerschaft

Reaktion Familie

Reaktion Freunde, Bekannte

Gesprache Uber Behinderung mit Laien (aus dem Umfeld)

Fachpersonen und Stellen

Fachliche Unterstutzung in akuter Krise
Beratung/Begleitung durch Arzte
Beratung/Begleitung durch weitere Fachpersonen
Ausserungen von Fachpersonen

Mitteilungen eines Verdachts oder Befundes

Kooperation
Weiter-Vermittlung durch Fachpersonen
Fallmanagement

Unterstiitzende Faktoren

Kraftquellen/Unterstltzung durch...

Verbesserungsvorschlage/Winsche der Eltern an Fachpersonen

(Erfahrung nach Geburt mit Anregungen auf die Zeit wahrend Schwangerschaft®)
Vorschlag: Begleitung durch Fachperson

52

Aussagen zu diesem Punkt wurden ins Kategoriensystem aufgenommen, hingegen in den Falldarstellungen nicht mehr be-
rlcksichtigt, da er fir den untersuchten Zeitraum keine relevanten Informationen enthielt.



Nadia Leemann & Livia Riedi

73



3.3.2 Falldarstellungen der Familien

Zur Darstellungsweise: Durch die Forscherinnen paraphrasierte Stellen sind schwarz dargestellt, Ori-
ginalzitate sind grau. In die Originalzitate wurden, wenn nétig, eckige Klammern mit Ergdnzungen zum
besseren Verstandnis eingeflgt. Drei Punkte am Anfang und/oder Schluss der Zitate weisen darauf
hin, dass nur ein Teil des Originalzitats Gbernommen wurde, drei Punkte im Verlauf des Satzes zeigen

eine Auslassung an.

Falldarstellung Familie A
Herr und Frau A Tochter Anna
Interview gefuihrt mit: Herr und Frau A

1 Emotionales Befinden

Familie A hat sich bereits vor dem Verdacht auf Trisomie 21 Sorgen um die Gesundheit ihres Kindes
gemacht, da Frau A Blutungen hatte.

Frau A erlebte nach dem ersten Verdacht und der Mitteilung durch den Arzt, einen Zusammenbruch
und sie flhlte sich hilflos. Sie war alleine zum Untersuch ins Universitatsspital gegangen und musste
nach der Mitteilung alleine auf eine weiterfihrende Untersuchung im Kinderspital warten.

Die drei Wochen zwischen Verdacht bis hin zur Bestatigung der Diagnose waren flr die Eltern am
schwierigsten zu ertragen.

Der Wunsch nach einem Kind war bei den Eltern sehr gross, doch das Wissen darum, dass das Kind
mit einer Behinderung zur Welt kommen wirde, 16ste auch gemischte Gefiihle aus und die Vorfreude
wurde getrubt.

Frau A ertrug es in dieser Zeit nicht,
Bilder oder Filme von Menschen mit Trisomie 21 zu sehen und fihlt sich auch nicht bereit fiir persén-
liche Begegnungen. ... Frau A musste in dieser Zeit
sehr viel weinen. Beide Elternteile waren in dieser Zeit sehr empfindlich gegenliiber Bemerkungen
von anderen Menschen. Frau A beschreibt, dass sie sich nicht mehr wie zuvor schwanger flhlte.

Mit dem wachsenden Wissen (ber das breite individuelle Spektrum von Menschen mit dieser Behin-
derung relativierten sich ihre schlimmen Beflirchtungen jedoch auch wieder etwas und es entstand
die Hoffnung, dass die kognitive Beeintrachtigung eher schwach ausgepréagt sein kénnte.
Die Eltern haderten in dieser Zeit oft mit ihrem Schicksal und fragten sich: ,Warum wir?“ Nach vielem
Fragen konnten Herr und Frau A akzeptieren, dass sie auf gewisse Fragen nie eine Antwort finden
wirden
Herr und Frau A befirchteten, dass sich Leute aus ihrem Umfeld distanzieren kénnten und dass es
schwierig sein wirde einen Krippenplatz und einen Kinderarzt zu finden, die ihr Kind aufnehmen wiir-
den

Sie erwarteten, dass sie vielleicht ihr Leben lang ein Kind mit einer Behinderung zu Hause zu
haben. Die Aussagen einer erfahrenen Mutter eines Kindes mit Trisomie 21 halfen den Eltern, besser
einzuschatzen, wie ein solches Leben aussehen kdnnte und sie waren froh, als sie merkten, dass sie
ihr Leben weitgehend &hnlich werden weiterleben kénnen.

2 Erfahrung und Umgang mit Behinderung

Herr und Frau A hatten friher kaum Erfahrungen mit Menschen mit einer Behinderung gehabt: Frau
A hatte einen Lehrer von dem sie wusste, dass er eine Tochter mit Trisomie 21 hat. Sie hat bis vor
dem Befund ab und zu gerne TV-Sendungen geschaut, in welchen Erwachsene mit einer Behinde-
rung die Hauptdarsteller waren.

Sie informierten ihr Umfeld sofort Gber die Behinderung ihrer Tochter. Die Familie legte sich Strategi-
en zurecht, wie sie mit der Tatsache umgehen kénnten, dass ihr Tochter behindert sein wird: Sie ver-
suchten auf Ausserungen von anderen nicht (iberempfindlich zu reagieren und versuchten auch die
Behinderung als Tatsache zu akzeptieren. Sie wollten dem Kind eine Chance geben, so wie es ist.



Die Eltern beschaftigten sich mit vielen Themen und Fragen: Sie wollten wissen, wie sie sich auf das
Kind vorbereiten kénnten und machten sich jedoch auch weiterfiihrende Gedanken und auch Sorgen
Uber die Zukunft, zum Beispiel (iber die Méglichkeiten einer Krippenbetreuung oder der Beschulung.

Um Antworten auf ihre Fragen zu finden, wandten sie sich an Insieme 21 und an Pro Infirmis. Eben-
falls kimmerten sie sich um die Versicherung, was sich als grosse Belastung und Uberforderung
rausstellte, da es ihnen letztendlich, entgegen ihrem Wunsch, nicht gelang, ihre Tochter privat zu
versichern.

Frau A Uberlegte sich, Kontakte zu betroffenen Familien herzustellen, um diese dann auch zu treffen.
Sie hatte jedoch Angst davor und es blieb bei einem regen E-Mail-Kontakt. Herr A war nicht an Kon-
takten mit Betroffenen interessiert.

Den Eltern war es ein grosses Bedurfnis, die Situation aktiv anzugehen und sich gut darauf vorzube-
reiten.

3 Informationen iiber Behinderung

Die Familie hat verschiedene Quellen benutzt, um an Informationen zu gelangen. Als erstes kontak-

tierten sie Pro Infirmis. Sie bekamen dort eine Infobroschiire, welche wegen der Fotos der Menschen
mit Behinderungen jedoch eine eher abschreckende Wirkung auf die Eltern hatte. Zudem hat Frau A
Ubers Internet die Vereinigung Insieme 21 gefunden. Dort las sie viel im Forum und fand Artikel Gber
die Wichtigkeit einer guten Versicherung und Buchempfehlungen von betroffenen Eltern

Das Forum von Insieme 21 war fir Frau A die wichtigste Informationsquelle. Die weitere
Suche im Internet 16ste jedoch auch Verunsicherung aus, weil sehr viele, auch ,ungefilterte” Informa-
tionen gefunden werden kénnen Beim E-Mail-Kontakt mit einer
betroffenen Mutter von Insieme 21 schétzte Frau A besonders, dass der Austausch anonym war. Bei
einer Beratung bei einer Genetikerin wurde die Entstehung von Trisomie 21 aus der wissenschaftli-
chen Sicht erklart. Dies fand die Familie A gut und sie begannen die Hintergiinde ebenfalls mehr aus
dieser Sichtweise zu betrachten.

4 Einflusse des Umfeldes

Herr und Frau A konnten sich gegenseitig viel Halt geben. Der Partner war die Ansprechperson, von

der sie sich am besten verstanden fuhlten. Durch den intensiven Austausch wurde die Paarbezie-

hung gestérkt.

Beide Familien gaben ihnen viel Unterstitzung. Die Mutter von Frau A wollte die Behinderung zwar

nie richtig thematisieren, doch half sie ihrer Tochter bei den Vorbereitungen auf das Kind und ging

zum Beispiel mit ihr zusammen Kleidchen kaufen. Sie dusserte sich oft mit positiven Aussagen:
Andere Famili-

enmitglieder interessierten sich besonders fur die medizinischen Aspekte.

Einige Freunde und Bekannte reagierten, aus Sicht der Eltern, auf die Nachricht erstaunlich gelassen

und offen, und schienen es nicht als spezielles Problem zu betrachten, dass ihr Kind Trisomie 21 ha-

ben wird. Herr und Frau A wollten kein Mitleid.

Nachdem Herr und Frau A selber Uber ein differenzierteres Bild der Behinderung verfigten, merkten
sie, dass das Umfeld sehr oft mit klischeehaften Ausserungen auf ihre Nachricht reagierte. Dies stér-
te sie, sie hatten dafiir aber auch Verstandnis.

5 Fachpersonen und Stellen

Frau A findet es verantwortungslos, dass sie nach der ersten Mitteilung des Verdachts, in ihrem emo-
tional aufgewuhlten Zustand, zwei Stunden alleine die Zeit Giberbriicken musste, ohne eine Beglei-
tung.

Die private Gynakologin reagierte auf die Nachricht des Befundes Uberfordert.

Die Eltern schétzten es, dass in der medizinischen Beratung am Universitatsspital, die Behinderung



nur wenig thematisiert wurde, da es damals zuviel gewesen wére fiir sie und sie dies von Arzten auch
gar nicht erwarteten. Die Arzte sind

. Es ging um sachliche Inhalte wie Geburt und um die Planung weiterer Ablaufe.
Eine zuséatzliche Beratung durch einen befreundeten Kinderarzt der Familie war unterstitzend, da er
konkrete Informationen geben konnte und viel Erfahrung mit Trisomie 21-Kindern hatte und auch die
Bandbreite der Behinderung aufzeigen konnte.
Als sehr wertvolle Information schatze Frau A eine Darstellung des Krisenverlaufs der Genetikerin.
Sie erkannte dadurch, dass ihre emotionalen Schwankungen in dieser Situation ganz normal waren
und dass sie sich mit der Zeit auch wieder stabilisieren wirde.
Im Austausch per E-Mail mit einer Mutter von Insieme-21 konnte sie alle ihre Beflirchtungen aussern
und diese diskutieren. Diese gratulierte ihr auch zur Geburt

Eine Hebamme, die Frau A ein paar Mal vor der Geburt noch besuchte, konnte ihr psychologischen
Halt geben und bereitete sie auf spezifische Themen der Trisomie 21 vor.

6 Kooperation

Herr und Frau A mussten sich weitgehend selber organisieren, um an wichtige Informationen, welche
nicht in den medizinischen Bereich fallen, zu kommen. Die erste Initiative musste stets von Seiten der
Eltern kommen. So wurden Sie bei der Suche nach Informationen bei pro Infirmis zu Insieme 21 wei-
tervermittelt und diese wiederum boten ihnen Kontakte zu Betroffenen an. Sie fihlten sich in dieser
fur sie neuen Situation jedoch oft hilflos und ohne Fiihrung durch jemanden, der ihnen hatte sagen
kdnnen, wie man sich in einer solchen Situation am besten vorbereiten kénnte und worauf man ach-
ten musste.

Im Universitatsspital bekamen sie einen USB-Stick mit all ihren Daten, welcher den Austausch zwi-
schen den Fachleuten unterstitzte. Die Eltern hatten jedoch den Eindruck, doch noch viele Informa-
tionen wiederholt erzdhlen zu missen und sie fihren dies auf einen mangelnden Informationsaus-
tausch unter den Arzten zuriick.

7 Unterstiitzende Faktoren

Frau A konnte sich in Feldenkrais-Stunden entspannen und hatte so das Geflihl, wieder einen guten

Kontakt mit ihrer Tochter aufnehmen zu kénnen.

Sie versuchte sich positiv auf ihr Kind einzustellen, da sie wusste, dass dies etwas Wichtiges ist. Die

Unterstiitzung durch die Familie half Herr und Frau A sehr.

Herr und Frau A hatten auch auf psychologische Unterstltzung gehofft, als sie sich bei

Pro Infirmis meldeten. Ihre Erwartungen konnten an dieser Stelle jedoch nicht erfillt werden und es

wurde fir ihr Bedirfnis zu wenig auf ihre Situation eingegangen.

Wiinsche der Eltern an Fachpersonen

* Es sollte eine Broschlre geben mit Anleitungen, wie man in Erwartung eines Kindes mit einer
Behinderung vorgehen kénnte, was zu bedenken wére, welche Anlaufstellen es gibt etc.

Eine Person darf in einer akuten Krise, z.B. nach dem Eréffnen eines Befunds, nicht alleine ge-
lassen werden.

* Im Umgang mit Eltern sollte méglichst auf klischeehafte Aussagen, die Prognosen vorwegneh-
men (wie z.B. Kinder mit der Behinderung Trisomie 21 seien) verzichtet werden..

* Die schwangere Frau sollte mdglichst als ,normale“ Schwangere behandelt werden.

* Bei Bedarf sollte die Méglichkeit bestehen, eine Fachperson (z.B. von Pro Infirmis) per Telefon
nach Hause bestellen zu kénnen. Diese Personen sollten zuhdren und positive Seiten aufzeigen
kénnen.

Vorschlag: Begleitung durch nichtarztliche Fachperson

» Die Eltern finden eine Begleitperson grundsétzlich sehr gut.

Diese Person sollte Halt geben, beruhigen, Fakten
aufzeigen und weitervermitteln kénnen.
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Falldarstellung Familie B
Herr und Frau B Sohn Bjdrn altere Schwester
Interview gefuihrt mit: Herr und Frau B

1 Emotionales Befinden

Nach einer kurzen Schockphase hatten Herr und Frau B schnell das Bedrfnis, mehr Gber die Bedeu-
tung der Diagnosen ,Hydrocephalus” und ,Meningomyelocele” zu erfahren.

In der Zeit bis zur Geburt hin war noch Vieles offen und die Eltern warteten auf den Moment, in dem
das Kind dann endlich da sein wiirde und sie Genaueres wissen wirden.

Bald akzeptierten sie die Tatsache, dass ihr Knabe mit einer
Behinderung zur Welt kommen wirde
Sie fragten nie nach dem ,Warum®, sondern richteten sich positiv auf die Zukunft und das Leben ihres
Kindes ein.

Herr und Frau B berichten auch Uber Gedanken, die sie traurig machten zum Beispiel, wenn sie sich
Uberlegten, welche Einschrédnkungen ein Leben im Rollstuhl mit sich bringen wurde.
Als Erleichterung empfanden sie die Tatsache, dass Frau B keine ,Schuld” an der Behinderung hat.

Den weiteren Verlauf ihrer Schwangerschaft bis zur Geburt hin empfanden die Beiden als normal.

2 Erfahrung und Umgang mit Behinderung

Frau B ist Gotte eines Kindes mit Trisomie 21. Friher war sie Leiterin in der Behinderten-Pfadi und
konnte dort Vorerfahrungen im Umgang mit Menschen mit einer Behinderung sammeln.

Die Eltern teilten ihrem Familien- und Freundeskreis bald nach dem Befund mit, dass ihr Kind eine
Behinderung haben wird. Die Familie B hatte viel Verstandnis fur jegliche Reaktionen von Leuten.

Es war fir die Eltern anspruchsvoll andere Leute lber das Behinderungsbild verstandlich zu informie-
ren.

Ganz viele praktische Themen beschéftigten die Eltern: Wie soll die grosse Schwester informiert
werden, wie sollten sie ihr spater gerecht werden kénnen? Wie soll die Zeit nach der Geburt organi-
siert werden?

Die Eltern gingen jedoch gelassen an die Vorbereitungen.

3 Informationen iiber Behinderung

Von der Behinderung ihres Kindes kannten sie friher nur die Bezeichnungen, sie konnten jedoch
nicht richtig einordnen, was es genau bedeutet. Die Eltern informierten sich vorwiegend bei den Arz-
ten Uber die Behinderung. Sie stellten immer ganz konkrete Fragen Uber Vorgehensweisen und me-
dizinische Méglichkeiten.

Sie konnten die Informatio-
nen gut aufnehmen und verstehen. In den Ferien, gleich nach der Mitteilung des Befundes, fihrten
sie zudem viele Gesprache mit einer Heilpddagogin.

Frau B informierte sich auch uber das Online-Portal ,swissmom*“ und studierte Broschuren wie ,Ma-
ma*“. Herr B geniigten die Informationen der Arzte und er infomierte sich nicht noch weiters.

Far die Eltern war es sehr aufschlussreich, vor der Geburt ein Bild eines Kindes mit einem ,offenen
Ricken® gesehen zu haben, sodass sie sich mehr unter der Behinderung ihres zukiinftigen Kindes

vorstellen konnten.

4 Einfliisse des Umfeldes

Die Eltern konnten sich gegenseitig unterstitzen und waren sich meist einige, wenn es um wichtige
Entscheide ging. So konnten gewisse Fragen beantwortet werden, ohne lange daruber diskutieren zu
mussen. Sie empfanden es als hilfreich, dass sie einen dhnlichen Wissensstand hatten und dadurch
untereinander nachfragen konnten, wenn sie etwas nicht verstanden hatten. Die Reaktionen ihrer



beiden Familien fielen mehrheitlich positiv aus und diese akzeptierten die Tatsache. Die Frage eines
Vaters, was man denn gegen die Behinderung machen kénne, konnten die Eltern selbst nicht beant-
worten. Ebenfalls als schwierig empfanden die Eltern die Frage von mehreren Leuten, ob sie denn
keine Folsdure genommen hétten. Das war eigentlich fast das Miuhsamste.

Dadurch, dass sie das Umfeld Uber die Behinderung informiert hatten, war es mdglich, bei diesen
Leuten abladen zu kénnen, nichts verheimlichen zu missen und sich rege dartber austauschen zu
kénnen. Ja, sie haben uns in dem Sinne unterstitzt, dass sie einfach Interesse zeigten, auch Anteil
nahmen und dieses Kind auch so annahmen, wie es dann auch sein wirde.

5 Fachpersonen und Stellen

Herr und Frau B fiihlten sich durch die Beratung der zusténdigen Arzte sehr gut und ausreichend in-
formiert, so dass sie auch nie das Bedurfnis nach einer ergdnzenden Beratung von Seiten weiterer
Fachpersonen hatten. Zudem war die Zeit bis zur Geburt sehr kurz (4 Wochen). Ich denke, dass es
fur mich einfach noch nicht fassbar war und dadurch waren auch noch keine Bedurfnisse entstanden.
Der Chefarzt berief noch zwei zusétzliche Spezialisten, einen Neonatologen und einen Chirurg zu ei-
nem Gesprach ein. Die Eltern stellten all inre Fragen und die Arzte nahmen sich die Zeit: Dann sind
die Gespréche auch immer viel langer gegangen als von den Arzten eingeplant war. Der Chirurg des
Kinderspitals, der spater operierte, hat sich wirklich immer sehr viel Zeit genommen. Das hat mir sehr
gut getan zu wissen, dass da jemand ist, den ich auch "l6chern" kann mit Fragen.

Die Informationen waren sehr klarend: Es waren wirklich viele Informationen, in denen es um Aufkla-
rung ging, die vielleicht auch halfen, dass wir uns gewisse Fragen gar nicht mehr stellten. Die Infor-
mationen halfen auch zur Orientierung, um ein bisschen zu relativieren, was so [zum Beispiel im In-
ternet] geschrieben stand. Die beratenden Arzte schrénkten die Informationsmenge bewusst ein und
kommunizierten dies auch. Sie rieten davon ab, sich zu viele Informationen auf dem Internet zu su-
chen. Komplexe Informationen wurden auf Anfrage mehrere Male erklért.

Ein Schwerpunkt der Gespréache war die genaue Planung der Geburt.

6 Kooperation

Die Weitervermittlung durch Fachpersonen zwischen dem Universitétsspital und dem Kinderspital lief
reibungslos. Dort merkt man auch, dass die [Arzte] haufig zusammen arbeiten.

Sie erhielten keinen elektronischen Mutterpass, um Daten auszutauschen.

Die Eltern hatten den Eindruck, die Schwangerschaft noch bestimmen zu kénnen, obwohl gewisse
Grenzen durch die Behinderung gesetzt waren. So wollten sie zum Beispiel das Geschlecht des Kin-
des nicht erfahren und sie schatzten es sehr, dass dies von den Arzten akzeptiert wurde.

7 Unterstiitzende Faktoren

Familie B fuhlte sich sehr stark unterstitzt durch Familie und Umfeld....war eher einfach ein Tragen,

das Wissen, dass jemand hinter einem steht... einfach das Abladen dtirfen, dass man das [die Be-

hinderung des erwarteten Kindes] nicht verheimlichen muss... dass man einfach sagen kann: "Es ist
so." Und es macht einem niemand Vorwurfe und man bemerkt keine Ablehnung.

Herr und Frau B waren zudem froh, die Diagnose der Behinderung ihres Sohnes benennen zu kén-

nen und auch Uber die Hintergriinde Bescheid zu wissen... eine Art Entschuldigung oder auch eine

Erklarung dafr...

Sie denken, dass es ein Vorteil ist, wenn man als betroffene Eltern gute Deutschkenntnisse hat.

Wiinsche der Eltern an Fachpersonen

* Versicherungen sollten auch in Ausnahmefallen Kosten Ubernehmen, d.h. sobald ein spezieller
Untersuch notwendig ist. Es geht mir heute noch nicht in den Kopf, weshalb man es so macht,
dass man bei einem Ausnahmefall bezahlen muss und der "Regelfall" gratis ist....wir sind finanzi-
ell nicht knapp dran, aber wenn man psychisch belastet ist und dann kommt noch eine Rechnung
von 600 Franken...

* Zwischen Universitatsspital und Kinderspital sollte ein Transportdienst organisiert werden.

» Bessere Aufklarung und Sensibilisierung der Eltern bei Inanspruchnahme von Prénataldiagnostik
Uber mégliche unterwartete Ergebnisse. Dies kdnnte zu einem Umdenken und zu weniger Abtrei-
bungen flhren.

Vorschlag: Begleitung durch nichtarztliche Fachperson

* Herrund Frau B betonen die Wichtigkeit einer Bezugsperson, an die man sich immer wenden
kann, vor und nach der Geburt (kénnten auch Arzte sein).
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Falldarstellung der Familie C
Herr und Frau C Sohn Cyril
Interview gefiihrt mit: Frau C

1 Emotionales Befinden
Nach dem ersten Befund erlebte die Familie eine emotional sehr belastende Zeit. Fur die Eltern kam
ein Schwangerschaftsabbruch nicht in Frage. ...

Wéhrend der Schwangerschaft stand immer die Frage
von Leben oder Sterben im Vordergrund.

Die Mutter empfand die Zeit als sehr belastend, da sie
keine klare, sondern immer wieder wechselnde Diagnosen erhielten. Mit der Zeit hatten die Eltern die
Einstellung, dass es ganz egal sei, wie der Zustand des Kindes ist, Hauptsache es wirde uberleben.
Die vielen zusétzlichen Untersuchungen und Tests brauchten sehr viel Kraft. Die Eltern stellten sich
oft die ,Warum-Frage“ und haderten mit ihrem Schicksal

2 Erfahrung und Umgang mit Behinderung
Beide Eltern hatten friiher personliche Erfahrungen mit Menschen mit einer Behinderung gemacht:
Frau C ist mit einem Knaben mit Autismus aufgewachsen und Herr C hatte ein Praktikum in einem
Behindertenwohnheim absolviert.
Die Eltern informierten die meisten Leute aus dem persoénlichen Umfeld (iber die Behinderung ihres
Kindes und bei den Paten fragten sie nach, ob diese auch bereits waren einem behinderten Kind Got-
te/ Gétti zu sein.
Sie machten sich Gedanken Uber die unklare Zukunft:

Frau C schwankte vor der Geburt zwischen dem Wunsch, das
Kind mége uberleben und dem Gedanken, dass es eine Befreiung von der Last wére, wenn es ster-
ben kénnte
Die Eltern richteten Cyrils Kinderzimmer ein, wussten aber nicht, ob er die Geburt Uberleben wirde.

3 Informationen iiber Behinderung

Herr und Frau C erhielten von ihren Arzten immer wieder neue, fir sie oft unverstandlich formulierte
Informationen Uber den Zustand ihres Kindes. Um besser verstehen zu kénnen, was die Arzte erklar-
ten und um Fragen vorzubereiten, war das Internet die wichtigste Informationsquelle.

4 Einflusse des Umfeldes

Herr und Frau C gingen immer gemeinsam zu allen Untersuchungen.

Die Leute in ihrem Umfeld, die sie informiert hatten, zeigten Bestlirzung (ber die schwierige Situation
in der sich die Eltern befanden. Die Paten wollten ihre Gotti/ Gétti-Aufgabe weiterhin wahrnehmen.
Sie litten mit den Eltern mit.

5 Fachpersonen und Stellen

Die Arzte rieten den Eltern bis zur 25. Schwangerschaftswoche zur Abtreibung, entgegen der grund-
satzlichen Ablehnung der Eltern. Die Arzte wollten viele verschiedene Tests durchfiihren, bevor die
25. Schwangerschaftswoche begann. Nach dem Ablauf dieser Frist ging es dann nur noch um die
Frage, ob das Kind mit seinen Beeintrachtigungen tberhaupt berleben wiirde oder nicht. Die Befun-
de und die Prognosen &nderten sich von Untersuch zu Untersuch.

Frau C empfand die Gespréache mit den Arzten als sachlich, es fehlte ihr aber an Menschlichkeit. Sie
hatte den Eindruck, dass selten Klartext gesprochen wurde. Sie hatte zudem Muhe die Inhalte zu
verstehen, da die Arzte nicht in der ,Alltagssprache” redeten und auch zu wenig auf sie als Ge-
sprachspartner eingingen. Nur selten traute sie sich nachzufragen.

6 Kooperation
Familie C war von der privaten Gynakologin aufgrund des Verdachts ins Universitatsspital weiterver-



wiesen worden, um genauere Abklarungen zu machen. Dort erlebten sie eine Woche mit vielen Tests
und vielen verschiedenen Arzten. Zudem waren sie auch noch im Kinderspital fiir eine Magnetreso-
nanz. ...die hatten wirklich nur den Untersuch gemacht, sonst haben sie eigentlich nichts mit diesem
Fall zu tun gehabt... Durch die vielen Untersuchen mit den immer wieder wechselnden Fachéarzten
gestalteten sich die Besprechungen als schwierig. ...bei fast jeder Untersuchung ist wieder ein ande-
rer ... dort gestanden, den du nicht kanntest und dem du die ganze Geschichte wieder von Anfang an
erzéhlen musstest und der in deinen Akten gebléattert hat und nicht auf dem neuesten Stand gewesen
ist...

Frau C hatte den Eindruck, dass es den Arzten sehr schwer fiel, sich eine Meinung zu bilden und sie
fohrt dies auch darauf zuriick, dass immer wieder verschiedene Fachleute am Fall beteiligt waren.
Familie C erhielt keinen elektronischen Mutterpass, um Daten auszutauschen.

Familie C erhielt keine Informationen darliber, an wen sie sich sonst noch hatten wenden kénnen fir
weiterfliihrende Informationen oder Unterstltzung. Frau C selber kam zu diesem Zeitpunkt nicht auf
die Idee, aktiv nach zuséatzlicher Beratung zu verlangen oder sich diese selber zu suchen. ...du hast
dich wie darauf verlassen, dass die Leute mit denen du zu tun hast, dich darauf hinweisen wirden...

7 Unterstiitzende Faktoren

Familie C erlebte viele nicht unterstitzende Faktoren, die zusétzliche Verunsicherungen ausldsten.

Besonders negativ empfanden sie die vielen Untersuchungen. ...Rontgenaufnahmen haben sie auch

noch gemacht, was natirlich Fragen aufgewirbelt hat, wie zum Beispiel, ob das schédlich fur das

Kind ist?

Die Eltern von Herrn C waren eine wichtige Unterstitzung. Mit ihnen konnten sie sich austauschen,

die Zukunft planen und sie Gbernahmen auch viele Fahrdienste. Als schwierig empfand Frau C, dass

sie die Eltern dafur stark beanspruchten. ...es ist niemals das Gleiche, als wenn es irgendein Dienst
erledigt. Es sind immerhin Schwiegereltern, welche ihr eigenes Leben haben und wo dann immer das
schlechte Gewissen aufkommt.

Frau C bekam Hilfe von ihren Freunden, wenn sie sich bei ihnen meldete. Es half, dass sie das Um-

feld offen informiert hatten. ...um dartber zu reden und wenn es geht einfach Beistand zu suchen,

auch wenn es nur ein paar Worte sind, einfach zu wissen, es sind noch Freunde um uns herum, wel-
che Bescheid wissen...

Der Glaube und auch das Wissen darum, dass Leute fir sie beteten, war eine wichtige Kraftquelle fur

Herrn und Frau C.

Sie wussten nicht, welche weiteren unterstitzenden Angebote es noch gegeben hatte.

Wiinsche der Eltern an Fachpersonen

* Familie C héatte sich eine zustédndige Fachperson gewlinscht, anstatt viele verschiedene Perso-
nen. Zu dieser Person sollte man Vertrauen aufbauen kénnen. Deshalb sollte sie Zeit flir Gespra-
che haben, sie kénnte auch als Vermittlungsperson zwischen Eltern und Arzten fungieren, um das
,Fachlatein“ zu Ubersetzen. Da brauchst du doch jemand, der dich versteht und der dir erklaren
kann, was wirklich Fakt ist.

* Die Familie C hatte sich zudem gewilinscht, dass ihre Wiinsche und Werte mehr gefragt und auch
respektiert worden wéren. Wenn sie diese Untersuchungen doch hatten sein lassen und lieber auf
Mutter und Kind Rucksicht genommen hétten. ...sie nicht gerade so von Anfang an, als sie die er-
sten Bilder von Cyril gesehen haben, uns dazu gedrangt hatten, abzutreiben...

» Die Eltern hatten sich gewlinscht, dass sie durch die Fachleute auf verschiedene Angebote aktiv
aufmerksam gemacht worden wéren. Es konnten auch gerade schon die Spezialisten diese Per-
sonen sein, die ein bisschen Bescheid darlber wiissten, was sie den Eltern als Hilfe empfehlen
kénnten. Es wére sicher super, wenn jemand im Spital ist und sagt: "Schauen Sie, wenn das Kind
auf die Welt kommt und es Uberlebt, sind Sie nicht alleine. Da haben Sie die Nummer hier, rufen
Sie an, wir werden Sie unterstltzen, falls Sie mal nicht mehr kénnen, dass Sie ein wenig Zeit fur
sich haben. Es sind Leute bei uns, welche sich mit solchen Kindern auskennen und denen sie
das Kind ohne Probleme anvertrauen kénnen. Sie sind nicht alleine."

Vorschlag: Begleitung durch nichtarztliche Fachperson

* Frau C betont, dass sobald eine Beeintrachtigung beim Foétus ersichtlich wird, eine zuséatzliche
Person hinzugefiigt werden sollte. Eine Hebamme zum Beispiel hat mit Arzten zu tun im Alltag,
versteht die Sprache der Arzte, die Art der Arzte und kann dann auch ein bisschen vermitteln.
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Falldarstellung der Familie D
Herr und Frau D (Mutter Daniela und Vater Dominic)  Sohn Dario
Interview gefiihrt mit: Frau D

1 Emotionales Befinden

Die vielen negativen Informationen tber den Gesundheitszustand ihres Kindes |6sten bei Familie D
Stress und Unsicherheit aus. Sie empfanden es als belastend, dass sie Uber das Krankheitsbild ,Hy-
drops fetalis“ (Wassereinlagerungen) wenig wussten.

Frau D stellte sich zunachst auch die Frage, weshalb gerade sie so etwas erle-
ben missten. Zu einem spéteren Zeitpunkt konnte sie die Entstehung von Trisomie 21 als eine ,Lau-
ne der Natur“ akzeptieren.

Herr und Frau D fielen nicht in eine langer andauernde Krise, was Frau D damit erklart, dass sie in
diesem Moment einfach funktionierten und auch die Schwangerschaftshormone einen positiven Ein-
fluss auf ihre Stimmung gehabt hatten. Erst im Nachhinein merkte Frau D, dass die vielen schlechten
Nachrichten schon ein Schock fur sie gewesen waren. Der emotionale Zustand von Herr und Frau D
normalisierte sich wieder, nachdem sie sich gemeinsam entschieden hatten, die Schwangerschaft
fortzufiihren. Frau D fihlte sich wieder ,normal“ schwanger und erlebte auch wieder Momente des
Glucks und der Entspannung. Sie schdpften vor allem wieder viel Hoffnung, als die Wassereinlage-
rungen verschwunden waren. ...

Vor den
Untersuchungen im Spital hatte Frau D immer etwas Angst, da sie neue schlechte Nachrichten be-
flrchtete.
Das Thema , Tod" blieb die ganze Zeit bis zur Geburt hin aktuell; Im Zusammenhang mit dem ,Hy-
drops fetalis* bangten Herr und Frau D um das Uberleben ihres Kindes. Auch nach dem Riickgang
der Wassereinlagerungen blieb die Angst vor dem Tod bestehen.

Herr und Frau D hatten wéhrend der ganzen Zeit eine grundsétzlich positive Einstellung ihrem Kind
gegentber.

Herr und Frau D waren vor der Geburt so weit, dass sie sich auf ihr Kind, trotz und auch gerade we-
gen seiner Andersartigkeit, freuten. Wenn sie andere Kinder mit Trisomie 21 sahen, so freuten sie
sich darauf, auch bald ihr eigenes ,etwas anderes” Kind empfangen zu durfen

2 Erfahrung und Umgang mit Behinderung

Frau D hatte bereits friiher einige positive Begegnungen mit Menschen mit einer Behinderung ge-
macht, zudem gibt es einige Leute in Frau D’s Umfeld, die beruflich mit Menschen mit Behinderungen
arbeiten.

Die Angst, dass ihr Kind sterben wirde, stand oft im Vordergrund.

. Familie D versuchte sich dennoch auf das Positive einzu-
lassen. Sie kommunizierten ihren Familien und Freunden offen und direkt, dass sie ein Kind mit einer
Behinderung erwarteten. lhnen war es wichtig, dass die Personen dazu gleich Fragen stellen konn-
ten. Frau D verschickte zusatzlich einen Link an ihr Umfeld mit Informationen Uber einen geschickten
Umgang mit Eltern, die ihr Kind verlieren (k6nnten).

Familie D hat sich zunachst stark mit dem Thema Tod auseinandergesetzt. Sie stellten sich aber
auch Fragen daruber, wie die Gesellschaft mit behinderten Menschen umgeht, was dies fir sie als
Eltern bedeuten kdnnte und ob sie die Kraft dafir haben wurden. Bei der Vorbereitung war es ihnen
deshalb wichtig, eine innere Starke aufzubauen, damit sie sich den Herausforderungen der Zukunft
gewachsen fuhlten. Frau D hatte vorwiegend Fragen, welche die erste Zeit nach der Geburt betrafen
und stellte sich noch wenige Fragen, welche die fernere Zukunft betrafen.

Frau D hatte zu diesen Themen telefonischen Kontakt mit betroffenen Eltern. Sie erhielt auch
das Angebot zu einem persénlichen Treffen, lehnte dies jedoch ab.

Die Eltern fragten sich auch, ob sie eine Schuld tragen an der Behinderung des Sohnes und suchten
nach Erklarungen. Ein grosses



Thema war die Versicherung, da sie ihr Kind mdglichst gut versichern wollten

3 Informationen iiber Behinderung

Frau D hatte bereits ein gewisses Grundwissen uber Ursache und Entstehung von Trisomie 21, Herr
D studiert zudem Biologie und hat so noch ein tieferes Verstandnis. Frau D vertiefte ihr Wissen noch
weiter und sie erfuhr zum Beispiel von den verschiedenen Auspragungen.

Bei den
arztlichen Beratungen fragte Herr D sehr viel Fachliches nach, was auch von Interesse flr Frau D
war. Besonders angewiesen waren sie auf die Informationen durch den Arzt Gber den ,Hydrops feta-
lis“, da sie sonst nirgends Informationen dariiber fanden.

Auch die genetische Beratung bot nochmals die Mdglichkeit, die Hintergriinde viel besser zu verste-
hen.

Zur Informationssuche dienten ihnen zudem auch verschiedene Medien: Das Internet und darin auch
verschiedene Foren von Betroffenen, Filme (ein Film Uber einen Mann mit Trisomie 21), sie lasen
Bulcher Uber Kinder mit Trisomie 21 und studierten Fachzeitschriften. Frau D hérte zudem im Radio
eine Reportage Uber Mdtter, die ihr Kind verloren hatten.

Der telefonische Kontakt mit einer betroffenen Mutter war Frau D sehr wichtig, um besser einschét-
zen zu kénnen, wie ein Leben mit einem Kind mit Trisomie 21 sein kénnte, was es zu beachten gibt
und um zu wissen, wie sie sich vorbereiten kénnte.

Eine wichtige Informa-
tion war fUr sie zudem, dass ihr Kind sich im ersten Jahr dhnlich wie ein normales Kind entwickeln
wirde. Eine betroffene Mutter gab zudem den wichtigen Tipp, dass man wegen einer guten Versiche-
rung schauen miisse und informierte sie auch tber zukinftige Unterstiitzungsquellen. Uber eine Be-
kannte und einen Kinderarzt erfuhr sie bereits vor der Geburt, dass man Anrecht auf Friiherziehung
hat.

4 Einfliisse des Umfeldes

In ihrer Partnerschaft konnten sich Herr und Frau D gegenseitig Halt geben, sie waren sich gegensei-
tig sehr wichtig. Durch die intensiven Diskussionen wurde die Paarbeziehung gestarkt. Die Eltern hat-
ten die gemeinsame Grundeinstellung, dass sie fir ihr Kind bei der Geburt keine lebensrettenden
Massnahmen wollten. Sie freuten sich gemeinsam auf ihr Kind und akzeptierten seine Behinderung.
Die Reaktionen ihrer Familien waren positiv: Sie zeigten Mitgefuhl, waren loyal, boten Unterstitzung
an.

Die Freunde reagierten im ersten Moment mit leichter Betroffenheit und kamen aber nachher mit den
Eltern ins Gesprach Uber die Behinderung und reagierten dann durchwegs positiv.

5 Fachpersonen und Stellen

Im Universitatsspital wurden die Gesprache immer sehr sachlich gehalten: Die Eltern wurden Uber die
Ursachen des ,Hydrops fetalis* aufgeklért und der Spezialist gab geringe Prognosen fiir die Uberle-
bensfahigkeit ab. Weiter wurden sie Uber die
Gefahr einer Schwangerschaftsvergiftung aufgeklart und tuber die Méglichkeit, bis zur 25. Schwan-
gerschaftswoche abzutreiben. Sie wurden aber auch auf die Mdglichkeit aufmerksam gemacht, das
Kind auszutragen.

Es erstaunte die Eltern, dass man bei der Diagnose Trisomie 21 gleich sofort abtreiben diirfte. Die
Arzte verhielten sich zu dieser Entscheidung ziemlich neutral und nahmen weder die Pro- noch die
Contra-Seite ein und gaben auch keine persénliche Meinung ab.



Der Entscheid der Eltern, die Schwangerschaft fortzufiihren, wurde durch die Arzte nicht kommentiert
und die Entdeckung, dass die Wassereinlagerungen weg waren, ebenfalls nicht speziell. Die Arzte
blieben weiterhin sachlich und es ging um die Vorbereitung der Geburt.

Bei der Genetikerin erhielten die Eltern eine gute fachliche und persénliche Beratung, wobei gut auf
die Bedurfnisse der Eltern eingegangen wurde. Sie wurden breit aufgeklart Gber Hintergriinde und
Ursachen von Trisomie 21. Dieses Gesprach half ihnen auch ihre Schuldfragen beiseite legen zu
kénnen.

6 Kooperation

Die Eltern entschieden bei fiir sie wichtigen Entscheidungen sehr eigenstandig und wussten was sie
wollten und was sie nicht wollten. So war es ihnen zum Beispiel wichtig, in einem anthroposophi-
schen Krankenhaus zu gebéren, da sie keine lebensrettenden Massnahmen wollten. Ebenfalls hatten
sie sich bewusst dafur entschieden, sich nach dem Befund bis zur Geburt hin weiterhin durch die
Spezialisten am Universitatsspital begleiten zu lassen.

Die Arzte konnten ihnen viele wichtige medizinische Sachinformationen geben.

Frau D sagte, dass sie sich
grundsatzlich nie hilflos fuhlte und wohl immer gewusst hatte, wo sie noch Hilfe gefunden hatte.
Beim Datenfluss haben die Eltern keine Pannen erlebt. Vom Gynakologen waren sie ins Universitats-
spital zur genaueren Abklarungen geschickt worden. Vom Universitatsspital wurden sie an die gene-
tische Beratung verwiesen. Als Schwierigkeit empfanden die Eltern, dass sie mit so vielen Personen
gleichzeitig zu tun hatten.

7 Unterstiitzende Faktoren

Eine sehr wichtige Person war die beste Freundin von Frau D, welche zu diesem Zeitpunkt auch
schwanger war und zudem auch noch viel iber Menschen mit einer Behinderung weiss, da sie in
diesem Bereich arbeitet. Sie trdumten gemeinsam von der Zukunft ihrer Kinder und konnten gltcklich
sein.

Mit ihnrem Partner konnte Frau D gemeinsam kleine Momente geniessen, in denen sie die belasten-
den Gedanken vergessen konnte.

Die Gesprache und die Beziehungen im engeren Umfeld waren eine grosse Unterstitzung, als sie
befurchteten, dass ihr Kind vielleicht sterben wirde.
Der Kontakt zu betroffenen Familien von Insieme 21 war fir Frau D sehr wichtig gewesen.

Wiinsche der Eltern an Fachpersonen
Frau D fordert, dass die Mdglichkeit einen Schwangerschaftsabbruch durchzufiihren, stets mit ei-
ner ausreichenden Bedenkzeit zusammen hangen sollte, da einige Eltern sonst eventuell zu
schnell Entscheide fallen kénnten, die sie spater bereuen wirden.

Arzte sollen an Stellen weitervermitteln, die auch tGber das Leben mit einem Kind mit einer Behin-
derung informieren und sie sollten auch selber eine Ahnung haben von den positiven Seiten sol-
cher Kinder.

Vorschlag: Begleitung durch nichtarztliche Fachperson
* Frau D erachtet den Vorschlag einer Begleitung durch eine Fachkraft als positiv und kénnte sich
das gut vorstellen, vor allem auch um koordinativ den Uberblick zu behalten.
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Falldarstellung Familie E
Herr und Frau E Tochter Ella  Alterer Bruder Eric
Interview gefuihrt mit: Herr und Frau E

1 Emotionales Befinden
Vor und auch wahrend der Schwangerschaft hatten die Eltern stets die Grundhaltung, dass jedes
Kind das Recht zu leben habe. Diese Einstellung prallte auf die Empfehlung verschiedener Arzte, die
ihnen den Schwangerschaftsabbruch nahe legten.
Trotz der Prognose, dass ihr Madchen

die Geburt nicht tberleben wirde, entschieden sie sich die Schwangerschaft fortzufihren

Herr und Frau E erlebten mehrere Wochen in denen sie sich
hilflos und handlungsunfahig fuhlten.

Frau E fuhlte sich kérperlich durch haufiges Erbrechen sehr schlecht und befand sich auch psychisch
in einer grossen Krise.

Die Eltern hatten auch viele Angste, weil sie nicht wussten, was sie erwartet. Die Geburt wurde als
erlésend empfunden.

2 Erfahrung und Umgang mit Behinderung
Beide Eltern machten schon friher verschiedene Erfahrungen mit Menschen, welche eine Behinde-
rung haben.

Familie E machte sich viele Gedanken Uber die Zukunft. Bis zur 15. Schwangerschaftswoche erwar-
teten die Eltern, dass ihre Tochter Uberleben wirde und sie stellten sich Fragen Uber die erste Le-
benszeit, in der Ella im Spital sein wilrde, da sie einen grossen Herzfehler hatte.

Die Eltern informierten das Umfeld offen iber die Komplikationen ihrer Schwangerschaft

3 Informationen iiber Behinderung
Mit der Hebamme konnten sie viele Fragen klaren und von ihrem Wissen profitieren. Diese hatte
auch spezifisches Wissen und Erfahrung Uber das Austragen eines Babys, das sterben wird.

4 Einfliisse des Umfeldes

Herr E konnte viel zur Stabilitédt im Familiensystem beitragen, weil er schnell wieder handlungsfahig
war. ...

Die meisten Freunde reagierten mit Verstandnis auf die Entscheidung von Familie E, die Schwanger-
schaft fortzufiihren. Die beste Freundin konnte es zwar persdnlich nicht nachvollziehen, akzeptierte
den Entscheid jedoch voll und ganz.

5 Fachpersonen und Stellen

Ein Stellvertreter der Gynakologin von Frau E empfahl den Eltern aufgrund des stark erhéhten Nac-
kentransparenzwertes eine Abtreibung. Er bezog ihre Ansichten in keiner Weise ein, sondern machte
ihnen Angst vor der Zukunft.

Die Eltern wollten durch eine Chorionzottenbiopsie, die sie bei einem anderen Arzt durchfuhren lie-
ssen, mehr erfahren und erhielten die Bestatigung, dass Ella Trisomie 21 hat. Dieser bot ihnen darauf
an, noch in den kommenden zwei Tagen, bevor sie dann in die Ferien verreisen wollten, abzutreiben.
Wieder bei der eigenen Gynékologin in Behandlung, ging diese zunachst sehr empathisch auf die El-
tern ein, &nderte jedoch ihr Verhalten, als sie bei einem spéateren Ultraschalluntersuch weitere Kom-



plikationen entdeckte. Immer vehementer forderte auch sie die Eltern dazu auf, abzutreiben und sie
merkten, dass die Gynakologin mit der Situation Uberfordert war.

Die Eltern beklagten sich dariiber, dass ihnen keiner dieser Arzte Alternativen zum
Schwangerschaftsabbruch aufgezeigt hatte.
Erst am Universitatsspital erlebten die Eltern eine sachliche Untersuchung und Beratung durch einen
alteren Professor. Er informierte sie offen darlber, dass ihr Kind die Geburt wahrscheinlich nicht
Uberleben wirde. Sehr positiv ist den Eltern in Erinnerung geblieben, dass er immer vom ,Kind"
sprach und von der ,Geburt” und nicht etwa von einer Abtreibung.

Obwohl urspriinglich eine Hausgeburt geplant war, brachten die Eltern Ella im Universitatsspital zur
Welt, weil sich die Geburt plétzlich ankiindigte. Sie empfanden die Begleitung und die Vorbespre-
chungen zum Ablauf der Geburt als sehr gut. Es wurde mit ihnen besprochen, wie sie sich den Ab-
schied von Ella vorstellten.
In ihrer Entscheidung, das Kind auszutragen, obwohl es stirbt, wurden sie auch durch die Hebamme
bestéarkt, von der sie sich ab der 17. Schwangerschaftswoche begleiten liessen.

Sie schatzten, dass sie nach ihrem Befinden fragte
und mit ihnen den Austausch suchte. Sie bauten schnell ein grosses Vertrauen zu ihr auf und flhlten
sich umfassend unterstitzt.

6 Kooperation

Nach dem ersten Befund wehrte sich Herr E gleich vehement gegen den Vorschlag einer Abtreibung
und die Eltern wollten genauere Abklarungen.

Nach dem Befund musste Frau E zunachst wochentlich zu ihrer Gynékologin, um abzuklaren, ob kei-
ne Gefahr flr sie bestehe.

Nachdem die Gynékologin bei den Folgeuntersuchungen eine riesengrosse Blase beim Fétus ent-
deckt hatte, vereinbarte sie fir die Eltern im Universitatsspital einen Termin und dréngte auf eine
schnelle Konsultation.

Die internen Informationen im Universitatsspital funktionierten einwandfrei.

Die Familie musste sich am Anfang selber organisieren. Weder von der Gynékologin noch von den
Arzten erhielt die Familie E zusatzliche Betreuung oder Informationen, an welche Stellen sie sich viel-
leicht noch hétten wenden koénnen. . Herr E fand uber Bekannte weitere
Unterstiitzungsméglichkeiten: Uber einen Arbeitskollegen kam zum Beispiel der Kontakt zur Hebam-
me zu Stande.

Die Hebamme Ubernahm die Organisation und
stellte auch den Kontakt zu einer Akupunkteurin her, welche sie kannte. Von der Hebamme bekam
sie auch Informationen, wohin sie sich noch wenden kénnten, z.B. Appella. Die Eltern nahmen dies
jedoch nicht in Anspruch, weil es ihnen zu anonym war.

Durch einen weiteren Bekannten fanden sie einen Arzt, der Frau E in der akuten psychischen Krise
mit Medikamenten unterstltzen konnte.

7 Unterstiitzende Faktoren

Familie E erfuhr grosse Unterstiitzung durch die eigene Familie und die Freunde. Eine Freundin und/
oder die Mutter kamen taglich, um Frau E Zeit fur sich selbst zu geben und um den &lteren Sohn zu
betreuen. Freunde bestanden darauf, dass die Familie trotz des Befundes mit in den gemeinsamen
Urlaub kam.

Die Eltern hatten den Eindruck, dass ihr Fall speziell war und Arzte nicht dafiir geschult sind im Um-
gang mit Eltern, welche sich entscheiden, ein Kind, das sterben oder behindert sein wird, auszutra-
gen.

Die Eltern erfuhren keine weiterfihrende psychologische Unterstltzung von medizinischen Fachper-
sonen fir die Bewaltigung ihrer personlichen Krise:



Besonders unterstitzend empfanden Herr und Frau E die Méglichkeit die Gesprache mit der He-
bamme.... Frau E fand Entspannung bei
den woéchentlichen Akupunkturstunden.

Wiinsche der Eltern an Fachpersonen

Offenheit in der Einstellung der Arzte, ob sich Eltern, die ein Kind mit einer Behinderung erwarten,
fur eine Weiterfihrung der Schwangerschaft oder einen Abbruch entscheiden.

Arzte sollen verschiedene alternative Méglichkeiten aufzeigen, wie man sich entscheiden kénnte
und welche Konsequenzen das hat

Zustéandige Arzte sollen auf weitere Personen und Angebote verweisen und aufmerksam machen,
da sie selber nicht alle Bedirfnisse abdecken kénnen und ausreichende Ressourcen haben.
Arzte sollen Kontakte zu anderen Angeboten aktiv herstellen, da Familien in einer Krise nicht
mehr handlungsféhig sind.

Gleich bei der Diagnose sollte eine Familie eine Begleitperson zur Seite gestellt bekommen, die
Zeit fUr eine persodnliche Begleitung hat.

Paare sollen besser aufgeklart werden Uber Pranataldiagnostik.

Arzte sollen einen respektvollen Umgang gegeniiber den Familien und dem Ungeborenen wah-
ren, z.B. bewusste Sprachwahl.

Arzte sollen untereinander vernetzt sein, intern und extern.

Vorschlag: Begleitung durch nichtarztliche Fachperson

Herr und Frau E fanden eine Hebamme, die sie begleitete. Sie erfuhren dies als eine sehr grosse
Unterstitzung. ...



3.3.3 Falliibergreifende Vergleiche und Diskussionen

Auf der Grundlage der funf Einzelfalle werden jeweils zwei bis drei der zusammengefassten Konzepte,
zwischen denen sich Zusammenhéange heraus kristallisierten, falliibergreifend dargestellt. Dazu wur-
den die Inhalte der einzelnen Konzepte der Familien verglichen und geordnet und auf dieser Grundla-
ge konnte ein Gesamtiberblick lber alle Familien gewonnen und festgehalten werden. In der an-
schliessenden Diskussion wurden auf der Grundlage des theoretischen Hintergrundwissens Zusam-

menhange herausgearbeitet und nach Erklarungen zu gewissen Mustern und Ergebnissen gesucht.

Fallibergreifender Vergleich ,,Emotionales Befinden“ und ,,Fachpersonen und Stellen*

Alle Familien, ausser Familie A, erhielten wahrend einer Routine-Ultraschalluntersuchung einen ersten
Verdacht von ihrer Gynakologin mitgeteilt. Sie wurden danach zur genaueren Abklarung an Speziali-
sten weiter verwiesen.

Frau A war aus Neugier zu einem zusétzlichen Organscreening ins Unispital gegangen und erhielt
dort véllig unerwartet die Mitteilung, dass ihr Kind wahrscheinlich Trisomie 21 haben wurde. Der Arzt
hatte sachlich uber den Verdacht informiert, sie nachher aber alleine gelassen.

Die Familien B, C und D machten keine besonderen Hinweise auf unterstlitzende oder negativ erlebte
Reaktionen bei der unerwarteten Entdeckung der Gynakologen. Sie verwiesen sie weiter. Familie E
hingegen erlebte die Reaktion des Gynékologen (ein Vertreter) als sehr negativ: Er forderte den

Schwangerschaftsabbruch und zeigte keine Alternativen auf.

Alle Eltern beschrieben als Erstreaktion, wie sie aus ihren Hoffnungen und der Vorfreude auf das Kind
herausgerissen wurden. Sie schilderten verschiedene, fir eine so unerwartete Situation, typische
Schockreaktionen.

Speziell zu erwéhnen ist die Situation von Frau A: Sie erlebte in der Situation nach der Erstmitteilung
des Verdachts einen eigentlichen Zusammenbruch und sie flhlte sich hilflos und desorientiert. Sie war
mit der Mitteilung allein gelassen worden und musste wéahrend zweier Stunden alleine warten, bis sie

einen nachsten Anschlussuntersuch im Kinderspital hatte.

Alle Familien ausser Familie B hatten danach eine weiterfihrende invasive Diagnostik (Fruchtwasser-
entnahmen und Chorionzottenbiopsien). Aufgrund weiterfihrender invasiver Tests erhielten Familien
A, D und E eine genaue Diagnose. Bei allen Familien ausser Familie B und C ging es um eine Aus-
einandersetzung mit ,geistiger Behinderung®, was viele Fragen und Beflrchtungen ausldste. Bei den
Familien C, D und E war jedoch auch der Tod ein sehr belastendes Thema. Bei Familie C konnten je-
doch trotz mehrerer weiterfliihrender Untersuchungen keine genauere Diagnose gestellt werden. Diese
wechselnden Diagnosen und Einschatzungen lsten einmal Hoffnung und eine anderes Mal wieder
eine Krise aus. Familie B bekam die genaue Diagnose aufgrund einer Magnetresonanz- und weiterer
Ultraschall-Untersuchungen: Sie ging davon aus, dass ihr Kind eine kérperliche Behinderung haben

wirde.



Bei den Familien C, D und E war auch ein méglicher Schwangerschaftsabbruch ein Thema. Bei den
Familien A und B war dies keine Option mehr, da die Schwangerschaft bereits zu weit fortgeschritten
war (nach der 25. Schwangerschaftswoche).

Familie D wurde die Mdglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs und zugleich auch die Méglichkeit
der Fortfihrung der Schwangerschaft mit allfalligen Risiken erlautert. Sie empfanden die Informationen
als sachlich und neutral.

Sowohl fur Familie C, wie auch fur Familie E war klar, dass sie die Schwangerschaft fortfiihren woll-
ten. Bei beiden wurde hingegen sehr einseitig informiert und die Eltern flhlten sich unter Druck ge-
setzt durch die Ansicht der Arzte, dass es besser sei, die Schwangerschaft abzubrechen. Es wurden
ihnen keine alternativen Wege aufgezeigt. Familie E wurden erst im Universitatsspital mehrere Optio-
nen dargelegt und sie traf auf einen Professor, der ihnen riet sich Zeit zu lassen fiir ihre eigene Ent-
scheidung.

Die Familie C fuhlte sich durch die vielen zuséatzlichen Tests sehr gestresst und sie sah darin keinen

Sinn, weil sie die Schwangerschaft sowieso fortsetzen wollte.

Fir alle Familien folgten regelméssige Untersuchungen am Universitatsspital.
Die Familien B, D und E hatten zu Beginn wéchentlich einen Termin. Die Familien D und E hatten spa-
ter nur noch alle vier Wochen einen Termin.

Die Familien A und C hatten beide immer nur alle vier Wochen einen Termin.

Am Universitatsspital empfanden alle Familien die arztliche Information und Beratung als sachlich. Al-
le Familien mit Ausnahme von Frau C schatzten diese Sachlichkeit. Bei allen Gesprachen ging es um
den Zustand des Kindes, die zu planenden Schritte und die bevorstehende Geburt. Bei der Beratung
war es kein Thema, wie das Leben mit einem Kind mit einer Behinderung aussehen kdnnte. Die Fami-
lie A war froh darliber, da sie sich zu diesem Zeitpunkt emotional noch nicht geniigend stark gefuhit
hétte fur die Auseinandersetzung mit dem Thema Behinderung.

Frau C vermisste einen empathischen Umgang in den Gespréchen; sie waren ihr zu sachlich. Die Arz-
te informierten zudem in ihrer Fachsprache, was das Verstandnis erschwerte. Die Familie E hingegen
betonte die sehr persdnliche Begleitung, durch den fiir sie zustandigen Professor, am Unispital. Er
sprach auch die schlechte Prognose fir ihr Kind sehr offen an.

Die Familien B, D und E hatten stets die gleichen verantwortlichen Arzte. Die Familie C hatte immer
wieder neue Arzte. Sie erhielt auch bei jeder Untersuchung wieder neue Einschatzungen und Progno-
sen. Dies wirkte sich sehr direkt auf ihr emotionales Befinden aus: Erhielten sie eine positive Progno-
se, schopften sie Hoffnung, wurde die Uberlebenschance jedoch als gering eingestuft, waren sie wie-
der entmutigt. Die Familie B flihlte sich hingegen sehr gut begleitet: Sie hatte drei Arzte als Ansprech-

personen, die sich besonders viel Zeit nahmen und denen sie alle Fragen stellen konnte.

Drei der Familien wurden noch durch eine weitere Fachperson beraten. Die Familien A und D liessen

sich nach dem Befund noch durch eine Genetikerin beraten. Beide waren sehr zufrieden mit der Bera-



tung: Es wurde auf Fragen und persénliche Bedirfnisse eingegangen und differenziert Gber die Ent-
stehung von Trisomie 21 informiert. Beide Familien fuhlten sich erleichtert, als sie erfahren hatten,
dass sie keine Schuld an der Behinderung ihres Kindes trugen. Als besonders wichtig bezeichnete
Frau A einen Krisenverlauf, den ihr die Genetikerin aufgezeichnet hatte, aufgrund dessen sie ihre

emotionalen Schwankungen als normal einschatzen konnte.

Durch eine Hebamme wurden lediglich die Familien A und E begleitet. Beiden Familien gaben He-
bammen psychologische Unterstitzung.

Die Hebamme von Familie E bestarkte die Eltern in ihrer getroffenen Entscheidung, was fiir diese sehr
wichtig war. Sie fragte stets nach ihrem Befinden und die Eltern bauten schnell ein grosses Vertrauen
zu ihr auf. Sie betonten mehrmals die Wichtigkeit einer fachlichen Vertrauensperson in solch einer be-

lastenden Situation.

Diskussion zum Fallvergleich ,Emotionales Befinden”“ und ,,Fachpersonen und Stellen”

Wie zu vermuten war, erfuhren alle Eltern zun&chst einen Schock durch die unerwartete Mitteilung des
Verdachts. Die Beschreibungen mdglicher Krisenreaktionen gemass der Weltgesundheitsorganisation
53 fanden sich auch in den Schilderungen des Befindens der Eltern wieder. Alle Eltern erlebten eine
momentane Destabilisierung, was der Aussage von Friedemann (2003), wonach sowohl gesunde Fa-
milien wie auch ,Problemfamilien” gleichermassen mit einer akuten Uberforderung reagieren®, ent-
spricht. Wie aufgrund der Untersuchungen von Feldhaus-Plumin (2005) bekannt ist, wurde durch die-
se Mitteilung eine der schlimmsten Angste der Eltern wahr. Auch die Eltern der vorliegenden Arbeit
zeigten die von Feldhaus-Plumin beschriebenen Reaktionen: ,Entsetzen, Angst, Schock, Verunsiche-
rung, Trauer und ambivalente Gefiihle ihrem Kind gegeniber” (S. 191)%.

Die Fehlbildung des Kindes war beim ersten Verdacht in der gynékologischen Praxis meistens noch
kein Thema. Eine mdgliche Erklarung dafur ist, dass die Gynakologen sich vorsichtig verhalten, weil
sie in ihrem Berufsalltag nur selten mit der Entdeckung einer Fehlbildung konfrontiert werden und nur
selten eine Begleitung von Eltern in einer solchen Situation Gbernehmen. Aufgrund dessen verweisen
sie ihre Klienten an Spezialisten weiter.

Ein Gynékologe empfahl aufgrund eines Verdachts sogleich vehement einen Schwangerschaftsab-
bruch. Seine negativen Aussagen kdénnten damit zu tun haben, dass er selber ein sehr einseitiges Bild
von Menschen mit einer Behinderung hat. Fur eine ganzheitliche Beratung wére es wichtig, dass ver-
antwortliche Fachpersonen Wissen uber das Leben von Menschen mit einer Behinderung haben und
zudem auf der Grundlage des personenzentrierten Ansatzes beraten®. Als Unterstiitzung kénnte der
Leitfaden fir vorgeburtliche Untersuchungen® dienen, der wichtige Fragestellungen an die Eltern rund

ums Thema prénatale Diagnostik enthalt. Im Idealfall sollten diese Fragen bereits im Vorfeld der Ab-

% Siehe unter Kapitel 2.5.1 Reaktionen auf Krisen.

* Siehe unter Kapitel 2.6.2 Theorie des systemischen Gleichgewichts.

% Siehe unter Kapitel 2.5 Krisen.

% Siehe unter Kapitel 2.7.3 Grundsatze fiir Beratung und Begleitung.

% Siehe unter Anhang 8.1.4 Leitfaden fiir vorgeburtliche Untersuchungen.



klarung zur Beanspruchung préanataler Tests besprochen werden, damit sich die Eltern ihrer Haltung

bereits zuvor bewusst werden.

Alle Familien erfuhren bei einer Folgeuntersuchung am Universitatsspital, dass ihr Kind kérperliche
Fehlbildungen und/oder eine geistige Behinderung haben wird. Die Eltern erhielten sachliche Informa-
tionen Uber den Befund. Am Ende der Sprechstunde wurden ihnen aber keinerlei Mdglichkeiten ange-
boten, um mit jemandem anschliessend die fir sie neue Situation zu besprechen. Sie wurden auch
nicht nach dem Bedirfnis nach erganzender, persdnlicher Unterstiitzung gefragt. Die Eltern wurden
sich selbst Uberlassen. Dass das Alleinsein nach einem solchen Befund hdchst problematisch sein
kann, zeigt der Zusammenbruch von Frau A. Im Wissen darum, dass Betroffene nach einer schockie-
renden Nachricht zum Beispiel desorientiert sein kdnnen und Mihe haben Reize zu verarbeiten, kann
es als fahrlassig bezeichnet werden, Menschen in dieser Situation alleine zu lassen®. Es wére wichtig,
dass anschliessend an solche Mitteilungen ein Angebot fiir Krisenintervention bestehen und angebo-
ten wirde. Frau Purtscher-Penz (2011), Fachfrau fur Kriseninterventionen, betont die Wichtigkeit des
sofortigen Beginns der Betreuung und des proaktiven Zugangs der unterstitzenden Fachpersonen
(vgl. Purtscher-Penz, 2011)*. Wie dies in Deutschland an gewissen Spitélern bereits gemacht wird,
ware auch ein direktes Weiterleiten der Klienten an psychosoziale Beraterinnen, die im Anschluss
daran gleich ein Gesprach anbieten wirden, ein méglicher Ansatz, um diese Liicke zu schliessen.
Wichtig wére es aber dennoch, dass die Eltern eine solche Beratung jederzeit auch ablehnen dirften.
Ein weiterer wichtiger Faktor ware zudem, dass ein solches Angebot fiir die Eltern kostenlos wére, da

es sonst nicht von allen in Anspruch genommen werden kénnte.

Je nach Diagnose fuhlten sich die Eltern durch verschiedene Themen belastet. Die drei Elternpaare,
die um das Uberleben des Kindes bangten, mussten sich mit dem Thema Tod auseinandersetzen,
was fir sie sehr belastend war. Es zeigte sich, dass die vehemente Empfehlung mehrerer Arzte den
Fotus abzutreiben, bei den zwei betroffenen Familien zusatzlichen Stress ausloste, da fur sie grund-
sétzlich kein Abbruch in Frage kam. Bringen die Arzte ihre persénliche Einschatzung so stark ein, wird
der Grundsatz des sogenannten informed consent (selbstbestimmter Entscheid) nicht beachtet und
die Eltern kénnen unter massiven Druck kommen. Auch zu bedenken ist hingegen, dass auch die Arz-
te unter enormem Druck stehen, durch ihre Einschatzungen auch die Gesundheit der Mutter schiitzen
zu mussen (z.B. bei Gefahr einer Schwangerschaftsvergiftung). Ebenfalls einen Einfluss auf die Hal-
tung der Arzte kénnte die Tatsache haben, dass heutzutage der grosste Anteil der vorgeburtlich dia-
gnostizierten Kinder mit Behinderungen abgetrieben wird und dies somit der ,normale” Ablauf ist (im
Gegensatz zum Wunsch der Eltern, ihr Kind trotzdem auszutragen). Dennoch ist zu beachten, dass es
die Eltern sind, die mit ihrer gewéhlten Entscheidung weiter leben missen und ihnen deshalb Alterna-

tiven aufgezeigt werden mussen. Die zwei Elternpaare, welchen in der &rztlichen Beratung beide We-

*® Siehe unter Kapitel 2.5.1 Reaktionen auf Krisen.
% Siehe unter Kapitel 2.6.3 Kriseninterventionen.



ge aufgezeigt worden waren, berichteten positiv von der Beratung und waren auch erleichtert, als sie
sich fur eine Variante entschieden hatten.

Dass eine solche Entscheidung sehr schwer féllt, zeigt sich an dem Prozess von Familie D, die sich
hin- und hergerissen fiihlte und sich erst beim dritten Termin gegen einen Schwangerschaftsabbruch
entschied. Zwar besprachen sie mit ihrem zusténdigen Arzt die beiden Varianten beztiglich der medi-
zinischen Aspekte, aber fir eine Auseinandersetzung zu ethischen Fragen und persénlichen Geflh-
len, war kein Platz. Erstaunlich ist, dass diese Eltern von ihrem Arzt nie auf weitere Beratungsangebo-
te hingewiesen wurden. Die Grinde dafiir kbnnen vielfaltig sein: Ein Verkennen des Dilemmas der El-
tern durch den Arzt oder das Gefiihl, dass medizinische Informationen ausreichen wirden. Es kénnte
auch an einer mangelnden Kooperation zwischen psychosozialer Beratung und dem Arzt liegen, wie

sich dies auch im Ergebnis der Studie von Feldhaus-Plumin (2005) zeigte®.

Die meisten Eltern beurteilten die Beratung der Arzte am Universitatsspital, die sich hauptséchlich auf
sachliche Informationen beschrénkte, als positiv. Wider Erwarten, dass die Eltern von den Arzten for-
dern wiirden, sie sollten erganzend zu den Sachinformationen auch zum Thema ,Leben mit einem
Kind mit einer Behinderung® informieren, zeigte sich, dass diese Beschrédnkung auch geschéatzt wurde
und auch nicht als primare Aufgabe eingeschétzt wurde. In der bereits zuvor genannten Studie von
Feldhaus-Plumin (2005) bezeichneten Frauen, die psychosoziale Beratung nur in Anspruch genom-
men hatten, weil es ihnen explizit angeboten worden war, dieses Angebot im Nachhinein als notwen-
dig fur alle Paare, welche sich mit Fragen rund um Weiterfihrung oder Abbruch auseinander setzen
missen®. Dies zeigt auch, dass eine solche Beratung inhaltlich tatsachlich Ergédnzung bietet zu der
Beratung der Mediziner, auch flr betroffene Eltern, die dies vielleicht zunachst als unnétig erachteten.
Lediglich von Frau C wurde die Beratung durch die Arzte am Universitatsspital als schlecht empfun-
den. Es fehlte ihr ein empathischer Umgang von Seiten der Arzte und die Sprache der Arzte blieb fiir
sie unverstandlich. Dies kdnnte verschiedene Griinde haben: Die Diagnose, die Familie C erhalten
hatte, war unklar und die Arzte wussten selber nicht Bescheid dariiber. Erschwerend war auch der
sténdige Arztwechsel. Zudem ware es auch méglich, dass Familie C Mihe hatte, alle Informationen
aufzunehmen, weil sich die Eltern in einer Krise befanden®.

Da anzunehmen ist, dass das von Familie C Erlebte, im Rahmen einer grésseren Studie, auch von
anderen Familien bestatigt werden wirde, ist der Vorschlag einer ,Vermittlerin®, die den Eltern kom-
plexe Sachverhalte verstandlich darlegen kénnte, interessant. Solche Vermittlerinnen kénnten zum

Beispiel psychosoziale Beraterinnen oder auch Hebammen sein ®.

Weitere Erleichterung und noch mehr Hintergrundwissen brachte bei zwei Familien die ergénzende
Beratung bei einer Genetikerin. Es gelang ihr den Eltern gut verstandliche Informationen weiter-

zugeben. Dies fihrte auch dazu, dass Geflihle, an der Behinderung des Kindes mitschuldig zu sein,

% Siehe unter Kapitel 2.12.1 Interdisziplinare Kooperation und Vernetzung.

®' Siehe unter Kapitel 2.10 Bedarf nach Angeboten und deren Inanspruchnahme.
% Siehe unter Kapitel 2.7.5 Beratungsthemen im Verlauf der Schwangerschaft.
% Siehe unter Kapitel 2.9.4 Fachpersonen.



verschwanden. Die Beratung durch die Genetikerin wurde zudem von beiden Familien als sehr per-

sOnlich und ihren Bedirfnissen angepasst empfunden.

Wahrend der weiteren Wochen bis hin zur Schwangerschaft erfuhren alle Familien ausser Familie C
eine regelmassige Begleitung durch eine oder mehrere gleich bleibende Fachperson(en). Bei Familie
C wechselten die zusténdigen Arzte immer wieder.

Drei der Familien wurden in regelmassigen Abstanden nur durch Arzte begleitet und die zwei anderen
Familien wurden zusétzlich noch durch eine Hebamme begleitet. Vor allem Familie E fUhlte sich nach
ihrem Entscheid, das Kind auszutragen sehr gut unterstitzt durch die Begleitung einer Hebamme, die
bereits Erfahrungen hatte mit Eltern, die ein Kind austragen wollten, obwohl es sterben wurde. Da-
durch bestatigen sich Aussagen, dass auch Hebammen wichtige Personen sein kénnen, um Familien
besonders dann ganzheitlich zu unterstiitzen, wenn eine Schwangerschaft schwierig verlauft®.

Der Aspekt der Regelmassigkeit und der Konstanz der Personen erméglicht es, eine Vertrauensbasis
aufzubauen. Handelt es sich bei der Begleiterin um eine Hebamme oder eine psychosoziale Begleite-

rin, ist es auch denkbar, die Beratungsbeziehung liber die Geburt hinaus weiter zu flihren®.

* Siehe unter Kapitel 2.9.4 Fachpersonen.
% Siehe unter Kapitel 2.7.4 Chancen und Gefahren von Langzeitbegleitung.



Falliibergreifender Vergleich zu ,Informationen iiber Behinderung“ und ,,Kooperation*

Alle Familien ausser Familie C hatten ein allgemeines Vorwissen Uber die Behinderung ihres Kindes.
Alle Eltern vertieften ihr Wissen dartber in der verbleibenden Zeit bis zur Geburt und verfligten letzt-
endlich Uber differenzierte Informationen. Bei Familie C war dies erschwert durch die unklare Diagno-
se ihres Kindes.

Bei allen Familien waren die Arzte am Universitétsspital die Hauptquelle fiir medizinische Informatio-
nen. Die Familien B und D kamen durch ihr stdndiges Nachfragen zu sehr vielen Informationen. Be-
sonders Familie B betonte die gute medizinische Information durch ein Expertenteam von drei Fach-
spezialisten, das auch regelmassig bereit war mehr Zeit fur die Besprechungen einzurdumen, als offi-
ziell vorgesehen war. Die Familien C und D waren in besonderem Masse angewiesen auf die arztli-
chen Informationen, da sie komplexe oder unklare Diagnosen hatten, zu denen es schwierig war, sel-

ber weitere Informationen zu finden.

Alle Familien ausser Familie E berichten von zusétzlicher Informationssuche auf dem Internet.

Die Familie C versuchte so, verstéandliche Informationen zu den ihnen noch unklaren Fachbegriffen zu
finden, um auf dieser Grundlage wieder Fragen an die Arzte vorbereiten zu kénnen. Hingegen konnte
sie nur zu einzelnen Befunden Informationen suchen und nicht zu einem ,Behinderungsbild®, da die
Ursache fir die verschiedenen Fehlbildungen ihres Kindes nicht bekannt war. Die Familie D konnte
nur wenige Informationen zu der seltenen Diagnose ,Hydrops fetalis“ finden. Die Familie B wurde von
den Arzten davor gewarnt, Informationen vom Internet zu beziehen und die Familie A empfand diese

Quelle auch als verunsichernd, wegen der vielen ungefilterten Informationen.

Keine der Familien hatte von den Arzten des Universitatsspitals Hinweise auf weiterflihrende Angebo-
te fir erganzende Begleitung oder Informationsquellen zum Thema ,Leben mit einem Kind mit einer
Behinderung“ bekommen. Um zu solchen Informationen oder Angeboten zu kommen, mussten die EI-
tern selber initiativ werden.

Die Familie E flhlte sich in den ersten Wochen nicht mehr selber ,handlungsfahig” und erst als der
Zustand des Herrn E wieder stabiler war, konnte er dank Vermittlung aus seinem Umfeld Kontakte zu
weiteren unterstitzenden Fachpersonen knipfen. Eine Hebamme unterstitzte das Paar indem sie die
weitere Organisation Ubernahm und ein helfendes Netzwerk aufbaute. Zudem wurde es auf weitere
md&gliche Fachpersonen, wie zum Beispiel Appella oder auch eine Akupunkteurin, hingewiesen. Auch
die Familie A musste sich immer selber darum kiimmern, dass sie an zuséatzliche Informationen kam.
Von einer Stelle gelangte sie an die nachste. Dennoch vermisste sie eine kompetente Person, die ihr
in dieser neuen Situation héatte sagen kénnen, welche Vorgehensweise am Besten ist und welche
Vorbereitungen getroffen werden missen. Die Familie C gelangte an keine zuséatzlichen professionel-
len Unterstiitzungsangebote, da sie davon ausging, die Arzte hétten sie auf solche Angebote hinge-

wiesen.



Viele Informationen Uber das Leben mit einem Kind mit einer Behinderung fanden die Familien A und
D auf dem Forum Insieme 21, auf dem sich betroffene Eltern austauschen. Frau A bezeichnete dieses
Forum als wichtigste Informationsquelle. Durch den Kontakt zu einer Mutter mit einem Kind mit Triso-
mie 21, den beide Mutter Uber dieses Forum pflegten, konnten viele Fragen Uber die Zukunft geklart
und auch praktische Tipps, zum Beispiel Ubers ,Stillen” ausgetauscht werden. Die Familie B konnte
sich eingehend mit einer Heilp&dagogin Uber die erwartete Behinderung ihres Kindes austauschen.
Eine Thema, das die Familien A, B und D zudem beschéftigte, war das Bediirfnis ihr Kind bereits vor-
geburtlich mdglichst optimal versichern zu kénnen, in Anbetracht erwarteter nachgeburtlicher Behand-
lungen. Die dazu nétigen Informationen zu erhalten und zu wissen, was zu beachten ist, stellte sich fur
die Eltern auf aufreibend heraus. Die Familie B kritisierte die aktuelle Verrechnungspraxis der Kran-
kenkassen, wonach Untersuchungen im Rahmen der normalen Schwangerenvorsorge ibernommen,

zusatzlich Bendtigte jedoch Uber die Franchise der Mutter abgerechnet werden.

Alle Eltern ausser die Familie C waren sehr zufrieden mit dem internen Informationsfluss ihrer Daten
unter den Arzten am Universitatsspital. Eine Familie hatte zum Weitergeben einen elektronischen Mut-
terpass, einen USB-Stick, erhalten.

Bei der Familie C war der Informationsfluss stark erschwert durch die vielen verschiedenen Untersu-

chungen und die standig wechselnden Arzte.

Diskussion zum Fallvergleich ,Informationen liber Behinderung“ und ,,Kooperation“

Wie auch aus friheren Studien bekannt, ist eines der wichtigen Bedurfnisse der Eltern, mdglichst viel
Uber die medizinischen Hintergrinde und den gesundheitlichen Zustand ihres Kindes zu erfahren.
Umfassende Informationen dazu erhielten die meisten Eltern von den Arzten des Universitatsspitals.
Die Aussagen der interviewten Eltern tber die Beratungsinhalte in den arztlichen Sprechstunden pas-
sen zu Ergebnissen, der im Jahr 2004 in Deutschland durchgefiihrten Studie von Renner®: Danach ist
Beratung durch die Arzte auf die medizinischen Inhalten beschrénkt und Informationen zum Leben mit
einem Kind mit einer Behinderung werden vernachlassigt (vgl. Renner, 2007)%. Auf die Menge der er-
haltenen Informationen konnten die Eltern Einfluss nehmen, indem sie aktiv nachfragten. Dies setzt
aber die Fahigkeit voraus, dass man in diesen Sprechstunden in der Verfassung ist, Informationen
aufnehmen und verarbeiten zu kénnen. Diese Fahigkeit kann in einer Krisensituation jedoch einge-
schrankt sein®. Das ist ein weiterer Hinweis darauf, dass eine zusétzliche Begleiterin (wie zum Bei-
spiel eine psychosoziale Beraterin oder eine Hebamme) ein Paar in einer solchen Situation durch ihr
Dabeisein unterstitzen kdnnte, oder dass solche Informationen auch in einer anschliessenden Bera-

tungssequenz nachbesprochen werden kénnten®.

% Schwangerschaftserleben und Préanataldiagnostik: représentative Befragung Schwangerer zum Thema Prénataldiagnostik.
Durchgefiihrt im Jahr 2004, durch Renner, I. (vgl. Renner, 2007).

% Siehe unter Kapitel 2.11 Verschiedene Berufsgruppen und ihre Beratungsschwerpunkte.

% Siehe unter Kapitel 2.7.5 Beratungsthemen im Verlauf der Schwangerschaft.

% Siehe unter Kapitel 2.12.3 Kooperationsmodelle.



Es ist jedoch klar, dass Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung medizinische Informa-
tionen allein nicht genlgen. Dies zeigte sich im Bedurfnis aller Eltern, die sich Gedanken Uber die Zu-
kunft mit ihrem Kind machen, mehr zu konkreten Themen zum Leben mit ihrem erwarteten Kind zu
erfahren. Besonders wichtig waren fiir zwei der Mitter die Informationen via E-Mail und Eltern-Forum
»aus erster Hand" von Betroffenen.Eine Familie bekam wichtige Informationen durch den Austausch
mit einer Heilpddagogin. Es ist zu vermuten, dass nur Menschen, die regelméssig personliche Kontak-
te zu Menschen mit einer Behinderung haben, auch authentisch von ihren Erfahrungen berichten kén-
nen und den ,zuklnftig-Betroffenen® durch ihre Berichte auch Mut machen kénnen. Fir die Mutter, die
in Erwartung ihres Kindes sind, kbnnen dadurch eigene Vorstellungen und Phantasien mit realisti-
schen Berichten verkn(ipft werden und sie kénnen Einblicke bekommen, dass ein Leben mit einem
Kind mit einer Behinderung mdéglich ist. Sehr wertvolle Informationen waren praktische Tipps, die sich
gleich auf den Zeitraum nach der Geburt bezogen (Stillen), zudem bekamen sie auch den Hinweis,
dass es wichtig sei sich mdglichst frih um eine gute Versicherung fur ihr Kind zu kimmern. Auf der
Grundlage der Theorie des systemischen Gleichgewichts von Friedemann kann durch einen solchen
Austausch ein von einer Krise neu betroffenes System (Familie) von den Erfahrungen profitieren, wel-
che ein anderes erfahrenes System bereits friiher sammeln konnte. Den Eltern kénnen dadurch Ideen

gegeben werden, was mdgliche Weiterentwicklungen wéaren™.

Ebenso hétten einige Eltern von einer persénlichen Unterstiitzung zur Verarbeitung der Krise profitie-
ren kénnen. Es ist erstaunlich, dass alle Eltern selber initiativ werden mussten, um an solche weiter-
fihrende Angebote und Informationen zu gelangen und nicht von den Arzten darauf hingewiesen wur-
den. Nur dank Hinweisen aus dem Umfeld oder aufgrund eigener Internetrecherchen gelangten einige
Eltern an Personen oder Stellen, die sie dann wiederum an Personen weiter leiteten, welche ihnen re-
levante Informationen und persdénliche Unterstiitzung geben konnten. Diese Ergebnisse lassen vermu-
ten, dass wie in Deutschland (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005), mangelnde Kooperation zwischen Arzten
und psychosozialen Beraterinnen und unglinstige strukturelle Rahmenbedingungen Griinde dafir sein
kdnnten. Aufgrund nachtréglicher Recherchen bezuglich der strukturellen Rahmenbedingungen kénn-
te diese Erklarung stimmen: Im Universitatsspital Zlrich gibt es, soweit in Erfahrung gebracht werden
konnte, im Falle eines Befundes, kein Konzept fir das Verweisen von Eltern an die interne Beratungs-
stelle. Falls sie nicht selber initiativ werden (kdnnen), ist es mdglich, dass Eltern nie von solch zuséatz-
lichen Angeboten erfahren. Diese Eltern sind abhéngig davon, ob die Arzte sie darauf aufmerksam
machen oder nicht. Da das Anrecht auf weitere kostenlose Beratungsmdglichkeiten zu wenig bekannt
ist, kdnnte man auch einen Hinweis darauf im Mutterpass verankern, wie dies in Deutschland bereits
umgesetzt wurde”. Dies wére eine Massnahme, damit die Eltern den Hinweis darauf haben, an wen

sie sich weiter wenden kdénnten.

7 Siehe unter Kapitel 2.6.2 Theorie des systemischen Gleichgewichts.
"' Siehe unter Kapitel 2.12.3 Kooperationsmodelle Mutterpass.



Falls das Modell einer Betreuung der Eltern gleich anschliessend an den Befund umgesetzt wiirde,
kdnnte von Beginn weg geklart werden, was die Eltern in diesem Moment brauchen. Dort kbnnte auch
besprochen werden, ob die Eltern eine weitere psychosoziale Begleitung im Spital wiinschen, oder ob
sie sich selber organisieren méchten. In jedem Fall wére es jedoch wichtig, den Eltern weiterfihrende
Kontaktmdglichkeiten anzugeben. Im Rahmen dieser psychosozialen Begleitung kénnte fur die Eltern,
falls erwiinscht, auch gleich der Kontakt zu weiteren Angeboten, wie zum Beispiel Elternorganisatio-
nen, hergestellt werden. Auch kdnnte eine psychosoziale Beraterin das weitere Vorgehen mit den El-
tern besprechen und planen, im Sinne eines Fallmanagements. Durch die langer andauernde Beglei-
tung kénnte eine Vertrauensbasis entstehen, welche fur die Eltern in diesem Moment bedeutsam wé-
re. Eine solche Langzeitbegleiterin kénnte auch einen Gegenpol setzen zu den vielen Personen, mit
welchen die Eltern in Kontakt kommen, zum Beispiel im Spital. Dadurch wirde die Begleiterin den Ge-
samtliberblick Uber die ,Geschichte“ oder den Fall der Klienten behalten (vgl. Ackermann, 2005)™.
Dies koénnte in der Schweiz eine psychosoziale Beraterin oder eine Hebamme gewahrleisten™. Durch
diese Variante ware sicher gestellt , dass die Eltern in einer Zeit, in der sie nicht handlungsféhig sind,

nicht selber agieren mussen.

Andere Moglichkeiten bieten die unabhangigen Beratungsstellen, bei denen vor allem das Thema der
Entscheidungsfindung ganzheitlich besprochen werden kann. Diese Stellen kénnen aber keine langer-
fristige Begleitung anbieten. Sie kdnnen gewahrleisten, dass die Eltern an fur sie wichtige Informatio-
nen und Kontakte gelangen, da die Beraterinnen persénliche Beziehungen zu verschieden Fachper-
sonen aufgebaut haben. Auch auf dieses Angebot mussen die Eltern jedoch aufmerksam gemacht

werden (siehe Vorschlag der Verankerung im Mutterpass weiter oben)

7 Siehe unter Kapitel 2.7.4 Chancen und Gefahren von Langzeitbegleitung.
7 Siehe unter Kapitel 2.9.4 Fachpersonen/Hebammen.



Falliibergreifender Vergleich zu ,,Erfahrung und Umgang mit Behinderung®, ,Einfliisse des

Umfeldes“ und ,,Unterstiitzende Faktoren“

Alle Familien ausser Familie A hatten vor der Schwangerschaft entweder bereits im familidren Umfeld
intensive persénliche Kontakte mit Menschen mit einer Behinderung gehabt oder waren mit dem
Thema oft in Kontakt gekommen, weil Personen aus dem Umfeld mit Menschen mit einer Behinde-
rung arbeiteten. Die Familie A hatte wenige persdnliche Erfahrungen aus alltaglichen Begegnungen

oder Eindriicke Uber Menschen mit Behinderungen aus Berichten und Serien in den Medien.

Alle Familien informierten ihr ndheres Umfeld offen Uiber die Behinderung ihres Kindes. Der Familie D
war es wichtig, dass die Leute aus ihrem Umfeld auch Fragen stellen konnten. Um das Umfeld zu
sensibilisieren auf einen geeigneten Umgang mit Eltern, deren Kind vielleicht sterben wird, verschickte
Frau D zuséatzlich Informationen der Internet-Seite prenat.ch.

Die Familie B schilderte, dass sie es oft schwierig fand Uber das eher unbekannte ,Behinderungsbild”
»opina Bifida“ zu informieren und sie wussten auch nicht, wie sie ihre &ltere Tochter angemessen dar-
Uber aufklaren sollten.

Die Familien A und B waren sich beide bewusst, dass sie nicht Gberempfindlich auf Reaktionen aus
dem Umfeld reagieren sollten. Sie brachten auch Verstandnis auf fir etwaige Bemerkungen, die
schwierig anzunehmen waren, auch wenn sie es Leid waren, immer dasselbe erkldren zu missen. So
wurde Familie B oft danach gefragt, ob Frau B denn keine Folsdure genommen hétte, obwohl dies so
gewesen war. Die Familie A hatte teilweise Miihe mit klischeehaften Ausserungen, die tber ihr zukiinf-
tiges Kind gemacht wurden.

Mit wenigen Ausnahmen wurden die Reaktionen der Personen aus dem nahen Umfeld (Familie und
enge Freunde) aller Familien als positiv empfunden: Sie reagierten individuell verschieden, indem sie
Mitgefuhl und Betroffenheit zeigten, ihre Unterstitzung zusicherten, Interesse zeigten an den medizi-
nischen Hintergrinden, Mut zusprachen oder bei Bedarf einfach flr sie da waren. In der Zeit, in wel-
cher es Frau E sehr schlecht ging, kamen taglich entweder ihre Mutter oder ihre beste Freundin um
sie zu entlasten, fir das altere Kind zu schauen und ihr eine persénliche Stiitze zu sein. Dank der In-
formierung des Umfeldes war es allen Familien méglich, offen Gber ihre Situation zu sprechen, ,abla-
den® und sich Uber ihre Situation austauschen zu kénnen.

Alle Familien erlebten, dass ihre Entscheidungen vom Umfeld akzeptiert und mitgetragen wurden.

Die Familie A hatte Beflirchtungen, dass das Umfeld vielleicht negativ reagieren kénnte. Diese Be-
denken wurden jedoch nicht bestatigt und Familie A erlebte eher gelassene Reaktionen aus dem Kol-
legenkreis, worliber sie auch froh war, da sie kein Mitleid wollte. Die Paten der Familien B und C ver-
sicherten, dass sie ihre Aufgabe in jedem Falle wahrnehmen wollten und das Kind so annehmen wir-
den, wie es dann sein werde. Die Familie C erlebte Mitgefihl von ihrem Umfeld und Mitleid.

Alle Familien bezeichneten ihre Familien und Freunde als die wichtigsten Stutzen wéhrend dieser Zeit.

Verschiedene Themen und Fragen beschéftigten die Familien in der Zeit bis hin zur Geburt:



Die Familien A, C und D machten sich Gedanken dariber, wie das Leben mit dem Kind sein wird und
welche Auswirkungen es auf ihr Leben haben wurde.

Die Familien A und D machten sich Gedanken und Sorgen daruber, wie ein Kind mit einer Behinde-
rung in der Gesellschaft akzeptiert sein wirde.

Die Familien B und E, welche erwarteten, dass ihr Kind nach der Geburt noch im Spital bleiben wir-
de™, machten sich Gedanken und Sorgen um ihre Alltagsorganisation wahrend dieser Zeit, vor allem
auch deshalb, weil sie bereits ein Kind hatten.

Bei den Familien A, B und D war es Thema, das Kind mdglichst gut zu versichern. Sie mussten sich
dazu informieren und bekamen Hinweise von Eltern, die bereits selber Erfahrungen damit gemacht
hatten.

Fir die Eltern, welche erwarteten, dass ihr Kind (vielleicht) sterben wirde, stand das Thema Tod im
Vordergrund. Die Familien C und D schwankten dabei zwischen Vorbereitungen fir das Kind und der
Auseinandersetzung mit dem Thema Tod. Die Familie C bereitete das Kinderzimmer fiir ihren Sohn
vor. Frau D berichtete, dass sie sich zurlckhielt mit den Vorbereitungen, da sie nicht wusste, ob ihr
Sohn nach der Geburt leben wirde.

Die Familie B ging die Vorbereitungen gelassen an und sie sagte sich, dass sie auch nach der Geburt

noch Zeit dazu hétte, wenn ihr Kind im Kinderspital sein wirde.

Alle Familien berichteten von gegenseitiger Unterstitzung und intensiven Gesprachen zwischen den
Partnern. Die Familie A beschrieb, dass sie sich als Paar wahrend dieser Situation sehr gut verstan-
den und sich so auch Halt geben konnte. Dadurch wurde auch die Beziehung gestéarkt.

Die Familien B und D beschrieben, dass sie in der Partnerschaft die gleichen Grundwerte gehabt héat-
ten. Somit konnten sie auch schwierige Entscheidungen gemeinsam treffen , was sehr erleichternd
und verbindend gewesen sei.

Frau C fand es sehr unterstitzend, dass sie immer mit ihrem Partner gemeinsam zu den Untersu-
chungen gehen konnte.

Die Familie D schdpfte Kraft aus den Momenten des Beisammenseins, wenn sie zusammen Vorfreu-
de auf ihr Kind empfanden.

Herr E war schneller wieder in der Lage zu handeln als seine Frau und konnte ihr deshalb als Stiitze

dienen.

Frau D fand es besonders hilfreich, dass sie sich mit ihrer besten Freundin, die viel Wissen Uber Men-
schen mit Behinderung hatte, austauschen konnte. Ebenfalls war der Kontakt zu einer Mutter des Fo-

rums Insieme 21 sehr wichtig.

Die Familie B war froh die Diagnose ihres Kindes zu kennen und sich dazu auch Hintergrundwissen

aneignen zu kdnnen. Sie dachten, dass es ein wesentlicher Vorteil sei, gut Deutsch zu kénnen. Solch

™ Familie E dachte bis zur 15. Woche, dass ihr Madchen nach der Geburt tiberleben wiirde, jedoch wegen eines Herzfehlers im
Spital bleiben misste.



eine klare Diagnose fehlte der Familie C und die zuséatzlichen Tests, die durchgefuhrt wurden, 16sten
neue Verunsicherungen aus. Die Familie C konnte Kraft aus ihrem Glauben schépfen.

Die Familie E fuhlte sich in ihrer persénlichen Krise von den Fachpersonen sehr allein gelassen und
hatte den Eindruck, dass ein Konzept fehlte flr den Fall, dass Eltern ein Kind, obwohl es sterben wiir-
de, austragen wollten. Sehr gut unterstiitzt fiihlten sie sich durch die Hebamme, die sie begleitete.

Frau E konnte sich wahrend ihrer Akupunktursitzungen entspannen.

Diskussion zum Fallvergleich,, Erfahrung und Umgang mit Behinderung®, ,Einfliisse des

Umfeldes“ und ,,Unterstiitzende Faktoren“

Auffallend ist, dass vier von flnf Elternpaaren bereits vor der Schwangerschaft ein grosses ,Vorwis-
sen“ Uber das Leben mit Menschen mit einer Behinderung hatten. Es kénnte ein Zusammenhang be-
stehen zwischen diesem Wissen und der Gelassenheit, andere Menschen aus dem Umfeld darlUber
zu informieren. Einzig die Familie A, die am wenigsten Vorwissen hatte, befurchtete negative Reaktio-
nen aus ihrem Umfeld.

Es ist zu vermuten, dass Beflirchtungen, wie die von Familie A, in einer grésseren Studie auch noch
von weiteren Familien genannt worden wéren, und dass es sich in dieser Stichprobe um eine Haufung
von Eltern handelt, die bereits viele personliche Erfahrungen im Vorfeld sammeln konnten™. Die
Schwierigkeit der Akzeptanz fur Menschen mit einer Behinderung in der heutigen Gesellschaft und die
mangelnde Integration ist allgemein bekannt und kann die Grundlage fur solche Beflirchtungen wer-
dender Eltern sein. Die Angst, das Umfeld mit einer solchen Nachricht zu tberfordern und ablehnende
Reaktionen ertragen zu miissen in einer Situation, in der man sich selber noch instabil flhlt, ist ver-
standlich™. Entgegen der Beflirchtungen reagierten jedoch die meisten Leute aus dem Umfeld ange-
messen und die Eltern flhlten sich durch die Gesprache, die sich daraus ergaben, unterstiitzt. Dieses
solidarische Verhalten des Umfeldes machte den Eltern Mut und war ein Zeichen dafur, dass sie fur
die Zeit nach der Geburt ihres Kindes keine Ablehnung aus dem eigenen Umfeld beflirchten mussten

sondern Unterstitzung und Akzeptanz erwarten durften.

Die offene Kommunikation an ihre Familien und Freunde war allen Eltern ein Bedirfnis und ermdglich-
te es, offen Uber Befinden und Fragen zu sprechen und Halt zu finden. Die Wichtigkeit einer méglichst
baldigen Information des Umfeldes entspricht auch dem Ansatz der psychosozialen Beratung, die
Ressourcen des Umfelds mdglichst schnell systemisch einzubeziehen”. Falls betroffene Eltern nicht
mehr selber im Stand wéren, ihr Umfeld zu informieren und um Hilfe anzufragen, kénnten sie durch
eine Beraterin darin unterstitzt werden.

Die befragten Eltern bekamen alle Unterstutzung durch Familie und Freunde. Die Mehrheit der Eltern

betonte die Wichtigkeit dieser Unterstitzung zur emotionalen und organisatorischen Bewaltigung die-

7 Eine Erklarung fiir diese Haufung kénnte sein, dass Eltern mit einem solchen Erfahrungshintergrund sich auch eher fiir die
Fortsetzung einer Schwangerschaft in Erwartung eines behinderten Kindes entschieden haben und unsere Stichprobenaus-
wahl deshalb bereits eine solche Vorbedingung enthielt. Diese Vermutung wirde sich nur auf die Familien C, D und E bezie-
hen, welche noch die Wahl hatten zwischen Abbruch und Fortflihrung.

7® Siehe unter Kapitel 1.1 Gesellschaft und Behinderung.

"7 Siehe unter Kapitel 2.7.5 Beratungsthemen im Verlauf der Schwangerschaft/Nach einem auffalligen Befund.



ser Zeit. Dieses solidarische Miteinander deutet darauf hin, dass diese Familiensysteme im Sinne von
Friedemann (2003) ,gesund” waren und sich dadurch auch die nétige gegenseitige Unterstlitzung ge-
ben konnten. Durch das Helfen wurde ihre Kohdrenz (das Zusammengehdrigkeitsgefihl) gestarkt,
was wiederum zu Stabilitdt fihrte. Die Familienmitglieder trugen sich gegenseitig. Dies ist besonders
wichtig in dieser ersten Zeit nach der Mitteilung des Befundes bis eine gewisse Stabilitat erreicht wird.
Von Vorteil ist es auch, wenn ein Familiensystem anpassungsféhig ist und nach der Theorie von Frie-
demann eine Systemédnderung méglich ist, um zum Beispiel organisatorische Probleme bewaltigen zu
kénnen™.

Auch die gut funktionierende Partnerschaft war in dieser Zeit eine wichtige Kraftquelle. Alle Paare
konnten schwierige Situationen gemeinsam meistern durch intensiven Austausch und gemeinsame
Entscheide, welche von Beiden getragen wurden. Im Falle von Familie E war es sehr wichtig, dass
Herr E genlgend Kraft hatte, weiterfihrende Hilfsangebote zu organisieren in einer Zeit als es seiner
Frau psychisch sehr schlecht ging.

Ein solcher gegenseitiger Halt in einer Beziehung baut ebenfalls auf der Basis einer ,gesunden” Part-
nerschaft (vgl. Friedemann, 2003) auf. Ein Ergebnis einer ihrer Studien dazu war: ,Jene Paare hinge-
gen, die sich schon immer gut verstanden und unterstltzt hatten, waren in der Lage, die Schwierigkei-
ten zusammen zu meistern und eine Krise zu verhindern. Einige Familien erlebten eine Krise, aber die
Krise wirkte sich letztlich positiv aus. In der Verzweiflung fanden Paare wieder zueinander, und die bit-
tere Erfahrung liess Wachstum und Reife erleben” (ebd., S. 189).

Aufgrund der Berichte der befragten Eltern ist anzunehmen, dass sowohl in ihrem System der Part-
nerschaft, wie auch in den erweiterten Familiensystemen gute Bedingungen vorhanden waren, um als
System nicht an der Herausforderung ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen, zu zerbrechen,
sondern wieder zu einem Gleichgewicht zu finden.

Brauchen Familiensysteme jedoch bereits Ressourcen fir die Bewaltigung bereits bestehender Pro-
bleme, wie zum Beispiel finanzielle Engpasse, Beziehungsprobleme oder verschiedene Grundhaltun-
gen, ist die Stabilitadt des Systems bedroht. Um einem Familiensystem in einer solchen instabilen Si-
tuation zu helfen, wére eine externe Begleitung sinnvoll, da die Handlungsmuster bei Uberforderung
haufig chaotisch sind und sich eine Krisensituation dadurch letztlich nur noch verscharft” (vgl. Frie-
demann, 2003)®. Zwei der Elternpaare, die sich damit auseinandersetzen mussten, dass ihr Kind
nach der Geburt sterben kénnte, hatten in dieser Zeit wahrscheinlich von einer psychologischen Be-
gleitung, wie auch von einer Person, welche die Organisation der Familie unterstltzt hatte, profitieren

kénnen.

’® Siehe unter Kapitel 2.6.2 Theorie des systemischen Gleichgewichts.
7 nach Kantor und Lehr (1975) (vgl. Friedemann, 2003).
% Siehe unter Kapitel 2.6.2 Theorie des systemischen Gleichgewichts.



4 Schlussfolgerungen und Ausblick

Um mehr zu erfahren Uber den Bedarf an professioneller Beratung und Begleitung von Eltern in Er-
wartung eines Kindes mit einer Behinderung, wurden finf Interviews mit finf Frauen und drei Mannern
durchgefiihrt. In der Rickschau auf die Zeit der Schwangerschaft, erzahlten die Eltern Gber ihr dama-
liges Befinden und die Themen und Fragen, die sie im Zeitraum zwischen dem Erhalt eines auffélligen
Befundes bis zur Geburt beschéftigten. Ebenfalls war es von Interesse, einen Uberblick zu erhalten an
welche professionellen Beratungs- und Begleitungsangebote Eltern gelangt waren und mit welchen
Fachpersonen sie zu tun gehabt hatten. Aufgrund dessen war es das Ziel, Aussagen dariiber machen

zu kénnen, ob das Angebot fiir diese Eltern geniigte und wie es allenfalls ergédnzt werden misste.

4.1 Beantwortung der Forschungsfrage

Es zeigte sich in den Ergebnissen, dass alle Familien durch die unerwartete Befundsmitteilung eine
momentane Destabilisierung erlebten. Niemand der Befragten wurde gleich anschliessend an den Be-
fund durch eine weitere Fachperson betreut. Bedenklich ist dies, da nicht vorhersehbar ist, wie Eltern
auf eine unerwartete Mitteilung Uber eine abweichende Entwicklung ihres ungeborenen Kindes reagie-
ren. Mehr als die Hélfte der befragten Familien forderte im Interview eine zuséatzliche Fachperson,
welche Eltern gleich nach dem Erhalt der ersten Mitteilung unterstiitzen und sie in ihrem ersten
Schock auffangen kdnnte. Deshalb wére es unserer Ansicht nach wichtig, dass die Eltern nach der
Sprechstunde beim Arzt die Mdglichkeit einer weitergehenden Betreuung héatten. Wichtig ware demzu-
folge eine Abklarung des Bedurfnis’ nach einer solchen Betreuung unmittelbar anschliessend an die
erste Mitteilung des Befundes. Es brauchte dazu eine Person, welche sich die Zeit nimmt, mit den El-
tern zu ergrunden, welche weiterfihrenden Angebote sie in Anspruch nehmen méchten und ihnen zu
einer Orientierung Uber die vorhandenen Méglichkeiten verhelfen wiirde. Es wére denkbar, dass diese
Aufgabe von internen Fachleuten einer psychosozialen Beratungsstelle des Spitals Gbernommen wer-

den kdnnte.

Bei einem Befund sind Arzte eigentlich gesetzlich dazu verpflichtet, Eltern (iber Informations- und Be-
ratungsstellen zu informieren. Diese Informationen erhielt jedoch keines der interviewten Paare. Be-
starkt werden diese Aussagen durch die Resultate aus einer deutschen Studie, die ebenfalls ein Defi-
zit bei der Weiterverweisung an ergénzende Angebote durch die Arzte feststellte®. Aufgrund der ge-
ausserten Bedirfnisse der Mehrheit der Eltern und der belastenden emotionalen Situation, wére es
wichtig, dass ein unkomplizierter Zugang zu weiterfiihrenden Informationen im Bedarfsfalle gewéhrlei-
stet ist. Es ist wichtig, dass Kontakte zu ergadnzenden Angeboten fur die Familien bei Bedarf von den
weiterverweisenden Fachpersonen aktiv hergestellt werden, da die Eltern in der Krise nicht mehr

handlungsfahig sein kénnen. Aufgrund unserer Ergebnisse bezweifeln wir, dass diese Weitervermitt-

® Schwangerschaftserleben und Préanataldiagnostik: représentative Befragung Schwangerer zum Thema Prénataldiagnostik.
Durchgefiihrt im Jahr 2004, durch Renner, I. (vgl. Renner, 2007).



lung von den Arzten geniigend wahrgenommen werden kann. Griinde dafiir kdnnten eine mangelnde
Kooperation zwischen Arzten und psychosozialen Beraterinnen (vgl. Dewald, 2001), zu wenig zeitliche
Ressourcen in der drztlichen Beratung und mangelndes Wissen der Arzte (iber die weiterfiihrenden
Angebote sein. Ein weitere Erklarung ware die geringe Erfahrung von Arzten mit Eltern, welche nach
einem auffélligen Befund die Schwangerschaft fortfiihren, aufgrund der geringen Fallzahlen. Alternati-
ve Zugange, um einfach an diese weiterfiihrenden Kontaktdaten zu gelangen, sind deshalb notwen-

dig. Im folgenden Kapitel wird ein méglicher Ideenentwurf dafir skizziert.

Wird eine Behinderung des Kindes vor der 25. Schwangerschaftswoche gestellt, sind die Eltern zu-
séatzlich mit der Frage konfrontiert, ob sie die Schwangerschaft fortfiihren oder abbrechen wollen. Auf-
grund der Interviews kann festgehalten werden, dass die Eltern, welche sich mit dieser Frage ausein-
andersetzen mussten, nochmals speziell belastet waren. Sei es, dass sie nicht wussten, wie sie ent-
scheiden sollten, sei es, dass ihr Wunsch die Schwangerschaft fortzusetzen im Gegensatz zur Emp-
fehlung der Arzte stand.

Alle Eltern, die sich mit dem Thema eines méglichen Schwangerschaftsabbruchs auseinander setzen
mussten, betonten in den Interviews die Wichtigkeit einer Beratung, die alternative Méglichkeiten auf-
zeigt. Ebenfalls wiesen sie darauf hin, dass es wichtig sei, Eltern in einer solchen Situation ausrei-
chend Bedenkzeit flr die Entscheidung zu geben. Im Rahmen einer deutschen Studie®” wurde das
Angebot einer psychosozialen Beratung von Paaren, welche sich fir oder gegen die Fortfliihrung der
Schwangerschaft entscheiden mussten, als sehr unterstitzend erlebt (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).
Der Zugang zu weiteren Fachpersonen, mit denen in Ergédnzung zur &rztlichen Beratung ein Gesprach
Uber alternative Méglichkeiten zu einem Schwangerschaftsabbruch gefiihrt werden kénnte, ist deshalb
wichtig. Wiederum zeigte sich jedoch, dass die Schwierigkeit fir die Eltern darin besteht, iberhaupt

von diesen bestehenden Angeboten zu erfahren (z.B. Appella, Verein Ganzheitliche Beratung).

Ein weiteres Ergebnis unserer Untersuchung ist, dass den Eltern die medizinische Beratung durch die
Arzte am Universitatsspital sehr wichtig war. Es zeigte sich auch, dass fiir die Eltern eine konstante
Betreuung durch gleichbleibende Arzte wichtig und unterstiitzend war.

Die meisten Familien empfanden diese medizinische Beratung durch die Arzte als sachlich und gut.
Sie waren angewiesen auf die medizinischen Hintergrundinformationen, um sich ein differenziertes
Bild machen zu kdénnen. Weiter ergab sich, dass es bei der Ubermittlung komplexer medizinischer In-
formationen wichtig ist, dass sich die Arzte dem Wissensstand der Patienten anpassen. Sind die In-
formationen sehr komplex, ware es denkbar, dass eine zusatzliche Fachperson (z.B. eine psychoso-
ziale Beraterin oder eine Hebamme) den Eltern wahrend der Sprechstunden zur Seite stehen wirde
(vgl. Bundesverband evangelische Behindertenhilfe, 2009). Ebenfalls denkbar wére eine nachtrégliche
Besprechung mit dieser Fachperson, welche die Familie begleitet und Gber das nétige medizinische

Hintergrundwissen verflgt.

® Versorgung und Beratung zu Prénataldiagnostik. Konsequenzen fiir die psychosoziale Beratungsarbeit. Durchgefiihrt im Jahr
2004 in der Region Berlin; durch Feldhaus-Plumin, E. (vgl. Feldhaus-Plumin, 2005).



Moglichst differenziert Uber die Hintergriinde der Entstehung der Behinderung des Kindes Bescheid zu
wissen, war ein weiteres wichtiges Bedurfnis einiger Eltern. Dazu konnte ihnen die genetische Bera-
tung umfassendes Wissen vermitteln. Die Eltern waren durch die Arzte an dieses interne Angebot wei-

terverwiesen worden.

Als weiteres Ergebnis aus den Interviews ergibt sich auch, dass alle Eltern, welche erwarteten, dass
ihr Kind Uberleben wirde, nach Informationen zum Leben mit einem Kind mit einer Behinderung such-
ten. In diesem Zusammenhang zeigt sich, dass die Eltern auf ergdnzende Informationsquellen ange-
wiesen waren, da die Informationen der Arztinnen sich auf die medizinischen Aspekte beschrénkten.
In der arztlichen Beratung wurde nicht auf Themen und Fragen rund um das Leben mit einem Kind mit
einer Behinderung eingegangen und die Eltern wurden auch nicht auf weitere Informationsquellen
oder Kontakte hingewiesen. Um Informationen dazu zu finden, mussten die Eltern selber aktiv werden.
Das Bediirfnis der Eltern, an weitere Informationen zu gelangen, zeigt sich auch darin, dass fast alle
Eltern im Internet recherchierten. Da im Internet jedoch ungefiltert Informationen zu finden sind, wéren
Eltern auch angewiesen auf Tipps fir informative Seiten mit sorgfaltig recherchiertem Inhalt.

Via Organisationen fiir Menschen mit einer Behinderung (z.B. Insieme, Pro Infirmis) gelangten die
Familien auch an Eltern, die selber ein Kind mit einer Behinderung haben. Den Austausch mit Perso-
nen (selbstbetroffene Eltern, Heilpadagogin), die im Alltag viele persdnliche Erfahrungen mit Men-
schen mit einer Behinderung sammeln konnten, beschrieben die Eltern als besonders wertvoll: Viele
Fragen Uber die Zukunft konnten gestellt werden und es wurden ihnen praktische Tipps vermittelt. Zu-
sammenfassend kann gesagt werden, dass solche Kontakte in Erwartung eines Kindes mit einer Be-
hinderung sehr bedeutsam sind, da realistische Berichte aufzeigen, wie das zuklnftige Leben sein

kénnte.

Aus den Gesprachen mit den Eltern kristallisierte sich heraus, dass alle, die auch zu einem spéteren
Zeitpunkt ergdnzende Informationen oder zusatzliche persénliche Unterstlitzung suchten, selber initia-
tiv werden mussten. Ob diese Eltern an die nétigen Kontakte gelangten, war abhangig von ihren per-
sOnlichen Ressourcen und der Unterstlitzung aus dem Umfeld.

Fast alle Familien fanden ein Angebot einer kontinuierlichen Begleitung durch eine weitere nicht arztli-
che Fachperson sinnvoll. Diese kdnnte die aktuellen Themen und Fragen der Eltern aufnehmen und
sie auch in der Bewaltigung und Organisation des Alltags unterstitzen.

Lediglich eine Familie hatte eine solche ergdnzende professionelle Unterstltzung: Die Eltern betonten
die Wichtigkeit einer Hebamme, welche nach ihren Geflhlen fragte und ethischen Fragestellungen
Platz einrAumte. Besonders unterstitzend war auch, dass diese Frau den Aufbau und die Koordinati-
on eines helfenden Netzwerkes Ubernahm.

Auch von zwei weiteren Familien wurde gedussert, dass sie froh gewesen wéaren um eine zusatzliche
Begleitung durch eine nicht arztliche Fachperson, welche fir sie da gewesen wére, ihnen Halt gege-

ben hatte und zu der hatte Vertrauen aufgebaut werden kénnen.



Fast alle befragten Familien berichten von der Auseinandersetzung mit fir sie sehr schwierigen The-
men wie dem Tod, der Frage nach dem Schwangerschaftsabbruch, der Suche nach Griinden und das
Hadern mit dem Schicksal.

Dies zeigt, dass es flr Eltern eine grosse Unterstutzung sein kann, eine Fachperson zur Seite zu ha-
ben, welche sie auch in der Bewaltigung der personlichen Krise unterstltzt. Auf die Wichtigkeit einer
Prozessbegleitung fur Menschen, die sich in einer Krise befinden, wird auch von Schuchardt (2003)

hingewiesen und &hnliche Ansétze sind bekannt aus dem Case Management in der Sozialen Arbeit.

Alle Eltern konnten sich gegenseitig Halt geben und erhielten Unterstutzung durch ihre Familien und
Freunde. Sie betonten die Wichtigkeit ihnres nahen Umfeldes fir eine emotionale und organisatorische
Bewaltigung dieser Zeit. Ist eine solche Unterstitzung nicht vorhanden, ist anzunehmen, dass Eltern

sehr dringend auf eine zusétzliche fachliche Begleitung angewiesen wéren.

Zusammenfassend ist zu sagen, dass Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung sowohl
Fachpersonen brauchen, die ihnen die medizinischen Sachverhalte erklaren, als auch Angebote um
mit Fachpersonen all die Themen und Fragen besprechen zu kénnen, die durch das Eintreten der
neuen Situation ausgeldst werden.

Paare mulssen die Mdglichkeit haben, selber zu entscheiden, was fur sie wichtig ist. Dazu mussen sie
aber darlber informiert sein, welche Angebote sie in Anspruch nehmen und wie sie bei Bedarf daran

gelangen kbénnen.



4.2 Anregungen fiir eine Weiterentwicklung des Beratungs- und Begleitungs-

angebots

* Aufgrund der Erkenntnisse aus der Beantwortung der Forschungsfrage, ergeben sich die folgen-
den Anregungen flr eine Weiterentwicklung des Angebots fur Beratung und Begleitung fir Eltern

in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung im Kanton Zirich:

* Gleich nach der Mitteilung eines auffalligen Befundes/der Diagnose braucht es ein Angebot fir ei-
ne zusatzliche Unterstitzung durch eine Fachperson (z.B. durch eine psychosoziale Beraterin).

Diese kdnnte die Eltern emotional unterstiitzen und abklaren, was weitere BedUrfnisse sind.

* Den Eltern sollen Adressen von Fachpersonen (psychosoziale Beraterin, Hebamme, Psychologe),

welche weiterflihrende Unterstiitzung anbieten, abgegeben werden.

* Im Zusammenhang mit der Frage, ob die Schwangerschaft fortgefiihrt werden soll oder nicht, ist
es wichtig, dass die Eltern umfassende Informationen erhalten, auf deren Grundlage ein selbstbe-
stimmter Entscheid méglich ist. Ergdnzend zu den Informationen der Arzte miissen Eltern wissen,

dass sie Anspruch auf eine unabhangige Beratung haben.

* Es braucht das Angebot einer kontinuierlichen Begleitung durch eine Fachperson (z.B. durch ei-
nen psychosozialen Berater oder eine Hebamme), welche die Eltern im weiteren Verlauf ihrer
Schwangerschaft umfassend begleitet und sie auch bei der Auseinandersetzung mit ihren Fragen

und Themen unterstitzt.

* Es soll darauf geachtet werden, dass die Eltern méglichst gleichbleibende verantwortliche Fach-

personen (z.B. Arzte) als Ansprechpersonen haben, damit ein Vertrauen aufgebaut werden kann.

* Eltern missen auf Organisationen fiir Menschen mit einer Behinderung (wie Pro Infirmis, Insieme

etc.) hingewiesen werden. Dort gelangen sie an persénliche Kontakte zu betroffenen Eltern.



Vorschlag fiir ein ganzheitliches
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D D D Beratung kann beliebig lange fortgefuhrt werden.

(In Anlehnung an das Modell der psychosozialen Beratung
am Universitatsklinikum Bonn, beschrieben in Wasser-
mann und Rohde, 2009)



Nach der Befundmitteilung durch die Arztin sollte den Eltern das Angebot zu einer anschliessenden
Betreuung durch eine psychosoziale Beraterin gemacht werden (Pfeil nach oben). Die zustandige Arz-
tin musste bei Bedarf eine Person der internen psychosozialen Beratungsstelle aufbieten, welche die
Eltern gleich in Empfang nehmen wirde. Falls die Eltern erst zu einem spateren Zeitpunkt eine psy-

chosoziale Beratung wiinschen, gébe es auch die Méglichkeit, einen Termin zu vereinbaren.

Die psychosoziale Beraterin, welche die Eltern Gbernimmt, ginge auf das momentane emotionale Be-
finden ein und gébe den Eltern Halt durch ihre Anwesenheit. In einer weiteren Besprechung wirde auf
die individuellen Themen und Bedurfnisse der Eltern eingegangen und es wirde abgeklart, ob weitere
Fachpersonen (Hebammen, Psychologen) hinzu gezogen werden sollten. Zudem wirden die Eltern
auf Personen und Organisationen hingewiesen, wo sie weiterfilhrende Informationen zum Leben mit
einem Kind mit einer Behinderung erhalten kénnen (z.B. Heilpddagogin; Insieme, Pro Infirmis).

Im Idealfall wirde die Begleitung durch die psychosoziale Beraterin wahrend mehrerer Treffen weiter-
gefuhrt, da dadurch eine Vertrauensbasis aufgebaut werden kénnte. Sie wiirde dafur sorgen, dass die
Eltern zu allen wichtigen Informationen zur Vorbereitung auf die Geburt ihres Kindes kdmen, kénnte
auch organisatorische Hilfe leisten und mit ihnen belastende Themen besprechen. Es wére auch még-
lich, dass eine psychosoziale Beraterin nur eine ,Triage-Funktion® Gbernimmt, die Eltern ,nur” weiter-

vermittelt und die psychosoziale Beratung beendet wére.

Falls die Eltern nach der Befund-Mitteilung keine Begleitung im Rahmen des Spitalangebots wiin-
schen wurden, erhielten sie eine Informations-Broschiire mit Kontaktdaten weiterfihrender Angebote
unabhangiger Beratungsstellen, Elternorganisationen etc. Auf dieser Grundlage kdénnten sich die El-
tern bei Bedarf selber zusatzliche Unterstitzung und Informationen suchen. In der Broschire wére
auch ein Hinweis zu finden auf eine Homepage, welche relevante Themen und Informationen fur El-
tern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung enthalten wirde.

Als gelungenes Beispiel, soll hier auf die deutsche Homepage familienratgeber.de® hingewiesen wer-
den, welche fundierte und ganzheitliche Informationen bereithélt. Eine solche Homepage wére auch

fir die Schweiz sehr wiinschenswert.

® www.familienratgeber.de [1.1.2012].




4.3 Ausblick

Diese Forschungsarbeit eignet sich wegen der kleinen Stichprobe nicht dazu, um verallgemeinernde
Aussagen Uber die Situation im Kanton Zirich zu machen. Da sich jedoch bei allen Familien zeigte,
dass sie keine weiterfihrenden Angebote zu Beratung- oder Begleitung erhielten, ist zu vermuten,
dass auch andere Eltern aktuell nicht weiterverwiesen werden. Um dies bestétigen zu kénnen, misste
eine gréssere Studie mit Elternbefragungen durchgefihrt werden. Ebenfalls wére denkbar, durch eine
Befragung der Arzte Genaueres dariiber zu erfahren, ob sie solche Eltern weiter verweisen und nach
welchen Kriterien dies erfolgt.

Im Rahmen dieser Arbeit war es nicht méglich einen Uberblick tber die internen Abléufe in den Spité-
lern zu erhalten. Aufgrund dessen ist es auch nicht mdglich Aussagen dartiber zu machen, ob Kon-
zepte zur Betreuung von Eltern, die in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung sind, bestehen.
Falls, wie aufgrund der Ergebnisse zu vermuten ist, noch kein solches Angebot besteht, wére zu un-
tersuchen, in welche bereits bestehenden internen Angebote des Universitétsspitals Zurich psychoso-

ziale Beratung fir Eltern integriert werden konnte.

Um das Anrecht aller werdenden Eltern auf unabhéngige Beratung rund um die Fragen zur pranatalen
Diagnostik bekannter zu machen, wére zu prifen, ob es sinnvoll wére, wie in Deutschland, im schwei-

zerischen Mutterpass einen schriftlichen Hinweis zu verankern.

Damit Eltern in Erwartung eines Kindes mit einer Behinderung sich selber ganzheitlich informieren
kdnnen und die notigen Kontakte finden, ist die Entwicklung einer Homepage wiinschenswert. Ver-
gleichbar der deutschen Homepage familienratgeber.de, sollten wichtige Informationen und Kontakte

fir die Schweiz zu finden sein.
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Pranataldiagnostische Tests

Ultraschalluntersuchung

Die Uber einen Schallkopf
ausgesendeten Schallwellen
werden zurlickgeworfen und
auf dem Monitor in ein Bild
umgesetzt.

Ultraschall tber die Bauch-
decke: Der Schallkopf wird
auf die Bauchdecke gesetzt.
Vaginaler Ultraschall: Der
stabférmige Schallkopf wird
in die Scheide eingefihrt.

Innerhalb der allgemeinen Schwan-

gerschaftsvorsorge wird der Ultra-

schall zur Beobachtung der Schwan-

gerschaft

eingesetzt:

* zur Feststellung einer Schwan-
gerschaft und Bestimmung des
Schwangerschaftsstadiums

* zum Ausschluss einer Bauchhéh-
len- oder Eileiterschwangerschaft

e zum Erkennen von Mehrlingen

*  zur Wachstumskontrolle des Un-
geborenen

e zur Kontrolle der Herztatigkeit
wéhrend der Schwangerschaft

e zur Entwicklung von Mutterku-
chen und Ungeborenem

e zur Bestimmung der Lage und
Messung der Blutversorgung von
Mutterkuchen und Ungeborenem
z.B. zur Abklérung einer

frihzeitigen Geburtseinleitung bei

einer Mangelversorgung

e aber auch bei der Suche nach
Fehlbildungen:

»  zur Vorbereitung und Uberwa-
chung von Fruchtwasserpunktio-
nen und Chorionzottenbiopsie

e zur sog. Nackentransparenz

e Ultraschall
Uber die
Bauchdecke

* Vaginaler Ul-
traschall im er-
sten Schwan-
gerschaftsdrit-
tel

¢ In Deutschland
sind nach Mut-
terpass drei Ul-
traschallunter-
suchungen

vorgesehen:

9.-12. Woche
19.—-22. Woche
29.-32. Woche

In der Schweiz gilt
folgende offizi-
elle Regelung:
11.—14. Woche
20.-23. Woche

wie lange die Schwan-
gerschaftsdauer bereits
besteht

wie das Wachstum des
Ungeborenen verlauft
die Lage des Kindes und
des Mutterkuchens zur
Geburtsplanung
Aussagen Uber die Ent-
wicklung und Funktion
der Organe, z.B. bestatigt
eine normal gefillte
Harnblase eine vorhan-
dene Nierentétigkeit
Aussagen Uber die Kor-
perform des Ungebore-
nen: GliedmaBen, Wir-
belsdule, Kopf, Rumpf.
So kénnen z.B. Neural-
rohrdefekte (sog. offener
Rucken) gesehen wer-
den.

die sog. Nackentranspa-
renz beim Ungeborenen
als Hinweiszeichen z.B.
auf ein Down-Syndrom

Weist die Ultraschalluntersuchung
auf eine mdégliche Behinderung hin,
gibt es in den meisten Féllen keine
Therapie; es kann sich die Frage
nach einem Schwangerschaftsab-
bruch stellen.

Gibt es Auffalligkeiten bei einer Ul-
traschalluntersuchung, werden
Frauen verunsichert, auch wenn
sich die Verdachtsmomente nicht
bestatigen.

Ultraschallergebnisse alleine rei-
chen oft nicht aus; Auffalligkeiten
fuhren zu weiteren Untersuchungen:
1. Trimester-Test, Fruchtwasserun-
tersuchung oder Chorionzottenbi-
opsie.

Fehlinterpretationen sind méglich je
nach verwendeten Geraten und Er-
fahrung der Anwender.

Das Bild auf dem Monitor kann ei-
gene Empfindungen und Erfahrun-
gen verdrangen.

Nur in den ersten 12 Wochen kann
der Geburtstermin relativ sicher be-
stimmt werden.

Genauere Untersuchungen der Or-
gane sind in der Regel erst nach der
19. Woche méglich.




Nackentransparenz

Mit dem Ultraschall wird die
sog. Nackentransparenz
beim Ungeborenen
(Flussigkeitsspalt zwischen
Nackenhaut und Weichteil-
gewebe) gemessen. Dies
erlaubt eine genauere Risi-
koabschéatzung. Das Alter
der schwangeren Frau, die
genaue Schwangerschafts-
dauer und die GréBe des
Ungeborenen werden hin-
zugenommen.

Alle Tests werden als Entschei-
dungsgrundlage Uber weitere Un-
tersuchungen, wie die Frucht-
wasserpunktion oder Chorionzot-
tenbiopsie, durchgefihrt.

11.—-14. Woche
meistens beim

ersten Routine-
Ultraschall.

1. Trimester-Test

Blutentnahme bei der
schwangeren Frau und Be-
stimmung von Hormon- und
EiweiBwerten (HCG; PAP-
PA). Fur die Erstellung des
statistischen Risikowertes
mittels eines Computerpro-
gramms werden die sog.
Nackentransparenz und das
Alter der schwangeren Frau
hinzugenommen.

11.—-14. Woche
Die Ergebnisse
liegen inner-
halb einer Wo-
che vor.

eine statistische Risiko-
einschétzung Uber ein
mogliches Down-
Syndrom, eine andere
Chromosomenabwei-
chung oder einen Herz-
fehler, sowie zahlreiche
z.T. seltene andere Er-
krankungen.

Eine statistische Risikoeinschétzung
macht keine Aussagen Uber tatsach-
liche Sachverhalte, sie ist eine Be-
rechnung von Wahrscheinlichkeiten.
Auffallige Werte verunsichern Frau-
en.

Auffallige Werte flhren zu weiteren
Untersuchungen wie z.B. die
Fruchtwasserpunktion, die mit gré-
Beren Risiken verbunden sind; nur
so kdénnen genauere Aussagen ge-
macht werden.

Oftmals erweist sich ein Verdacht
als falsch.

Ungenaue, falsche Anwendung und
Auswertung (z.B. bei Unklarheiten
Uber den Zeitpunkt der Empféngnis;
unerkannten Zwillingen) fihren zu
falschen «auffalligen» Werten.

Die Befunde sind abhangig vom
eingesetzten Computerprogamm.




seruntersuchung (Amniozentese)

Blutentnahme bei der zusatzlich zur statistischen Risi- 16.—18. Woche Ein erhéhter AFP Wert
schwangeren Frau; Bestim- koeinschatzung Uber ein mogli- Die Ergebnisse kann auf einen Neural-
mung von Hormonen (HCG; ches Down-Syndrom oder eine liegen rohrdefekt
Ostriol) und des Alphafeto- andere Chromosomenabwei- innerhalb einer beim Ungeborenen (sog.
proteins (AFP). Aus diesen chung, auch zur Suche nach Woche vor. offener Riicken)
® Werten, der genauen Neuralrohrdefekten (z.B. offener hinweisen.
|2 Schwangerschaftsdauer, Ricken) beim Ungeborenen.
[ dem Alter und Gewicht der
= Frau erfolgt eine Risikoein-
= schatzung.
Einstich mit der HohInadel in zur Diagnostik einer Chromoso- 11.-12. Woche Chromosomenabwei- Bei Befunden gibt es in den meisten
den sich bildenden Mutter- menabweichung beim Ungebore- Die Ergebnisse chungen beim Ungebo- Féallen keine Therapie; es kann sich
kuchen in der Regel durch nen liegen nach 1- renen die Frage nach einem Schwanger-
die Bauchdecke der Frau. bei Verdacht auf eine Stoffwech- 8 Tagen vor, Nach einer gezielten schaftsabbruch stellen.
Chorionzottengewebe (hier- selerkrankung nach einem auffal- nach einer DNA-Analyse kénnen Es besteht ein Fehlgeburtsrisiko von
aus bildet sich spéter der ligen Ultraschallergebnis Langzeitkultur vererbbare Krankhei- 0,5-1%.
Mutterkuchen) wird ent- zur Diagnostik einer vererbbaren nach ca. 2 ten/Behinderungen, Schmerzen und Blutungen nach
nommen. Krankheit/Behinderung im Rah- Wochen. z.B.Muskel- und Stoff- dem Eingriff sind méglich.
Die gewonnenen Zellen men einer genetischen Beratung wechselerkrankungen, Es gibt nur bedingt Aussagen Uber
werden im Labor auf ihren zur Diagnostik einer Chromoso- festgestellt werden. Schweregrad und Auspragung der
Chromosomensatz hin un- menabweichungen beim Ungebo- erhobenen Befunde
tersucht (direkt und nach renen Werden miuitterliche statt kindlicher
Kultivierung der Zellen), evtl. bei Auffélligkeiten bei vorausge- Zellen entnommen, muss die Unter-
DNAnalyse. gangenem Triple-Test oder Ultra- suchung wiederholt werden.
schalluntersuchung Wenn nicht alle untersuchten Zellen
-% bei vorausgegangenen Fehlge- den gleichen Befund haben (Mosa-
g. burten mit Verdacht auf eine ikbefund 1,5%), muss die Untersu-
S Chromosomenabweichung chung wiederholt oder eine Lang-
q:) zur Suche nach diagnostizierba- zeitkultur angeschlossen werden.
= ren Erbkrankheiten im Rahmen Fehldiagnosen kénnen selten vor-
9. einer genetischen Beratung Die kommen.
s Punke auf diesem Feld gelten
5 sowohl fiir die Chorionzottenbi-
5 opsie als auch fur die Fruchtwas-




Fruchtwasseruntersuchung

Einstich mit einer Hohlnadel
in die Fruchtblase durch die
Bauchdecke der Frau.
Ca.15-20 ml Fruchtwasser
mit abgelosten Zellen des
Ungeborenen werden ent-
nommen.

Die lebenden Zellen werden
bis zur Zellteilung kultiviert,
die Chromosomen auf An-

zahl und Struktur untersucht.

Weitere Untersuchungen
sind méglich: DNA-Analyse,
AFP-Bestimmung.

bei Neuralrohrdefekten oder
Chromosomenabweichung eines
friheren Kindes

14.—20.Woche
Die Ergebnisse
liegen nach ca.
2 Wochen vor.
Mit dem so
genannten
Schnelltest
sind Aussagen
zur Anzahl der
Chromosomen
13, 18, 21 und
der Ge-
schlechtschro
mosomen
nach einem
Tag moglich.
Diese Ergeb-
nisse sollten
immer
Uberpruft wer-
den.

Chromosomenabwei-
chungen beim Ungebo-
renen

Neuralrohrdefekte, sog.
offener Riicken

Nach einer gezielten
DNA-Analyse kénnen
vererbbare Krankhei-
ten/Behinderungen, z.B.
Muskelund Stoffwechsel-
erkrankungen, festge-
stellt werden. Hierflr wird
statt dessen in der Regel
eine Chorionzottenbi-
opsie empfohlen.

Bei auffalligen Befunden gibt es in
den meisten Féllen keine Therapie.
Es gibt ein Fehlgeburtsrisiko von
0,5-1%: eine von 200 Frauen hat
eine Fehlgeburt.

Es kénnen Wehen und leichte Blu-
tungen auftreten.

Die lange Wartezeit auf den Befund
ist belastend.

Bei einem spéten Schwanger-
schaftsabbruch wird ein Gebérvor-
gang eingeleitet.

Manchmal muss die Untersuchung
wiederholt werden.

Es gibt nur bedingt Aussagen Uber
Schweregrad und Auspragung der
erhobenen Befunde.

Befunde zu seltenen Chromoso-
menveranderungen, die in ihren
Auswirkungen nicht bekannt sind,
sind méglich.

Fehldiagnosen kénnen sehr selten
vorkommen.

Nabelschnurpunktio-

Einstich durch die Bauch-
decke der Frau.

Aus der Nabelschnur wird
kindliches Blut entnommen.
Das Blut des Ungeborenen
wird untersucht.

bei dem Verdacht auf eine Infek-
tion des Ungeborenen z.B. mit
Rételn

zur Suche nach diagnostizierba-
rer Erbkrankheit bei genetischer
Beratung

bei einer Rhesusunvertraglichkeit
um unklare Befunde nach einer
Fruchtwasseruntersuchung zu
Uberprufen

ab der 18. Wo-
che Die Er-
gebnisse lie-
gen nach 2—-4
Tagen vor.

Befunde wie nach einer
Fruchtwasseruntersu-
chung sind méglich.

Bei Blutarmut des Kindes
(Rhesus-
Unvertraglichkeit) ist eine
Bluttransfusion méglich.

Es gibt ein Fehlgeburtsrisiko von
1%.

Die Frage «Was mache ich bei ei-
nem auffélligen Befund?» kann sich
hier — wie bei den anderen Untersu-
chungen auch — stellen.

Je nach Schwangerschaftswoche
Fruhgeburtsrisiko.

Ubernommen aus: Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information zu prénataler Diagnostik (2006). !schwanger? (S. 13-19). Zirich: 0.V.




7.2 Durch pranatale Diagnostik erkennbare Behinderungen

des Erbguts entstehen (siehe dazu auch die Broschiire «Gentests» von Hansjakob Ml-
ler und dort die Fragen 6, 7, 8 und 13). Hierbei unterscheidet man zwischen numeri-
schen und strukturellen Chromosomenveranderungen. Bei Ersteren, auch Aneuploidien
genannt, kommt ein Chromosom zusétzlich in den Korperzellen des Kindes vor (eine so
genannte Trisomie) bzw. es fehlt in den Zellen (eine so genannte Monosomig). Vorge-
stellt werden hier die drei haufigsten Trisomien (21, 13, 18). Es gibt aber auch weitere,
sehr seltene Trisomien (der Chromosomen 8, 9, 10, 11, 22), bei denen die betroffenen
Kinder oft schon vor oder kurz nach der Geburt sterben. Die haufigsten Aneuploidien
der Geschlechtschromosomen werden gesondert vorgestellt (fir seltenere Formen
siehe auch www.tetrasomy.com).

Bei strukturellen Chromosomenveranderungen fehlen Teile des Chromosoms (Dele-
tionen) oder sind verschoben (Translokationen) bzw. sonstwie verandert (so genannte
fragile Bruchpunkte, Duplikationen, Inversionen, Ringchromosomen; siehe Sarimski
1997). Bereits eine einzige Basenpaarveranderung (Punktmutation) kann ein Syndrom
verursachen.

Danach werden nicht direkt genetisch bedingte kérperliche Behinderungen vorge-
stellt, die aus einer Stérung in der fetalen Entwicklung resultieren. Vorgestellt werden
hier insbesondere Fehlbildungen, bei denen es in der Embryonalentwicklung zu einem
unvollstandigen Verschluss des Neuralrohrs gekommen ist und die unter dem Ober-
begriff Neuralrohrdefekt zusammengefasst werden. Zu den haufigsten Neuralrohrfehl-
bildungen gehéren die Anenzephalie (bei der sich wesentliche Teile des Gehirns, der
Hirnh&ute und der dartiber liegenden Schadelknochen und Haut nicht entwickeln) und
die Spina bifida aperta (eine entsprechende, unterschiedlich stark ausgepragte Fehlbil-
dung im Bereich der Wirbelsaule).

Angaben zu unterstlitzenden Organisationen und weiterfihrende Literatur finden
sich im Teil Ill. Behinderungen, die nicht mit den heute verfligbaren Methoden der pra-
natalen Diagnostik ermittelt werden kénnen, werden in einem gesonderten Abschnitt
kurz angesprochen.

Durch die Fortschritte in der Medizin kann heute eine gewisse Anzahl von Behinderun-
gen vorgeburtlich durch prénatale Diagnostik erkannt werden. Es handelt sich teils um
genetisch bedingte Behinderungen, die durch eine Veranderung des Erbguts entste-
hen, teils um Schadigungen, die heute meist im Ultraschall entdeckt werden. Beispiele
sind Neuralrohrdefekte, andere Koérperbehinderungen oder Probleme der Organe (z. B.
Herzfehler). Manchmal weisen solche Auffalligkeiten im Organultraschall auch auf kom-
plexe Behinderungen hin (z. B. schwere Chromosomenverénderungen).

Im Folgenden sind die durch Pranataldiagnostik erkennbaren Behinderungen nach
Ursachen geordnet kurz dargestellt. Zuerst folgen Syndrome, die durch Verénderung

Numerische Chromosomenverdnderungen

Trisomie 21 - Down-Syndrom

Beschreibung: Menschen mit Down-Syndrom haben eine runde Kopfform und man-
delférmige Augen. |hr Muskeltonus ist tiefer als bei anderen Kindern, zudem sind
Down-Syndrom-Kinder meist anfalliger auf Infektionskrankheiten. lhre kérpetliche Ent-
wicklung verlauft verlangsamt, Kinder mit Down-Syndrom lernen aber gehen, und die
meisten beherrschen auch die Kérperhygiene.

Kinder mit Down-Syndrom entwickeln sich auch in anderen Bereichen langsamer und
die Streuung der Intelligenz ist im Erwachsenenalter breit. Insbesondere die Sprach-
entwicklung verlauft verlangsamt. Wie gut ausgebildet die sprachlichen Fahigkeiten im
Erwachsenenalter sein werden, ist bei einzelnen Kindern schwer vorauszusagen, dies
variiert von Kind zu Kind. Viele Kinder sind jedoch fahig, einfache Satze zu bilden.

Haufigkeit: ~15 auf 10.000 Geburten

Pranataldiagnostik: Risikoerhebung durch Ersttrimestertest (Kombination Ultraschall
und Blutentnahme von miitterlichem Blut), Diagnostik durch Chorionzottenbiopsie oder
Fruchtwasserpunktion zur Bestimmung des Karyotyps (Ermittlung von Zahl und Form
aller Chromosomen durch Zellfarbe-Techniken).
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Trisomie 18 — Edwards-Syndrom

Beschreibung: Die meisten Kinder mit Trisomie 18 haben eine sehr komplexe Fehlbil-
dung mit vielen Komplikationen. Dazu gehéren Organschadigungen, schwere geistige
Behinderung und oft auch kérperliche Auffalligkeiten (Fehlbildungen an der Hand). In
der Regel sterben Kinder mit Trisomie 18 vor der Geburt oder kurz danach. Es gibt aber
auch Kinder, die das Jugendalter erreicht haben.

Héaufigkeit: 1 bis 3,3 auf 10.000 Geburten. Es handelt sich um die zweithaufigste Form
der Trisomien. Madchen sind deutlich haufiger betroffen als Jungen.

Pranataldiagnostik: Zahireiche im Ultraschall erkennbare Symptome weisen auf eine
Trisomie 18 hin, so ein Herzfehler (in 80 % der Falle), Plexuszysten (Zysten im Gehirn, in
ca. 43 % der Falle), ein vergleichsweise kleines Baby (in 50 % der Falle), ein vergleichs-
weise kleiner Kopf mit Erdbeerform und weit nach hinten ausladender Hinterkopf, Ent-
wicklungsstorung des Vorderhims und des Gesichts sowie eine besondere Stellung
der Finger und Fehlbildung oder Fehlen des Daumens. Die Verdachtsdiagnose kann mit
Chromosomenanalyse mittels Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie bestétigt oder
ausgeschlossen werden.

Trisomie 13 — Patau Syndrom

Beschreibung: (Quelle: www.trisomie13.de) Die Trisomie 13 ist dhnlich wie die Trisomie
18 eine komplexe Behinderung mit verschiedenen Fehlbildungen. Kinder mit Trisomie
13 haben oft bei Geburt ein geringeres Korpergewicht als der Durchschnitt der Neu-
geborenen. Bei der Geburt wird ein eher kleiner Kopf diagnostiziert und kurz nach der
Geburt kénnen durch Ultraschall mégliche Hirnfehlbildungen festgestellt werden. Diese
Verénderungen (im zentralen Nervensystem) fihren zu Auffalligkeiten der Gesichtszige
(wie z.B. engstehende Augen und manchmal eine Unterentwicklung der Nase). Kinder
mit Trisomie 13 haben oft angeborene Augenfehler. Lippen-, Kiefer- und Gaumenspal-
ten treten in Uber der Halfte der Falle auf. Viele der betroffenen Kinder sind schwerhorig
oder taub. Ungefahr 50 % der Kinder mit Trisomie 13 haben eine Spina bifida, in unter-
schiedlicher Auspragung.

Prognosen zur Lebenszeit: Wenn Trisomie 13 diagnostiziert wurde, steht meistens die
Uberlebensprognose des Kindes im Vordergrund. Die medizinischen Komplikationen,
die in den ersten Monaten und Jahren auftreten, lassen es unwahrscheinlich erschei-
nen, dass das Kind die friihe Kindheit Gberlebt. Vielen Eltern wird bei der Geburt gesagt,
dass das Kind nicht lebensfahig sei. Aktuelle Daten von Betroffenen-Vereinigungen
(SOFT: Support Organization For Trisomy 18, 13 and Related disorders) zeigen aber
ein anderes Bild. Demnach wirden mehr Kinder das erste Lebensjahr Uberleben, als
dies in der medizinischen Literatur beschrieben steht. Wenn keine lebensbedrohlichen
Komplikationen auftreten, ist es schwierig, genaue Voraussagen zur Lebenserwartung
des Kindes zu machen. Sarimski (1997, 299) erwahnt eine Studie, in der 32 Kinder mit
Trisomie 13 untersucht wurden, davon haben 38 % das erste Lebensjahr Giberlebt, 13 %
das funfte.

Haufigkeit: 1 bis 2 auf 10.000 Geburten. Es handelt sich also nach der Trisomie 21 und
der Trisomie 18 um die dritthaufigste Chromosomenverénderung.

Prénataldiagnostik: Meist ergibt sich die Verdachsdiagnose mittels Ultraschalldiagose
(z.B. kleiner Fetus, Herzfehler, Lippen-Kiefer-Gaumenspalten, Auffalligkeiten in der
Morphologie) und wird durch die Pranatalodiagnostik bestatigt.
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Strukturelle Chromosomenveranderungen

Prader-Willi-Syndrom (Deletion am Chromosom 15)

Beschreibung: Das Prader-Willi-Syndrom ist eine sehr komplexe Storung, die kdrper-
liche, stoffwechselbezogene und geistige Symptome beinhaltet. Hierzu gehoren eine
bereits bei der Geburt bestehende Muskelhypotonie und Stérungen im zentralen Ner-
vensystem. Im Verlauf der Erkrankung entwickelt sich in der Regel eine unstillbare Ess-
lust, die zur Adipositas flhrt, wenn sie nicht unter Kontrolle gehalten wird. Der Verlauf
der kérperlichen Entwicklung — Sitzen, Krabbeln, Laufen - ist verzogert.

Haufigkeit: 1 auf 10.000 Geburten.

Williams-Beuren-Syndrom (Deletion am 7. Chromosom)

Beschreibung: Die Kinder haben oft kdrperliche Besonderheiten (<Elfengesicht»), und
eine verzogerte Sprachentwicklung, die sich dann aber sehr gut ausbildet. Viele sind
kleingewachsen, haben haufig Herz- oder Gefasserkrankungen.

Haufigkeit: 1 auf 10.000 Geburten.

Weitere Deletionen

Es gibt noch viele weitere (sehr seltene) Behinderungen, die durch Deletionen entste-
hen. Beispiele sind das Wolf-Hirschhorn-Syndrom (Deletion am Chromosom 4, siehe
www.wolf-hirschhorn.de), das Cri-du-Chat-Syndrom (Deletion am 5. Chromosom, siehe
www.5p-syndrom.de) das Langer-Giedion-Syndrom (Deletion am Chromosom 8) und
das Angelmann-Syndrom (Deletion am Chromosom 15, siehe www.angelman.de bzw.
www.angelman.org). Unterstiitzung bei seltenen Chromosomenveranderungen liefert
Leona E.V., die Elternvereinigung seltene Chromosomenveranderung (Adresse siehe
Teil Ill). Diese Selbsthilfegruppe von erfahrenen Eltern, bei deren Kindern seltene chro-
mosomale Verdnderungen diagnostiziert wurden, bieten Unterstitzung und Beratung
fur Eltern nach der pranatalen Diagnose einer seltenen Chromosomenveranderung an.

Durch einzelne Genveranderung entstehende Syndrome

Krankheiten und Behinderungen, die durch eine Veranderung eines einzelnen Gens ent-
stehen, gibt es in grosser Anzahl. Dazu gehéren z. B. Zystische Fibrose und Duchenne-
Muskeldystrophie. Diese durch Genverdnderung entstandenen Krankheiten konnen
zwar pranatal festgestellt werden, was aber aus Kostengrinden und Grinden der
Praktikabilitat nur dann gemacht wird, wenn ein erhéhtes Risiko in der Familie auf eine
Erkrankung besteht und bekannt ist (vgl. dazu auch mit Abschnitt 2.1.5.).

3.2.5
Nicht genetisch bedingte kérperliche Behinderungen

Anenzephalie

Beschreibung: Ungeborenen mit Anenzephalie fehlt ein grosser Teil des Gehirns. Kin-
der mit Anenzephalie sind nicht lebensféhig, sie sterben kurz vor oder einige Tage nach
der Geburt.
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Haufigkeit: ca. 10 auf 10.000 Neugeborene (Zahlen aus Deutschland)

Pranatale Diagnostik: Eine Anenzepahlie kann durch den Alpha-Fetoprotein-Wert
(AFP-Werte im Blut der Mutter erhdht), durch Ultraschall (Schadeldach fehlt, Augen sind
hervorstehend) und mittels Fruchtwasserpunktion (AFP und Cholinesterase erhéht) dia-
gnostizert werden.

Spina bifida / Hydrocephalus

Beschreibung: (Quelle: Informationsbroschiire der Schweizerischen Vereinigung
zugunsten von Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus) Spina bifida ist eine
angeborene Fehlbildung der Wirbelséule und des Ruckenmarks (offenes Rickenmark).
Die Riickenmuskulatur und die Haut dariiber sind im Bereich des Neuralrohrdefek-
tes auseinandergedrangt und das im Wirbelkanal verlaufende Rickenmark ist durch
defekte Riickenmarkshaute nicht geschiitzt. Dadurch kann Hirnwasser auslaufen.

Der Hydrocephalus ist eine angeborene Fehlbildung oder eine als Folge einer Krank-
heit eingetretene Erweiterung in den Hirnkammern, was unbehandelt in der Folge zu
Epilepsie, Seh- oder Hérstérungen und Hirnschadigung fiihren kann. Ein Hydrocepha-
lus begleitet manchmal eine Spina bifida. Folgen davon sind mehr oder weniger aus-
geprégte Lahmungen der unteren Korperteile, so dass man von einer teilweisen Quer-
schnittlahmung sprechen kann.

Neuralrohrdefekte wie Spina bifida kénnen oft vermieden werden, wenn die Frau bei
einem Kinderwunsch ab etwa sieben Wochen vor und zu Beginn der Schwangerschaft
ein Folsaurepréparat einnimmt (Fols&ureprophylaxe, siehe www.folsaeure.ch). Dies ist
eine der wenigen konkreten Préaventionsmassnahmen gegen Schadigungen, die durch
pranatale Diagnostik ermittelt werden kénnen.

Entwicklung des Kindes: Die Fehlbildungen sind in der Regeln nicht heilbar (in den
USA wird in seltenen Féllen in utero eine Operation zur Milderung der Schaden durch-
gefiihrt). Durch Kaiserschnitt kénnen noch schwerere Fehlbildungen verhindert wer-
den, da wahrend einer vaginalen Geburt der Rucken des Kindes beim Passieren des
Beckens Druckstellen ausgesetzt ist, welche die Fehlbildung durch eine starkere Ver-
letzung des Riickenmarks verschlimmern kénnen. Es gibt kein einheitliches Krankheits-
bild bei Spina bifida, der Schweregrad héngt vom Ort der offenen Stelle und der Grosse
der Offnung ab. Betroffene bendtigen insbesondere nach der Geburt eine intensive
Betreuung und miissen vor Folgekrankheiten bewahrt werden. Die damit verbundenen
Behinderungen erfordern umfassende medizinische und therapeutische Massnahmen
und Hilfestellungen.

Haufigkeit: Weniger als 10 auf 10.000 Geburten, in der Schweiz ca. 80 Geburten pro
Jahr.

Pranataldiagnostik: Im Ultraschall werden die meisten Falle von Spina bifida erkannt.
Es ist dabei mehr oder weniger gut moglich, abzuschatzen, wie stark die korperliche
Behinderung des Kindes sein wird.

Weitere korperliche Schadigungen

Im Ultraschall kdnnen auch weitere kérperliche Schadigungen entdeckt werden. Haufig
sind insbesondere die Lippen-Gaumenspalte (14 auf 10.000 Geburten; kann operativ
behandelt werden) und Fehlbildungen an Organen wie Herzfehler (Haufigkeit ca. 80
auf 10.000 Geburten; bei einzelnen Herzfehlern gibt es die Mdglichkeit, sie durch eine
Operation nach der Geburt zu beheben) oder fehlende Nieren.

Ubernommen aus: Dialog Ethik, PLANes, VSSB & Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Infor-

mation zu pranataler Diagnostik (2010). Psychosoziale Beratung bei vorgeburtlichen Untersuchungen.
(S. 49-54). Zirich: Dialog Ethik.
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8 Anhang
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8.1 Erganzungen zum Theorieteil

8.1.1 Ablauf einer

Schwangerschaft
In diesem Kapitel wird der s 9 , 3 3
Schwangerschaftsverlauf nach Ulrich &
Co. (2006) dargestelit. Die

durchschnittlich 40

Schwangerschaftswochen werden vom ersten Tag der letzten Periode berechnet, nicht nach dem
Zeitpunkt der Befruchtung. Der Schwangerschaftsverlauf wird in drei Trimester zu je 3 Monaten aufge-

teilt.

Erstes Trimester 1.-12.

1. Monat, Schwangerschaftswochen 1-4: Befruchtung und Einnistung in der Gebarmutter.

Die Eizellen beginnen sich nach der Befruchtung zu teilen bis ein Zellhaufen entsteht. Uber den Eilei-
ter gelangt der Zellhaufen zur Gebarmutter und nistet sich dort ein. Ein kleines Embryo ist entstanden.
2. Monat, Schwangerschaftswochen 5-8: Organe entstehen.

Aus dem Zellhaufen entstehen Haut, Ohren, Augen, Muskeln, Herz, Genitalien usw. Man erkennt er-
ste Anzeichen von H&nden und Fussen. Es ist ca. 15mm lang.

3. Monat, , Schwangerschaftswochen 9- 14

Bei dem Embryo sind Gesichtzlige zu erkennen, ab der 11. Woche ist die Embryophase beendet. Nie-
ren, Leber und Magen nehmen lhre Funktion auf. Bis zur 12. Woche kommt es bei 25 Prozent zu ei-
nem spontanen Abgang. Der Foétus reift, Nervensystem und Koordination nehmen zu. Der Fétus hort

noch nichts, er ist ca. 12 cm lang.

Zweites Trimester 13.-24.

4. Monat, Schwangerschaftswochen 15-18

Das Geschlecht ist zu erkennen. Die Sinnesorgane sind ausgebildet, der Fdtus reagiert auf dussere
Reize, z.B. bewegt er sich auf den Punkt zu wo die Hand auf dem Bauch liegt. In der 18. Woche ist
der Foétus ca. 19 cm lang.

5. Monat, Schwangerschaftswochen 19-22

Nun sind die ersten Bewegungen des Kindes zu spulren. Feine Harchen wachsen, das Herz pumpt eif-
rig. Die Halfte der Groésse, ca. 25 cm, sind erreicht.

6. Monat, Schwangerschaftswochen 23-26

Der Fétus kann die Umgebung héren, die Augen sind noch geschlossen. Er trinkt Fruchtwasser, der

Unterschied von Wach- und Schlafrhythmus sind ausgepréagter.



Drittes Trimester 25.-40.

7. Monat, Schwangerschaftswochen 27-31

Das Gewicht des Kindes verdoppelt sich auf 1800 g. Kindsbewegungen sind gut spurbar. Die Ge-
schmacksknospen entwickeln sich. Das Kind kann die Augen 6ffnen.

8. Monat, Schwangerschaftswochen 32-36

Im Hirn wird das Ged&chtnis entwickelt. Die Lungen verandern sich und stellen sich langsam auf das
Atmen ein.

9. Monat, Schwangerschaftswochen 36-40

Der Platz fur das Kind wird immer enger, deshalb sind auch weniger Bewegungen spurbar. Das Kind

ist jetzt bereit fur die Geburt. Im Durchschnitt ist es 3300g schwer und 51cm lang.



8.1.2 Bundesgesetz iiber genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMG)

Art. 14 Genetische Beratung im Allgemeinen

2 Die Beratung darf nur der individuellen und familidren Situation der betroffenen Person und nicht allgemei-
nen gesellschaftlichen Interessen Rechnung tragen. Sie muss die moglichen psychischen und sozialen
Auswirkungen des Untersuchungsergebnisses auf die betroffene Person und ihre Familie bericksichtigen.
3 Die betroffene Person [...] muss namentlich informiert werden Uber:

a. Zweck, Art und Aussagekraft der Untersuchung und die Méglichkeit von Folgemassnahmen;

b. allfallige Risiken, die mit der Untersuchung verbunden sind, sowie Haufigkeit und Art der zu diagnostizie-
renden Stérung;

c. die Mdglichkeit eines unerwarteten Untersuchungsergebnisses;

d. mégliche physische und psychische Belastungen;

e. Méglichkeiten der Ubernahme der Untersuchungskosten und der Kosten fiir Folgemassnahmen;

f. Méglichkeiten der Unterstltzung im Zusammenhang mit dem Untersuchungsergebnis;

g. die Bedeutung der festgestellten Stérung sowie die sich anbietenden prophylaktischen oder therapeuti-
schen Massnahmen.

4 Zwischen der Beratung und der Durchfuhrung der Untersuchung muss eine angemessene Bedenkzeit lie-

gen[...]

Art. 16 Information bei prénatalen Risikoabklarungen

Vor der Durchfihrung einer Laboruntersuchung, die Hinweise auf das Risiko einer genetischen Anomalie
des Embryos oder des Fotus gibt, oder einer prédnatalen Untersuchung mit bildgebendem Verfahren muss
die schwangere Frau informiert werden Uber:

a. den Zweck und die Aussagekraft der Untersuchung;

b. die Mdglichkeit eines unerwarteten Untersuchungsergebnisses;

c. mégliche Folgeuntersuchungen und -eingriffe; und

d. Informations- und Beratungsstellen nach Artikel 17.

Art. 18 Selbstbestimmungsrecht der betroffenen Person

1 Nach hinreichender Aufklarung entscheidet die betroffene Person frei:

a. ob eine genetische oder eine pranatale Untersuchung und gegebenenfalls eine Folgeuntersuchung
durchgeflihrt werden soll;

b. ob sie das Untersuchungsergebnis zur Kenntnis nehmen will; und

c. welche Folgerungen sie aus dem Untersuchungsergebnis ziehen will.

2 Die Arztin oder der Arzt muss die betroffene Person unverziiglich iber das Untersuchungsergebnis infor-
mieren, wenn flr sie oder fir den Embryo oder den Fétus eine unmittelbar drohende physische Gefahr be-

steht, die abgewendet werden kénnte. [...].

Ubernommen aus: GUMG, Gesetzesartikel aus dem Bundesgesetz (iber genetische Untersuchungen beim
Menschen 810.12. Vom 8. Oktober 2004 (Stand am 1. April 2007).



8.1.3 Krisenverlauf nach Schuchardt

Vorbemerkung

Krisen kénnen unterschieden werden in sogenannte ,Lebenslaufkrisen®, welche alle Menschen ir-
gendwann durchlaufen, wie z.B. die ,Pubertat®, eine ,Midlife-Crisis®, der Tod eines alteren Familien-
mitglieds im hohen Alter etc. Diese Krisen entwickeln sich, sind ,vorhersehbar®, evt. zu erwarten ge-
wesen. Nichtsdestotrotz kénnen dieselben Dynamiken des Krisenverarbeitungsprozesses in Gang ge-
setzt werden wie bei unerwarteten ,Schicksalsschlagen®.

Krisen, die ganz plétzlich auftreten, nennt Schuchardt sogenannte ,Lebensbruchkrisen®. Sie schlagen
blitzartig ein und véllig unerwartete Ereignisse sind die Krisenausldser. Im Folgenden wird ein idealty-

pischer Krisenverlauf beschrieben (vgl. Schuchardt, 2003).

Spiralphase 1: Ungewissheit

Ein Krisenausldser Uberrascht die Menschen, reisst sie aus ihrem Alltag, schlagt ein wie ein Blitz in ihr
,geordnetes” Leben. Es versetzt sie in einen Schockzustand und die Betroffenen haben panikartige
Angst vor dem Unbekannten.

Wird man mit einem solchen Ereignis konfrontiert, setzen sogleich Verdrdngungsmechanismen ein.
Gedanklich wird argumentiert mit Uberlegungen wie: ,Das kann doch gar nicht sein!“, automatisierte
Handlungen und Verhaltensweisen setzen ein und der Krisenausléser wird so ,implizit geleugnet®, er
darf nicht sein.

Die Betroffenen sind in einem Zustand der Desorientierung und stellen die Frage: ,, Was ist hier ei-
gentlich los" (Schuchardt, 2003, S. 143).

Betroffene stellen sich in einer ersten Zwischenphase (Unwissenheit) Fragen wie ,Was soll das schon
bedeuten...?* (Schuchardt, 2003, S. 144) und spielen eventuelle Zweifel und Angste hinunter, indem
sie sich sagen, dass man nicht immer das Schlimmste annehmen miisse.

In einer zweiten Zwischenphase entwickelt sich diese Unwissenheit zu einer Unsicherheit und Zweifel
kdénnen nicht mehr erfolgreich verdrangt werden: ,Hat das doch etwas zu bedeuten?“ (ebd.). Dennoch
l&sst der psychische Zustand es nicht zu, dass die Tatsachen erkannt werden. Wissende Personen im
Umkreis (Arzte, Mitpatienten etc.) haben einen Einfluss auf den Prozess des Erkennens. , Der Wis-
sende tragt Verantwortung, stellt mit seinem Verhalten die Weichen fur das zukinftige Vertrauens-
oder Misstrauens-Verhaltnis“ (Schuchardt, 2003, S. 144). Der Wunsch, betroffene Menschen schonen
zu wollen indem die Wahrheit verharmlost wird, flhrt zu einer lAnger andauernden Leugnung und be-
hindert ein Fortschreiten. Die Wahrheit anzunehmen, ist in dieser Phase jedoch noch unmdglich. Sie
bedeutet eine enorme Bedrohung und die Betroffenen verteidigen sich gegen das Erkennen und be-
antworten sich die Anfangsfrage mit: , Nein, das hat doch nichts zu bedeuten! “ (ebd.).

Die dritte Zwischenphase wird von Schuchardt mit dem Wort ,Unannehmbarkeit* betitelt. Die Gewiss-
heit des Erkennens der Krise droht und dies wird aktiv abgewehrt. Selektive Wahrnehmung lasst nur
noch die Argumente gelten, welche die Bagatellisierung unterstitzen und Zweifel werden verdréngt.
Sich selber und andere versucht man zu beruhigen und sich vorzumachen, dass alles in Ordnung sei.

Werden Betroffene, in einer solchen Situation nicht begleitet und unterstitzt, kann sich dieser Prozess



des Nicht- Annehmens hinziehen und die Entdeckung der Wahrheit hinaus gezégert werden. Beglei-
tung sei gerade in dieser Phase sehr wichtig, schreibt Schuchardt (2003), denn: ,, Es wird aber sicht-
bar, dass diese Erkennungs- oder Einleitungsphase den gesamten Verlauf der Krisenverarbeitung

pragt. Durch angemessene Begleitung in ihrem Prozess werden hier die Weichen gestellt, um einen
Abbruch der Krisenverarbeitung mit Tendenz sozialer Isolierung zu verhindern. So wird ein Lernpro-

zess erodffnet, der Aussicht auf Miteinanderleben bietet” (S. 145).

Spiralphase 2: Gewissheit

Die betroffenen Menschen schwanken in dieser Phase zwischen ,Erkenntnis® und ,Leugnung®. Der
Verstand erkennt die Geschehnisse und Tatsachen, das Geflihl jedoch ist noch nicht bereit dies zuzu-
lassen und blockt ab und verneint. Dies driickt sich in Aussagen wie: , Ja, aber...!I“ aus. Dieses ,aber",
gibt den Betroffenen die Mdéglichkeit, ein Weiterleben in dieser schwierigen Situation auszuhalten und
enthalt viel Hoffnung.

Zur Klarung der Geschehnisse und zu einer allméhlichen Entdeckung der Wahrheit kénnen Gespra-
che sehr viel beitragen. Die Bereitschaft und Initiative muss jedoch von den Betroffenen selber kom-
men.

Schuchardt (2003) beschreibt, dass die Kommunikation und Beziehung zwischen den Interaktions-
partnern einen grossen Einfluss auf solche Gesprache hat: ,Die Frage nach der Wahrheit ist ja keine
Frage nach einer objektiv richtigen Sachinformation oder nach Grundséatzen, ist auch kein in sich ab-
geschlossener einmaliger Akt der Ubermittiung von Nachrichten, sondern viel komplexer ein Problem
der Kommunikation zwischen Sender und Empféanger, also eine Frage des Mediums, die Frage nach
dem Beziehungsgeflecht, der Verbundenheit zwischen dem —schon- und noch nicht- betroffenen Men-
schen (u.a. Arzt, Fachkraft, Begleiter)” (S. 146).

In dieser Phase ist eine grosse Sensibilitdt im Umgang mit betroffenen Menschen wichtig und es muss
abgeschéatzt werden, inwieweit ein betroffener Mensch bereit ist, die Wahrheit emotional auszuhalten
oder ob die Geflihle noch unterdriickt werden. Jeder Mensch hat jedoch grundsétzlich das Recht, die
Wabhrheit Uber seine Situation zu erfahren.

Auch Begleitende brauchen in solchen Krisensituationen viel innere Starke, um den betroffenen Men-

schen in seiner Lage mitzutragen und nicht selber an der Belastung zu ,zerbrechen®.

Spiralphase 3: Aggression

In dieser Phase werden sich die Betroffenen erst richtig bewusst, was geschehen ist und durch diese
Erkenntnis werden sehr starke Gefiihle ausgeldst. Die haufig gestellte Frage lautet: ,Warum gerade
ich“ (Schuchardt, 2003, S. 146).

Da der Krisenausltser selbst weder angegriffen noch nichtig gemacht werden kann, muss der innere
Druck andere Zielscheiben finden. Schuchardt nennt diese Phase ,Aggression®, da betroffene Men-
schen gegen etwas protestieren, sich vernichtend gegen sich selbst oder die Umgebung wenden. Die

Heftigkeit dieser Ausbriiche beschreibt sie mit den Worten vulkanartig und mit ,,Geflhlsstirmen®.



Es besteht eine grosse Gefahr, dass die Betroffenen durch ihr Verhalten von ihrer Umwelt missver-
standen werden. Als Resultat wendet sich die Umgebung oft gegen sie und dies kann dazu fuhren,
dass , der von seinem Leiden L"Jberwéltigte meint dadurch den Beweis zu erhalten, dass alles und alle
gegen ihn verbiindet sind, und [er, Anm. d. Verf.] fihlt sich nun auch in der realen Situation im Stich
gelassen und isoliert” (Schuchardt, 2003, S. 147).

Eine angemessene Begleitung kann einer Isolation entgegenwirken, den Betroffenen Riickhalt geben
und drohenden Negativspiralen entgegen wirken.

Schuchardt (2003) betont am Ende ihres Buches nochmals die Schllsselfunktion der Aggression im
Lernprozess der Krisenverarbeitung: ,Fehlt die Spiralphase Aggression im Lernprozess, so zeigen
sich Tendenzen zur Nichtannahme und zur sozialen Isolation. Wird umgekehrt die Spiralphase Ag-
gression im Lernprozess durchlitten, verstarken sich Tendenzen zur Annahme und zur sozialen Inte-
gration/Partizipation. Demzufolge muss durch Kriseninterventionen fehlende Aggression ausgeldst

werden, um ein Lernen hin zur komplementaren Integration/Partizipation zu ermdglichen (S. 282).

Spiralphase 4: Verhandlung

In dieser Phase werden Hoffnung versprechende Angebote, mit dem unbewussten Ziel eine endguilti-
ge ,Diagnose” der Situation aufzuschieben, in Anspruch genommen.

Betroffene Menschen nutzen in dieser Phase oft alle méglichen erdenklichen medizinischen Mass-
nahmen oder suchen Wunder verheissende Orte oder Heiler auf. Alle diese Investitionen werden unter
der einen Bedingung getétig: ,Wenn, dann muss aber...! “ (Schuchardt, 2003, S. 148).

Oft sind solche Angebote teuer und kénnen die Hoffnung-Suchenden in ernsthafte finanzielle Notlagen
bringen. Zudem missen die Betroffenen oft erkennen, dass die Massnahme das Erwiinschte nicht er-
fallen konnte.

Schuchardt (2003) schreibt: ,Auch hier erkennen wir, wie gefahrvoll der Weg sein kann, wenn Betrof-
fene ihn ganz allein gehen missen; er kann in einem materiellen und geistigen ,Ausverkauf‘ enden.
Umgekehrt wird ersichtlich, wie viel Enttduschungen vermindert werden kénnen, wenn Menschen in
dieser Phase ihre eigenen Reaktionen verstehen und damit ,umzugehen®, besser darauf einzugehen

lernen” (S. 148).

Spiralphase 5: Depression

Ausloser dieser Phase ist die Erfahrung, dass die Bemihungen das Leid ungeschehen zu machen,
scheiterten. Der Wahrheit kann nun nicht mehr ausgewichen werden, die (irrealen) Hoffungen sind am
Ende.

Die betroffenen Menschen haben oft das Geflhl versagt zu haben und in ihrer Verzweiflung und Resi-
gnation fragen sie: ,Wozu, alles ist sinnlos... ?“ (Schuchardt, 2003, S. 148).

Der Verlust wird nun auch mit den Emotionen erfasst und es wird ein Prozess des Abschiednehmens
in Gang gesetzt: Die Betroffenen nehmen Abschied von ihren friiheren Wiinschen und ihren urspriing-

lich geplanten Lebensmdglichkeiten, Utopien...



Dem vormaligen Leugnen der Tatsachen folgt nun eine grosse Traurigkeit, die sogenannten Trauerar-
beit. Dieses Trauern und Abschiednehmen flhrt zu einer Zuwendung nach Innen und zur Begegnung
mit sich selbst. ,Aus diesem Sich-selbst-Finden erwéachst die Freiheit, sich von erlittener Erfahrung zu
distanzieren und die notwendigen nachsten Handlungen selbst zu gestalten” (Schuchardt, 2003, S.
149).

Spiralphase 6: Annahme

In dieser Phase fuhlen sich die Betroffenen ermidet von dem Widerstandskampf und von der Trauer-
arbeit. Sie berichten von Leere, einer Willenlosigkeit aber auch von einem Gefiihl des Befreitseins.
Menschen, die dies erfahren haben beschreiben auch ein Gefihl des ,Bei-sich-selbst-Seins”.

Die vielen Erfahrungen der vorangegangen Phasen verdichten sich letztendlich zu Erkenntnis: ,Ich er-
kenne jetzt erst...! Ich bin, ich kann, ich will ich nehme an, ich lebe jetzt mit meiner individuellen Ei-
genart” (Schuchardt, 2003, S. 149).

In dieser Annahme liegt die Voraussetzung dafir, dass die Betroffenen bereits sind in der Zukunft mit
ihrem Schicksal zu leben und ihre Krafte nicht dagegen einzusetzen.

Unrealistisch wére es jedoch zu glauben, dass die Annahme eines Schicksals auch zugleich dessen
positive Bejahung bedeutet. Vielmehr geht es um die Erkenntnis, dass das Erfahrene unausweichlich
ist und das zukiinftige Leben deshalb neu gedacht wird mit den individuellen Aufgaben und Heraus-

forderungen.

Spiralphase 7: Aktivitat

In dieser Phase werden Kréafte eingesetzt, die durch die Entscheidung das Leben mit (trotz) der Her-
ausforderung zu leben, freigesetzt wurden.

Sie l16sen einen Tatendrang aus. Die Betroffenen erkennen ihre Méglichkeiten, ihr Leben selbst in die
Hand zu nehmen und - wo erwiinscht - auch etwas zu verdndern und mitzugestalten. Dies druckt sich

aus durch die Uberzeugung: »lch tue das...!“ (Schuchardt, 2003, S. 150).

Spiralphase 8: Solidaritat

Falls die betroffenen Menschen wéhrend der Verarbeitung ihrer Krise angemessen begleitet wurden,
winschen sich Viele, sich selber ebenfalls in der Gesellschaft zu engagieren und Verantwortung zu
tragen.

Der Blickwinkel 6ffnet sich und die eigene erfahrene Krise ist nicht mehr das Hauptthema. Umso mehr
werden auf der Grundlage dieser individuellen Erfahrungen nun mégliche ,Handlungsfelder® in der
Gesellschaft wahrgenommen. Es werden neue Aufgaben angenommen und dieses Engagement
drickt sich aus im Satz: ,Wir handeln, wir ergreifen Initiative...“ (Schuchardt, 2003, S. 150).

In der aktiven Partizipation am gemeinsamen Leben kann auch Glick und Erflllung gefunden werden.



8.1.4 Leitfaden fiir vorgeburtliche Untersuchungen

Vorgehensweise flir den Arzt und die Arztin zur Begleitung der schwangeren Frau und ihres Partners.
Besonders berlcksichtigt wird dabei die Erst-Trimester-Risikoevaluation fir Chromosomenstérungen
und Anomalien.

1. Schritt:  Ausfubrliche Information
iiber pranatale Untersuchungsmdglichkeiten
=> Ausdruck der Freude bei Wunschschwangerschaft
Umfassende Information des Paares
Aussagemaglichkeiten des Erst-Trimester-Tests realistisch darstellen
Im Zentrum: Lebensentwiirfe, Hoffnungen und Angste des Paares
Information lber das Recht aut Nicht-Wissen-Wollen
Entscheidungserwartung aussprechen
Die Frau erhalt Unterlagen von nicht-medizinischen Schwangerschaftsberatungsstellen
Autklarung tiber Kosten und Information tber versicherungstechnische Fragen

Schritt: Entscheid fiir oder gegen den Erst-Trimester-Test

Mit der Frau und — falls méglich — mit ihrem Partner den Entscheid flr oder gegen den
Erst-Trimester-Test nochmals abwagen

Aussagekraft des Erst-Trimester-Tests: nur eine Wahrscheinlichkeitsberechnung
Optimal: Die Frau bestimmt ihre personliche Risikoziffer (KG-Eintrag)

Entscheid

Blutentnahme und Ultraschalluntersuchung

v VD VY Y

@

Schritt:  Auseinandersetzung mit dem individuellen Risikoverstindnis
vor dem Hintergrund des vorliegenden Testresultates

Information tber das Testresultat im Rahmen einer Konsultation

Keine Risikomitteilung am Telefon!

v

e

Schritt: Entscheid fiir oder gegen eine invasive Abkldrung

Frau entscheidet sich aufgrund der Testresultate des Erst-Trimester-Tests flr oder gegen zu-
satzliche, invasive Abklarungen

7

&

Schritt: Auseinandersetzung mit dem Resultat des invasiven Tests

=> Unauffélliges Resultat des invasiven Tests: routineméssige Schwangerschattsbetreung
Keine Garantie fir ein gesundes Kind!

> Auffilliges Resultat des invasiven Tests: Auseinandersetzung mit a) dem positiven Resultat,

b) den Grenzen und Mdglichkeiten von Testaussagen, ¢) dem Leben mit einem behinderten

Kind und d) mit der Méglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs und dessen Methoden

6. Schritt: Entscheid fiir oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch

= A) Entscheid gegen einen Schwangerschaftsabbruch: Uberpriifung der Entscheidungssi-
cherheit, besondere Begleitung und Unterstiitzung wahrend der Schwangerschaft, rechtzei-
tig Gesprach mit nachbetreuenden Kinderarzten suchen und versicherungstechnische Infor-
mationen abgeben

=> B) Entscheid fiir einen Schwangerschaftsabbruch: Uberpriifung der Entscheidungssicher-
heit, detaillierte Schilderung des medizinischen VYorgehens, Hinweis auf adaquate Schmerz-
linderung, auf die Moglichkeit der Begleitung durch speziell ausgebildete Hebammen hinwei-
sen

7. Schritt: Begleitungsangebote

= Information iiber psychosoziale Beratungsangebote

Ubernommen aus: Leitfaden fir vorgeburtliche Untersuchungen (Baumann-Hélzle, Zimmermann, Pok

Lundquist und Braga, 2006).
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8.2 Materialien zum Forschungsvorgehen

8.2.1  Aufruf an Eltern fiir die Teilnahme am Forschungsprojekt

Information liber das Forschungsprojekt ,Eltern erwarten ein Kind mit einer Behinderung*

Wir informieren Sie Uber das Forschungsprojekt, fur das wir Sie gerne interviewen méchten und Uber
unser Vorgehen. Der Datenschutz verlangt Ihre ausdriickliche und informierte Einwilligung, dass wir
das Interview speichern und auswerten.

Die verantwortliche Leitung des Projektes liegt bei der Hochschule fur Heilpddagogik Zirich (HfH) und
die Ansprechperson ist Verena Kostka.

Die Forschung findet statt im Rahmen unserer Masterarbeit und wird voraussichtlich im Februar 2012
abgeschlossen sein.

Die Interviewerinnen unterliegen der Schweigepflicht und sind auf das Datengeheimnis verpflichtet.
Séamtliche Namen und auch Altersangaben werden verandert und anonymisiert.

Das aufgenommene Gesprach wird durch uns abgetippt und anschliessend wieder vom Tontrager ge-
I6scht.

Die Arbeit wird veréffentlicht. Wenn Sie wiinschen eine Arbeit zu erhalten, lassen wir Ihnen gerne eine
zukommen.

Falls Sie einverstanden sind mit den oben genannten Bedingungen, bitten wir Sie dies in der unten-
stehenden Einwilligungserklarung mit lhrer Unterschrift zu bestatigen.

Wir bedanken uns fur lhre Bereitschaft, uns Auskunft zu geben, und hoffen, unsere wissenschaftliche
Arbeit diene dazu aufzuzeigen, welche Unterstitzung nétig ist, wenn Eltern ein Kind mit einer Behin-

derung erwarten.

-Einwilligungserkléarung-
Ich bin tber die oben beschriebenen Punkte informiert und bin damit einverstanden.

Ort und Datum: Unterschrift(en):

Nadia Leemann und Livia Ruedi halten sich an die oben festgelegten Abmachungen.

Ort und Datum: Unterschriften:




8.2.2 Kurz-Fragebogen

? Name Vorname

& Name Vorname

Q Geburtsjahr
& Geburtsjahr

Geburtsdatum des Kindes Diagnose des Kindes
Jahr Monat

Was ist Ihr gegenwartiger Familienstand?

o verheiratet o Partnerschaft o ledig o verwitwet o getrennt lebend o Sonstiges

Was machen Sie zur Zeit beruflich?
Qo berufstatig o arbeitslos o Hausfrau/-mann o Student o weiteres

4o berufstatig o arbeitslos o Hausfrau/-mann o Student o weiteres

Was ist der héchste von lhnen erreichte Bildungsabschluss?
)

o o ohne Schulabschluss

o o  Volksschulabschluss

o o Lehre

o o  Fachhochschulabschluss

o o Hochschulabschluss

Haben Sie mehrere Kinder?

onein o ja Wieviele? ___ Jahrgange?

Wie wichtig ist Ihnen religiéser Glaube?

?
3

Ihre Angaben dienen uns dazu unsere Ergebnisse der Forschungsarbeit in einem grésseren Zusammen-

hang einordnen zu kénnen.



8.2.3

Ubersicht: Daten der interviewten Eltern

Alter | Familien- Geschwi | Erster Geburts- | Behinderung des | Abschluss
stand ster Ver- jahr des | Kindes
dacht Kindes
Familie | $36 verheiratet keine 26 SS 37 SS Trisomie 21 Hochschulab-
A d42 Anna schluss, Hoch-
schulabschluss
Familie | 32 verheiratet eins 34 SS 38 SS Meningomyelocele Fachhochschulab-
B 337 (2007) 2009 (MMC), Hydrocepha- schluss, Fachhoch-
Bjorn lus (Wasserkopf) schulabschluss
Familie | 26 verheiratet keine 22 SS 40 SS Goldenhaarsyndrom Lehrabschluss,
C 327 2008 (erst mit 1 %2 Jahren Lehrabschluss
Cyril T herausgefunden)
Familie | %27 Partnerschaft keine 15SS 37 SS Trisomie 21 Lehrabschluss,
D 423 Dario Hochschulab-
schluss
Familie | $34 verheiratet zwei 12 SS 25 SS Trisomie 21 Fachhochschulab-
E 340 (2005, 2008 schluss, Fachhoch-
2009) Ella schulabschluss
8.2.4 Leitfaden fiir das Interview

| Teil 1: Zeitstrahl

| Schwangerschaftsverlauf

Material: 2 A3-Blatter in Querformat aneinander, entweder mit einer leeren Linie oder mit Wocheneinteilungen der

Schwangerschaft; der Strich geht weiter in der Zeitachse vor und nach der Schwangerschaft.

Ich wirde gerne damit starten, dass Sie mir von Ihrer Schwangerschaft erzahlen.
Damit ich lhnen folgen kann, habe ich mir gedacht, Sie kénnten mir auf diesem Zeitstrahl aufzeichnen, was so

nacheinander war.

Interessieren wirde uns; Welche Untersuchungen hatten Sie, an welche Personen gelangten Sie?
(Wenn Sie nicht selbst einzeichnen mdéchten, kann ich das flr Sie machen)

Inhaltliche Aspekte

Konkrete Nachfragen

Vorgeburtliche Untersu- .

chungen

Welche vorgeburtlichen Untersuchungen hatten Sie?

Hatten Sie zuséatzliche Untersuchungen, nachdem der Verdacht da war, dass
Ihr Kind eine Behinderung haben kénnte?

Erfahren von der Behinde- | *

rung

Bei welcher Untersuchung haben sie einen Befund bekommen, dass lhr Kind
(allenfalls) eine Behinderung haben wird?

Befund

Was hat man lhnen gesagt?

Entscheidung zur Fortset- .

Wann stand fest, dass die SS fortgefihrt wird? (Diese Frage wird nur den Paa-

zung der SS ren gestellt, bei denen ein Abbruch noch méglich gewesen wére, bzgl. Der
SSW).
Angebote *  Was fiir Angebote nahmen Sie in Anspruch, wie z.B. Beratungen, Seelsorge,

Psychiater, Hebamme, Behindertenorganisation, Kontakte mit betroffenen Fami-
lien, weiter Angebote? Wer hat sie auf diese Angebote aufmerksam gemacht

oder weiter verwiesen?

Teil 2: Leitfrage 1

| Themen und Ereignisse (Zeitraum von Befund bis Geburt)

Wie ist es lhnen gegangen? (Auf dem Zeitstrahl zeigen: Zeitraum zwischen Entscheidung der Fortsetzung der
Schwangerschaft und der Geburt)

Inhaltliche Aspekte

Anschlussfragen

Weitere Vertiefung der Anschluss-
fragen




Geflihle

* Wie ist es lhnen gegangen, als klar war,

e dass Sie die SS fortsetzen, bzw.

* dass Sie ein Kind mit einer Behinderung
zur Welt bringen werden?

*  Was waren lhre grossten Sorgen wéh-
rend der Zeit bis zur Geburt?

* Welches waren schéne Momente in

dieser Zeit?
Themen e Welche Themen und Fragen hatten e Zu welchen Fragen/Themen,
Sie? wussten Sie selber nicht wei-

ter?

Eigeninitiative

¢ Welche Schritte haben Sie von sich aus
unternommen?

Leitfrage 2

| Unterstiitzung (wichtigste Frage)

Wer oder was hat Sie in dieser Zeit unterstiitzt?

Inhaltliche Aspekte

Anschlussfragen

Weitere Vertiefung der Anschluss-
fragen

Unterstutzung durch An-
gebote

¢ Sie haben mir vorher erzéhlt, dass sie
Angebote xy besucht haben. Was ha-
ben diese ihnen gebracht? (Was war
der Nutzen?)

* Welche Angebote haben sie nicht un-
terstutzt? Warum nicht?

*  Was fiir Angebote haben Sie vermisst?

*  Welche Angebote haben Sie gekannt,
aber haben sie nicht in Anspruch ge-
nommen? Warum nicht?

Unterstutzung durch Fach-

*  Welche Unterstltzung bekamen Sie von

* Was machten diese Fachleute

leute den Fachleuten XY? konkret?
Schnittstellen *  Wie wurden Sie von einer Stelle an die e Wer hat ihre Daten weiter ge-
néchste verwiesen? geben?
*  Wie wurden die Daten weiter-
gegeben?

Vorbereitung auf das Kind

e Was haben Sie flir zuséatzliche Vorbe-
reitungen fur Ihr Kind getroffen?

¢ Wer hat Sie dabei unterstitzt?

Unterstutzung durch das
Umfeld

¢ Wie wurden Sie von lhrem Umfeld un-
terstitzt?

e Was machten die Leute in ih-
rem Umfeld konkret?

*  Wie reagierte ihr Umfeld auf
die Nachricht, dass Sie ein
Kind mit einer Behinderung er-
warten?

e (Falls negative Reaktionen)
Wie sind Sie damit umgegan-
gen?

Forderungen an Fachper-
sonen

* Was fordern Sie von Fachpersonen,
damit Eltern in dieser Situation unter-
stltzt fuhlen?

Leitfrage 3

| Information

Was war wichtig flr Sie, um sich auf lhr Kind vorzubereiten?

Inhaltliche Aspekte

Anschlussfragen

Konkrete Nachfragen

Wissen uber Behinderung
des Kindes

¢ Was wussten Sie vor dem Befund Uber
die Behinderung ihres Kindes?

Fragen zum Leben mit
Kind mit einer Behinde-
rung

*  Welche Fragen hatten Sie tber den All-
tag mit lhrem Kind? Welche Fragen zu
Verénderungen in lhrem zukinftigen
Alltag?

Informationsquellen

*  Wie kamen Sie zu wichtigen Informatio-

*  Welche Informationsquellen




nen?

nutzten Sie?
Wer gab lhnen Informations-
material?

Wie nutzlich waren die Informationen?

Wie war dieses Informations-
material?

Worauf fanden sie Antworten?
Worauf nicht?

Kontakt mit Menschen mit
Behinderung

Welche Erfahrungen machten Sie im
Kontakt mit anderen Familien, welche
bereits ein Kind mit einer Behinderung
hatten?

(Falls solche Kontakte stattgefunden
haben, siehe unter Infos zum Schwan-
gerschaftsverlauf)

Umfeld Wie haben Sie, oder haben Sie lUber-
haupt, lhre Familie, Nachbarschaft tber
die Behinderung lhres Kindes infor-
miert?

| Ende |

Offene Nachfrage am Schluss

* Was fordern Sie von Fachpersonen, damit Eltern in dieser Situation unterstiitzt fihlen? (Falls nochmals

sinnvoll zum Aufnehmen)

* Mochten Sie noch irgendetwas erzéhlen, was Ihnen wichtig ist, das aber hier in unserem Interview noch
nicht zur Sprache gekommen ist?

Weiteres

Herzlichen Dank
Geschenklein
Informationen zum Daten




8.2.5 Postskript

Die verschiedenen Aspekte werden unmittelbar nach dem Interview dokumentiert.

Gesprachsatmosphare:

Ort, Stimmung, Verhalten des/der

Interviewten

Befindlichkeiten:

des/der Interviewers/in; der Inter-

viewperson

Beziehung:

Beziehung zwischen der Inter-

viewerin und den Interviewten

Beziehung Eltern:

Beziehung zwischen den beiden

Elternteilen wahrend des Ge-
spréchs

Gesprachsverlauf:

Entwicklungsdynamik des ge-

samten Interviews

Interaktionen:

Besondere Interaktions-

phanomene zwischen den Kom-
munikanten

Besonderheiten:

Allgemeiner Art

Auffallende Themen:

Berlhrte und ausgelassene

Thematiken, bezogen auf For-
schungsfrage

Stérungen:

des Interviewverlaufs




8.2.6 Transkriptionsregeln

Fir die Transkription legten die Verfasserinnen die folgenden Regeln fest:

()

/
(Ereignis)

0

kursiv

[Anmerkung]

fir Stockungen und Pausen

Auslassung von wenigen fur die Aussage unwichtigen Worten oder Satzfragmenten,
die bedeutungslos sind fir die Aussage

Abgebrochener Satz, nicht zu Ende gefiihrt

Handlung, z.B. (zeigt auf Papier) oder Begleiterscheinung des Sprechens (z.B. la-
chen)

unverstandlich

Zusammenfassung des Inhaltes einer Passage, welche fur das Forschungsinteresse
irrelevant ist, jedoch der Vollstdndigkeit halber erw&hnt wird. Herr B schildert, dass sie
Aufmerksamkeit erregen, wenn sie mit ihrem Sohn im Zug unterwegs sind.

Anmerkung der Verfasserinnen, fir das bessere Verstandnis



8.2.7 Inhalts-Analyse: Definition der Kategorien

Inhaltseinheiten

Kategorie

Konzepte

Aussagen der Eltern darlber, wie sie sich fihlten nach der Mitteilung von Be-
funden oder von Vermutungen, dass etwas nicht stimmt. Emotionale Reaktionen
und Beschreibungen dessen, ,was mit ihnen innerlich in dieser Situation ge-
schah®.

Aussagen der Eltern tiber ihr emotionales Erleben bis hin zur Geburt. Aussagen
Uber Reaktionen auf weitere Informationen Uber die Entwicklung des ungebore-
nen Kindes.

Erleben in der aku-
ten Krisensituation

Befinden im Zeit-
raum bis zur Geburt

Aussagen Uber grundsétzliche Werte und Einstellungen bezuglich der Frage, ob
das Kind zur Welt kommen soll oder ob man eine Schwangerschaft abbricht.
Aussagen der Eltern darlber, welche Vorstellungen sie nach dem Befund, im
weiteren Verlauf der Schwangerschaft, tber ihr zukiinftiges Kind hatten. Aussa-
gen Uber Akzeptanz/Nichtakzeptanz der Behinderung des erwarteten Kindes.

Einstellungen und
Vorstellungen be-
zuglich Kind

Aussagen der Eltern Uber ihre vorgeburtlichen Hoffnungen und Beflrchtungen
dariber, wie das erwartete Kind dann sein kénnte und welches seine Entwick-
lungsmdglichkeiten sein kdnnten.

Hoffnungen und Be-
furchtungen

1 Emotionales Be-
finden

Aussagen der Eltern Uber Erfahrungen mit Menschen mit einer Behinderung vor
der Schwangerschaft.
Aussagen dariber, wie sie diese Kontakte empfunden haben.

Vor-Erfahrungen mit
Menschen mit einer
Behinderung

Aussagen der Eltern darlber, welche Verhaltensweisen sie anwandten, um mit
der Tatsache umzugehen, dass ihr Kind mit einer Behinderung geboren werden
wird.

Strategien im Um-
gang mit der Tatsa-
che, dass man ein
Kind mit einer Be-
hinderung erwartet

Aussagen daruber, in welcher Art und Weise und inwiefern die Eltern ihr Umfeld
dartber informierten, dass ihr Kind mit einer Behinderung zur Welt kommen
wirde.

Informieren des Um-
feldes

Aussagen Uber konkrete Fragen, die sich die Eltern stellten und ber Themen,
welche die Eltern beschéftigten.

Themen, welche die
Eltern beschéftigen

Aussagen der Eltern Uber ihre Vorbereitungen flr das Kind in der verbleibenden
Zeit bis zur Geburt: Konkrete, materielle Vorbereitungen und auch gedankliche
Vorbereitung und Taten, die halfen sich auf das Kind einzustellen.

Vorbereitungen in
Erwartung eines
Kindes mit Behinde-
rung

Aussagen der Eltern Uber vorgeburtliche Kontakte zu Eltern, die bereits ein Kind
mit derselben Behinderung hatten. Aussagen dazu, ob das Bedurfnis dazu da
war und in welcher Form ein solcher Austausch allenfalls stattgefunden hat.

Kontakte zu betrof-
fenen Familien

2 Erfahrung und
Umgang mit Be-
hinderung

Aussagen daruber, wie die Eltern vorgingen, um an Informationen zu kommen.

Informationssuche
der Eltern

Aussagen dariiber, welches die Quellen waren, die den Eltern zu neuem Wissen
verhalfen.

Informationsquellen

Aussagen dariiber, welches Wissen die Eltern den Informations-Quellen ent-
nehmen konnten und wie sie die Qualitat dieser Quellen einschatzen.

Wissen aneignen

3 Informationen
tber Behinderung

Aussagen dariber, welchen Einfluss die Partnerschaft auf die Bewaltigung der
schwierigen Situation hatte. Aussagen dariber, welche Interaktionen zwischen
den Partnern in dieser Zeit stattfanden und wie sie empfunden wurden.

Partnerschaft

Aussagen daruber, wie die eigenen Familien auf die Nachricht Gber die Behinde-
rung des Kindes, reagierten.

Reaktion Familie

Aussagen daruber, wie das weitere Umfeld, Freunde und Bekannte, auf die
Nachricht Uber die Behinderung des Kindes, reagierten.

Reaktion Freunde,
Bekannte

Aussagen uber Gesprache, die mit Laien (keine Fachpersonen) zum Thema
+Behinderung (des Kindes)“ stattfanden.

Gesprache uber Be-
hinderung mit Laien
(aus dem Umfeld)

4 Einfliisse des
Umfeldes

Aussagen daruber, was die Eltern in Anspruch nehmen konnten, wenn es ihnen
ganz schlecht ging, bzw. an wen sie sich wenden konnten, ob es Angebote gab,
als es nétig gewesen ware.

Fachliche Unterstut-
zung in akuter Krise

Aussagen Uber Inhalte und Art und Weise der Beratung/Begleitung durch Gyna-
kologen und die zusténdigen Arzte an den Spitalern. Aussagen zur Beurteilung
der verschiedenen erlebten Beratungen durch die Eltern.

Beratung/Begleitung
durch Arzte

Aussagen Uber Inhalte und Art und Weise der Beratung/Begleitung durch weite-
re Fachpersonen wie Hebammen, Beraterinnen, Heilpddagoginnen etc. Aussa-
gen zur Beurteilung der verschiedenen erlebten Beratungen durch die Eltern.

Beratung/Begleitung
durch weitere Fach-
personen

5 Fachpersonen




Aussagen von Fachpersonen (Arzten, Hebammen, Beraterinnen) wahrend der
Beratung, nacherzéhlt durch die Eltern.

Ausserungen von
Fachpersonen

Aussagen zur Art und Weise der Mitteilung des Verdachts (per Telefon, direkt)
und durch wen und wo die Eltern informiert wurden.

Mitteilung eines
Verdachts oder Be-
fundes

Aussagen daruber, durch welche Fachperson die Eltern an welche weitere Per-
son oder Stelle vermittelt wurden.

Aussagen Uber die Art der Informationsubergabe zwischen verschiedenen ver-
antwortlichen Personen.

Weiter-Vermittlung
durch Fachpersonen

Aussagen darlber, wie die Eltern sich in der Situation selber organisieren konn-
ten.

Aussagen dariber, wie die Fachpersonen sich bezlglich dieses Falls organisie-
ren: Anzahl der darin involvierten Personen, Entscheide durch Arzte.

Fallmanagement

6 Kooperation

Aussagen Uber Faktoren, welche die Eltern als unterstitzend bezeichnen, um Kraftquel-

ihre Situation bewaltigen zu kdnnen und sich psychisch méglichst gut zu fihlen. len/Unterstitzung
durch...

Aussagen daruber, was sich die Eltern von Fachpersonen wiinschen und for- Verbesserungsvor-

dern, damit sich spater betroffene Eltern in einer solchen Situation méglichst gut
unterstutzt fuhlen kénnten. Aussagen darlber, was es zu verbessern gébe.

schlage/Winsche
der Eltern an Fach-
personen

Aussagen der Eltern iber Geschehnisse, die sich nach der Geburt des Kindes
ereigneten und die evt. Anregungen beinhalten fir die Zeit vor der Geburt.

Erfahrung nach Ge-
burt mit Anregungen
auf die Zeit wéhrend
Schwangerschaft

Aussagen auf die konkrete Frage der Interviewerinnen hin, wie sie die Idee ein-
schatzen, dass eine Familie auf Wunsch eine Begleitperson zugewiesen beké-
me, die eine permanente Ansprechperson wére und auch den ganzen Fall koor-
dinieren wirde.

Vorschlag: Beglei-
tung durch Fachper-
son

7 Unterstiitzende
Faktoren




8.2.8 Auszug aus dem Kategoriensystem zur Familie D in Anlehnung an Cropley

Inhaltseinheiten Kategorie

Konzepte

(1859) Dies war dann nattrlich ein Schock uns, nach der Info (iber
die schlechte Prognose.

(1860) Relativ viele Informationen und alle ziemlich schlecht
(1946) man weiss, es ist etwas nicht in Ordnung , es ist vor allem
einfach Stress da. Es war einfach stressig und emotional ist man
schon einfach sehr auf Hochtouren. Dank Schwangerschaftshor-
monen jedoch keinen grossen Zusammenbruch.

(1952) Situation manchmal gar nicht als so schwierig empfunden:
Man ist dann so wie in einem Adrenalinschub.

(1954) Erst im Nachhinein erfasst, dass es schon ein Schock ge-
wesen war. vor allem eher schwierig mit den Neuigkeiten umzuge-
hen

(1957) Erschitterung und auch einfach das Geflihl: Weshalb ich?
(1959) Angstzustand: "Mein Kind kdnnte sterben und wie werde ich
damit umgehen?"

(1864) Hin und herliberlegen, ob Schwangerschaftsabbruch oder
Weiterfilhrung. Hatten schon zwei Termine fir eine Geburtseinlei-
tung

(2224) Belastend war, dass sie Uber das Krankheitsbild ,Hydrops
fetalis“ so wenig wussten.

(1967) Nach der Entscheidung die Schwangerschaft fortzufiihren,
hat sich der emotionale Zustand wieder normalisiert.

(1971) Angst, er wiirde noch sterben. Das war wie immer so ein
Déampfer

(1972) Ich konnte wieder normal schwanger sein und nicht mehr
zwischen diesen () hin und her geworfen

(1982) zwischendurch war man auch einfach gliicklich (lacht). Das
haben wir uns auch gegdnnt.

(1991) Angst vor Spitalbesuchen, da wieder eine schlechter Bericht
kommen kénnte.

Erleben in der aku-
ten Krisensituation

Befinden im Zeit-
raum bis zur Geburt

1823 es war mir eigentlich auch egal gewesen, ob beim Nacken-
transparenz-Test nun ein auffalliges oder ein normales Ergebnis
rauskommt.

(2007) wir bekamen auch Freude an dieser Spezialiat, an diesem
speziellen Wesen, welches da kommen wird. Verdnderung der
Einstellung.

(2016) ,Schau, so wird unser Kind, das ist doch schén."

(2010) ich werde ein bisschen ein Anderes bekommen und das hat
mich dann irgendwann gefreut

(2164) ja es ist einfach ein Zufall von diesem einen Moment, und
das ist einfach eine Begebenheit, ein Laune der Natur (lacht).

Einstellungen und
Vorstellungen be-
zuglich Kind

(1872) als uns klar war, dass wir keine Abtreibung wollen, ist dann
dieses Wasser weg gegangen. Das war fast unglaublich... Ab dann
war es eigentlich hoffnungsvoll fir uns.

(2255) ich denke ein Punkt ist sicher auch, dass man heute viel
mehr weiss und auch die Mdglichkeiten fur ihn gestiegen sind im
Vergleich zu friher. Es sind alle in der Heilpddagogik und Sonder-
schulen und Férderung.

(1883) wir wussten damals noch nicht, wie er auf die Welt kommt.
Ob er dann noch mehr Gebrechen haben wirde, ob er wirklich sel-
ber Uberlebensféhig sein wirde

Hoffnungen und Be-
furchtungen

1 Emotionales Be-
finden

(2234) so ein bisschen die Begegnungen, die mir passiert sind mit
solchen Menschen. Eigentlich keine Negativen oder so.

Vor-Erfahrungen mit
Menschen mit einer
Behinderung

(1068) ich mich nicht so ins Vorbereiten hineingestirzt habe... eine
gewisse Angst... Ich darf mich nicht zu fest freuen, weil er auch
immer noch sterben kénnte.

(2030) weil man ins Langfristige dann ja sowieso eher "hinein-
wachst"

(2254) wir wollten uns eigentlich schon eher auf das Positive ein-
lassen

Strategien im Um-
gang mit der Tatsa-
che, dass man ein
Kind mit einer Be-
hinderung erwartet

(2020) verschickte Link an Umfeld mit Informationen Gber eine ge-

Informieren des Um-

2 Erfahrung und
Umgang mit Be-
hinderung




schickten Umgang, wenn jemand ein Kind verliert.

(2048) Personlich. Uns war es einfach wichtig, dass wenn man ei-
ne Frage hatte mit uns dariber sprach und wir versuchten dies so
ehrlich und direkt zu kommunizieren, wie es geht, weil dies ... sehr
wichtig ist, mit Offenheit mit seinen Nachsten kommunizieren zu
kénnen.

feldes

(1960) Wie reagiert die Gesellschaft, habe ich die Kraft dafiir und
was bedeutet das fur mich? Kann ich mit diesem Kind umgehen?
(1998) Geflihl, es wiirde dann ein riesiger Kampf auf uns zukom-
men.

(1974) wir haben uns dann mit dem Tod sehr auseinandergesetzt.
(2029) die meisten Fragen waren bezlglich der Zeitperiode "Kurz
nach der Geburt", also was kommt da auch mich zu und gar nicht
so langfristig.

(2036) Werde ich ihn stillen kénnen?

(2162) Wie ist die Behinderung entstanden? Schuldfrage... "habe
ich etwas falsch gemacht?"

(2266) Eltern wissen nicht, wie schnell Dario die Entwicklungs-
schritte dann durchlaufen wird. Allgemein noch wenig Erfahrungen
diesbeziiglich, da erstes Kind. Uber all das haben wir glaube ich
nie Informationen bekommen

(2277) Ein grosses Thema ist die Versicherung. So der erste Aus-
schluss aus der Gesellschaft.

Themen, welche die
Eltern beschéftigen

(1998) eine innere Starkung zugelegt, um den Herausforderungen
der Zukunft gewachsen zu sein

Kind méglichst gut versichern. Da habe ich dann kurz erfahren,
dass ich einfach auf keinen Fall sagen durfte, dass er behindert auf
die Welt kommen wurde, da er sonst ausgeschlossen wirde. Also
Privatversicherung ganz bestimmt nicht und bei der Aligemeinen
und den Zuséatzen kann man einfach die machen, welche nicht da-
von abhéngig sind, dass er kérperlich und geistig gesund sein
muss.

Vorbereitungen in
Erwartung eines
Kindes mit Behinde-
rung

(1999) sprach dann zu diesem Zeitpunkt schon auch mit Leuten,
also mit Familien, die davon betroffen sind/wie so fiir sie die erste
Anfangszeit war.

(2146) mit denen tauschte ich mich dann am Telefon aus

(2149) Ich hatte auch noch weiter anrufen kénnen, aber flir mich
war es dann gut so und sie waren auch vorbei gekommen

Kontakte zu betrof-
fenen Familien




8.3

Adressen

Adressen Schwangerschaft und Préanataldiagnostik

PLANeS

Die Schweizerische Stiftung fiir sexuelle und reproduktive Gesundheit

und nationaler Dachverband der kantonalen Beratungsstellen fur Familienplanung,
Schwangerschaft, Sexualitét und Sexualpadagogik

PLANeS, Marktgasse 36, 3011 Bern

Tel. 031 311 44 08

info@plan-s.ch

Beratungsstellen: www.plan-s.ch sowie www.isis-info.ch

Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Information

zu pranataler Diagnostik

Schaffhauserstrasse 418, 8050 Zirich

Informations- und Beratungstelefon:

Tel. 044 252 45 95 (Do 16.00 bis 19.00 Uhr)
www.praenatal-diagnostik.ch, beratung@praenatal-diagnostik.ch

Verband der Schwangerschafts- und Sexualberaterinnen VSSB
Vereint Beraterinnen der kantonalen Stellen der deutschen Schweiz.
Beratung zu Verhiitung, Schwangerschaft, Schwangerschaftsabbruch,
Sexualitat und Sexualpaddagogik

www.vssb-online.ch

Geschaftsstelle des Schweizerischen Hebammenverbandes
Rosenweg 25¢, Postfach, 3000 Bern 23

Tel. 031 332 63 40, Fax 031 332 76 19

www.hebamme.ch, info@hebamme.ch

Association Suisse des conseilléres en planning familial (ASCPF)
C. Robbiani, Planning familial, 4, Rue St Maurice, 2000 Neuchétel
Tel. 032 913 25 62

www.ascpf.ch, catherine.robbiani@ne.ch

appella

Informations- & Beratungstelefon zu Verhiitung, Schwangerschaft, Kinderlosigkeit
& Wechseljahren

Postfach 1904, 8026 Ziirich

Tel. 044 273 06 60

www.appella.ch, info@appella.ch

Mutterhilfestiftung

Psychosoziale Begleitung wahrend Schwangerschaft, Geburt

und Kleinkindphase

Auskiinfte und Beratung zu rechtlichen Fragen, tiber Mutterschaft,
Vaterschaftsregelung, Arbeitsrecht, Ehe- und Familienrecht
Badenerstr. 18, 8004 Zirich

Tel. 044 241 63 43 (Mo 09.00 - 12.00 Uhr, Di 14.00 - 17.00 Uhr,

Mi = Fr 09.00 - 12.00 Uhr)

www.muetterhilfe.ch, info@muetterhilfe.ch

tandem - Beratung und Begleitung fiir Schwangere in personlicher Not
Kath. Frauenbund Zirich, Beckenhofstr. 16, 8035 Ziirich

Tel. 044 368 55 66, Natel 079 250 55 66
kath.frauenbund.zh@bluewin.ch

Fehlgeburt, Sauglingstod, Schwangerschaftsabbruch

Fachstelle Fehlgeburt und perinataler Kindstod

Information und Beratung fir Fachpersonen und betroffene Eltern
Postfach 480, 3000 Bern 25

Tel. 031 333 33 60 (Mo - Fr 08.30 — 10.00 Uhr)

www.fpk.ch, fachstelle@fpk.ch

PLANeS

Die Schweizerische Stiftung fiir sexuelle und reproduktive Gesundheit

und nationaler Dachverband der kantonalen Beratungsstellen fiir Familienplanung,
Schwangerschaft, Sexualitat und Sexualpadagogik

PLANeS, Marktgasse 36, 3011 Bern

Tel. 031 311 44 08

info@plan-s.ch

Beratungsstellen: www.plan-s.ch sowie www.isis-info.ch

Nadia Leemann & Livia Riedi
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Behinderungen

AGILE

Behinderten-Selbsthilfe Schweiz
Effingerstr. 55, 3008 Bern

Tel. 031 390 39 39, Fax 031 390 39 35
www.agile.ch, info@agile.ch

Insieme 21

Interessenvereinigung Down-Syndrom

8000 Bern

Tel. u. Fax 081 322 10 10
www.insieme?21.ch, fachstelle@insieme21.ch

Insieme Schweiz

Schweiz. Vereinigung der Elternvereine fiir geistig Behinderte
Aarbergergasse 33, Postfach 6819, 3001 Bern

Tel. 031 300 50 20, Fax 031 300 50 21

www.insieme.ch, sekretariat@insieme.ch

Pro Infirmis Schweiz

(Unterstutzung fir Menschen mit einer Behinderung)
Feldeggstr. 71, Postfach 1332, 8032 Ziirich

Tel. 044 388 26 26, Fax 044 388 26 00
www.proinfirmis.ch, contact@proinfirmis.ch

Procap (fir Menschen mit Handicap)

Schweiz. Invaliden-Verband, Froburgstr. 4, Postfach, 4601 Olten
Tel. 062 206 88 88

www.procap.ch, zentralsekretariat@procap.ch

Klinefelter Syndrom Schweiz (Verein)

Dr. med. Sylvia Gschwend, Baarerstrasse 45, 6300 Zug
Tel. 041 711 23 18

www.klinefelter.ch

KVEB Konferenz der Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder
Burglistr. 11, 8002 Zurich
www.kveb.ch

Schweizerisches Zentrum fiir Heilpadagogik
Haus der Kantone, Speichergasse 6, Postfach 3000 Bern 7
www.szh.ch

Schweiz. Gesellschaft fiir Cystische Fibrose (CFCH)
Postgasse 17, Postfach 686, 3000 Bern 8

Tel. 031 313 88 45

www.cfch.ch, info@cfch.ch

Schweiz. Gesellschaft fir Muskelkranke SGMK
Kanzleistrasse 80, 8004 Zirich

Tel. 044 245 80 30, Fax 044 245 80 31
www.muskelkrank.ch, info@muskelkrank.ch

Turner-Syndrom-Vereinigung

Karin Orduna, Neudorfstrasse 32, 8820 Wadenswil
Tel. 044 780 94 67

www.turner-syndrom.ch, karin.orduna@polyglott.ch

Spina bifida und Hydrocephalus (Schweizerische Vereinigung)
Geschaftsstelle: Willimann Brigit, Schulrain 3, 6276 Hohenrain
Tel. 041 910 00 15, Fax 041 910 34 28

www.spina-hydro.ch, geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Vereinigung Cerebral Schweiz (SVCG)

Zuchwilerstr. 43, Postfach 645, 4501 Solothurn

Tel. 032 622 22 21, Fax 032 623 72 76
www.vereinigung-cerebral.ch (Regionale Kontaktstellen erfragen)
info@vereinigung-cerebral.ch

Nadia Leemann & Livia Riuedi
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Link Liste

Schwangerschaft und Préanataldiagnostik

Links
www.isis-info.ch

www.plan-s.ch

www.praenatal-diagnostik.ch

www.vssb-online.ch

www.hebamme.ch
www.schlauschwanger.ch
www.folsaeure.ch
www.praenataldiagnostik-info.de
www.bzga.de

www.profamilia.de

Nadia Leemann & Livia Riedi

Informationen und Deteils

Informationsplattform der Beratungsstellen im
Bereich der sexuellen und reproduktiven Gesunc
heit in der CH

Schweiz. Stiftung fiir sexuelle und reproduktive
Gesundheit

Ganzheitliche Beratung und kritische Information
zu pranataler Diagnostik. Schweiz. Informations-
Broschtire hier erhaltlich

Familienplanungsstellen in der CH
Beratung Uber Verhiitung, Schwangerschaft,
Schwangerschaftsabbruch, Sexualitat

Schweiz. Hebammenverband;
Infos bzgl. Schwangerschaft, Geburt etc.

Alles, was es vor der Schwangerschaft zu wisser
gibt (Kurse fur Paare, durchgeflihrt von Hebam-
men)

Informationen Uber Folsaure-Aufnahme

Informationen zu den vorgeburtlichen
Untersuchungsmethoden

Deutsche Informations-Broschtire bzgl.
Pranataldiagnostik hier erhaltlich

Informationen zu Pranataldiagnostik, Rechte in
der Schwangerschaft, Vorsorgeleistungen fiir
Schwangere, HIV und Schwangerschaft.
Broschdiren fir vorgeburtliche Untersuchungen
sind hier erhéltlich
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www.9monate.de

www.mehrlingsverein.ch

www.mehrlinge.com

www.schweizerischerzwillings-
verein.ch

www.zwillingseltern.ch

www.twinmedia.ch

www.zwillinge.at
www.swissfamily.ch
www.swissmom.ch

www.eumom.com

www.hebamme.ch/de/heb/shv/
shop.cfm

www.caritas.ch/gesundheit

www.schwanger-info.de

www.geburtshaus.ch
www.maison-de-naissance.ch
www.forum-geburt.ch

www.tausendfragen.de
www.geburtskanal.de
www.cara-beratungsstelle.de

www.geburtsverarbeitung.ch

Nadia Leemann & Livia Riuedi

(bildlicher) Ablaufbeschrieb

* des Ersttrimester-Screenings
e der Amniozentese

¢ der Chorionzottenbiopsie usw.

Schweiz. Mehrlingsverein

Von Eltern fur Eltern
* Fetozid/Reduktion von Mehrlingen
* HELLP-Syndrom

Organisation von Zwillingstreffen
(Keine Informationen zu
Zwillingsschwangerschaften)

Liste aller Zwillings- und Mehrlingselternvereine

¢ Broschren fur Zwillings-/ Mehrlingseltern

e Broschlre in franzosischer Sprache
kénnen bei Association Jumeaux, Sabine
Herbener, Ch. de Ballallaz 18, 1820 Montreux,
E-mail: info@jumeaux.com bestellt werden

Informationen zu Zwillingsschwangerschaften
Informationen bzgl. Schwangerschaft
Informationen bzgl. Schwangerschaft

auch englische Informationen
Uber die Schwangerschaft

Fir Migrantinnen gibt der schweizerische Hebam-
menverband die Broschlre «Schwangerschaft,
Muttersein» in 11 Sprachen ab

Unter der Rubrik «Themen» beim Punkt «Fur
Migrantinnen» findet sich eine Ubersicht tiber
Geburtsvorbereitungskurse in der ganzen Schweiz

Informationen zu Verhiitung, Schwangerschaft,
unerflliter Kinderwunsch etc.

Infos Uber die Geburtsh&auser
Information des maisons de naissance suisse

Schweiz. Dachverband; Bewusstseinsforderung
fur die Bedeutung der Geburt

Prénataldiagnostik, Bioethik etc.
Interaktives Informationsnetzwerk

Informationen zu Fragen von Schwangerschaft,
Schwangerenvorsorge und vorgeburtlicher Diag-
nostik. Cara ist eine staatlich anerkannte Schwan-
gerschafts- und Schwangerschaftskonflikt-
Beratungsstelle Deutschlands mit dem Schwer-
punkt Beratung zu pranataler Diagnostik

Im Netzwerk Verarbeitung-Geburt sind Hebam-
men mit langjahriger Berufserfahrung. Sie beglei-
ten und unterstiitzen Frauen bei der Bearbeitung
ihres Geburtserlebnisses
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Behinderungen

www.insieme21.ch

www.tri21.ch
www.down-syndrom.at
www.down-syndrom.org
www.ds-info-zentrale.de

www.prenat.ch
www.leona-ev.de
www.trisomiel3.de
www.cfch.de

www.lungenliga.ch

www.spina-hydro.ch
www.asbh.de
www.anencephalie-info.org

www.turner-syndrom.ch
www.turner-syndrom.de
www.evhk.ch

www.klinefelter.ch
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Die offizielle Website der (deutschsprachigen)
Schweiz zum Thema Trisomie 21 (Down-Syn-
drom) fur Betroffene, Eltern und Angehorige
sowie flir Fachleute der Medizin, Therapie,
Frihforderung oder Schule

Vereinig. Down-Syndrom Welschland
Informationen Gber das Down-Syndrom
Bundesweite Beratung und Information

Informationen und Entscheidungshilfen von
Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom

Trisomie 18
Trisomie 18
Trisomie 13

Schweiz. Gesellsch. flr Cystische Fibrose

(auch Mukoviszidose genannt):

e Forderung der Selbsthilfe

¢ Beraten, informieren und unterstitzen von
CF-Betroffenen und deren Familien

¢ Forschung uber Ursache und Behandlung
von CF férdern

e Kontakt zu regionalen, nationalen und inter-
nationalen Organisationen pflegen
CF bekannt machen

Informationsbroschiire zur Cystischen Fibrose.
Die Lungenliga unterstiitzt Cystische Fibrose-
Patienten in der Behandlung der Krankheit

Informationen zu Spina bifida und
Hydrocephalus

Informationen zu Spina bifida und
Hydrocephalus

Informationsblatt Kinder mit Anencephalie (fur
die CH u. D erhaltlich)

Selbsthilfegruppe Turner-Syndrom Schweiz
Informationen tber das Ullrich-Turner-Syndrom

Elternvereinigung flr das herzkranke Kind -
Informationsbroschiire der EvhK: (Infos =>
Publikationen)

Kapitel 1: Das herzkranke Kind aus
medizinischer Sicht

Kapitel 2: Leben mit einem Herzkind

Informationen und Anlaufstellen fur eine
Beratung. Vermittelt Kontakte zu Betroffe-
nen, KS-Tragern, Eltern von KS-Jungen sowie
Partnerinnen, die sich bereit erklart haben,
Auskunft bzw. ihre Erfahrungswerte Uber das
KS-Syndrom weiterzugeben. Medizinische
Fragen beantwortet Frau Dr. Gschwend direkt
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www.w-b-s.de

www.wolf-hirschhorn.de
www.5p-syndrom.de
www.angelman.de
www.angelman.org

www.tetrasomy.com
www.prader-willi.de
www.muskelkrank.ch

www.frueherziehung.ch

www.insieme.ch

www.proinfirmis.ch

www.entlastungsdienst.ch

www.visoparents.ch

www.geschwister-behinderter-

kinder.de

www.besondere-geschwister.de

www.sefk.ch/www.alina.ch

www.agile.ch
www.proParents.ch
www.lebenshilfe.at
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Informationen zum
Williams-Beuren-Syndrom, Elternbroschiire

Informationen zum Wolf-Hirschhorn Syndrom
Informationen zum Cri-du-Chat Syndrom
Informationen zum Angelman-Syndrom

Englische Informationen zum Angelmann-
Syndrom

Englische Informationen Uber Tetrasomy X
und Pentasomy X

Informationen zum Prader Willi Syndrom

Informationen zum Thema Muskelkrankheiten

Berufsverband Friiherzieher/-innen
Hilfe fur Kinder mit Entwicklungsproblemen

Fur Menschen mit geistiger Behinderung.

Elternselbsthilfe-Organisation fiir

e Eltern, Angehdrige und Fachleute

® in 60 regionalen bzw. kantonalen Unter-
organisationen zusammengeschlossen

Die Organisation fur behinderte Menschen.
Informations-Broschre

Die Entlastungsdienste unterstiitzen
Familien, die ihre behinderten Angehérigen
(Kinder) zuhause betreuen.

Betreuung zu Tages- u. Randzeiten fir Kinder
mit und ohne Behinderung. Visoparents Schweiz
ist ein gesamtschweizerisch tétiger Verein, der
sich flir die Anliegen von blinden, seh- und
mehrfachbehinderten Kindern und ihren Eltern
stark macht. Sie férdern die Erziehung und die
bestmdgliche schulische, soziale und berufliche
Integration der betroffenen Kinder

Deutscher Arbeitskreis, der sich um die
Geschwister besonderer Kinder kiimmert

Community fir Geschwister behinderter
Menschen

Schweiz. Elternvereinigung friihgeborener
Kinder

Behinderten-Selbsthilfe Schweiz
Unterstitzung fir Eltern behinderter Kinder

Sie vertritt die Interessen der Menschen mit
Behinderungen und deren Angehérigen
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Fehlgeburt und Kindstod

www.fpk.ch

www.engelskinder.ch

www.engelskinder.de

www.verein-regenbogen.ch
(www.arc-en-ciel.ch => franz.)

www.schmetterlingskinder.de

www.sternenkinder-eltern.de

www.muschel.net

www.totgeburt.net

www.maximilianprojekt.de

www.lalelu.homepage.de

www.anencephalie-info.org

Fachstelle Fehlgeburt und perinataler
Kindstod. Informationen fiir Fachpersonen u.
betroffene Eltern

Selbsthilfegruppe Engelskinder

Selbsthilfegruppe Engelskinder

Selbsthilfevereinigung
Leben mit dem Tod eines Kindes

Fir Eltern, die durch eine Fehlgeburt,
Totgeburt, medizinisch indizierten Abbruch,
eine Frihgeburt, durch Krankheit, oder wah-
rend oder kurz nach der Geburt oder durch
den plétzlichen Sauglingstod ihr Kind verloren
haben

FUr Eltern, die Fehlgeburt, Totgeburt oder
Abbruch erlebt haben

Fur Eltern, die ihr Baby durch Fehlgeburt,
Totgeburt, Friihgeburt, medizinisch indizierten
Schwangerschaftsabbruch oder im ersten
Lebensjahr nach der Geburt verloren haben

Fur alle Sternenkindereltern. Fiir Betroffene, di
ein Kind durch Fehl- oder Totgeburt verloren
haben oder das Baby kurz nach der Geburt
sterben musste

Hilfe nach dem Verlust eines Kindes von Anbe
ginn der Schwangerschaft bis zum vollendeter
dritten Lebensjahr

Lalelu ist ein virtueller Gedenkplatz fur ver-
storbene Kinder. Die Bereiche der Registrie-
rung sind ausschlieBlich fir betroffene Famili-
enmitglieder

Seite einer betroffenen Mutter mit Ratschla-
gen und Méglichkeiten, mit der Diagnose
Anencephalie umzugehen

Ubernommen aus: Dialog Ethik, PLANes, VSSB & Verein Ganzheitliche Beratung und kritische Infor-
mation zu pranataler Diagnostik (2010). Psychosoziale Beratung bei vorgeburtlichen Untersuchungen.

(S. 83-96). Zurich: Dialog Ethik.
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