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Elternberatungsstelle fir (werdende) Eltern von Kindern mit Behinderungen
am 28. Marz 2013

PRESSETEXT

90% der Kinder mit einer Diagnose auf Down-Syndrom werden nie
geboren

Diakonie fordert: werdende Eltern mit einer positiven Pranataldiagnose nicht alleine
lassen

Mit Hilfe einer privaten Finanzierung eréffnet die Diakonie ab April in Linz eine Beratungsstelle fur
werdende Eltern von Kindern mit Behinderung. ,Der Fokus wird auf Beratung, Information und
Begleitung wahrend der Schwangerschaft liegen, wobei das Ziel ist, dass durch umfassende
Information die Elternschaft von Kindern mit Behinderungen positiv gestaltet werden kann®, betont
Andrea Boxhofer, Geschaftsfihrerin der Diakonie in Linz.

Diese eigens auf die Elternschaft von Kindern mit Behinderungen ausgerichtete Beratung schlief3t
eine Lucke. Denn obwohl das Regierungsprogramm von 2008 den ,Ausbau psychosozialer
Beratungsangebote fur Eltern“ vorsieht, wurden seitens des Familienministeriums diesbeziiglich bis
jetzt keine Schritte gesetzt.

Ztl: Vorgeburtliche Diagnose als schwierige Herausforderung fir werdende Eltern

Werdende Eltern missen sich in einer Schwangerschaft mit diversen pranatalen
Untersuchungsmethoden auseinandersetzen. Eine mégliche oder bereits feststehende Diagnose einer
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Behinderung des noch ungeborenen Kindes stellt zukiinftige Eltern vor groRe Herausforderungen, und
das zum Teil bereits in einem sehr friihen Stadium der Schwangerschaft.

Viele Eltern kdnnen sich ein Leben mit einem Kind mit Behinderung nicht vorstellen. ,Das ist auch kein
Wunder, da die notwendige soziale Absicherung, genauso wie unterstiitzende Dienstleistungen oder
auch integrative Schulen oftmals nicht verfiigbar sind®, stellt Chalupka fest. ,Uns als Diakonie geht es
aber nicht darum, auf diese Eltern mit dem Finger zu zeigen, sondern vielmehr darum, eine
entsprechende Informationsgrundlage zu schaffen, um Entscheidungen gut vorbereitet treffen zu
kénnen®, so Chalupka.

Helga Miiller-Finger, Arztin und Mutter einer behinderten Tochter, schilderte bei der Prasentation der
Eltern-Beratungsstelle ihre leidvollen Erfahrungen wéhrend der Schwangerschaft. ,Es wéare so wichtig,
dass man in dieser Situation einerseits von Fachleuten Informationen bekommt, und dass man
andererseits das Gefihl vermittelt bekommt, man ist ein Mensch, und kein Objekt - und man ist nicht
allein in dieser Situation. — Die arztliche Aufklarungspflicht wird hier oft nicht erfullt“, so Muller-Finger.

Prof. Ulrich Kortner, Mitglied der Bioethikkommission im Bundeskanzleramt betont, ,Es ist unethisch,
wenn werdende Eltern in dieser Konfliktsituation allein gelassen oder nicht ausreichend und
umfassend beraten werden. Hier gibt es in Osterreich eindeutig Verbesserungsbedarf . Kértner betont
den nétigen Ausbau psychosozialer Beratungsangebote vor einer vorgeburtlichen Diagnose und bei
Bekanntgabe des Ergebnisses, sowie auch nach der Geburt. ,Die neue Elternberatungsstelle der
Diakonie erfiillt darum eine wichtige Aufgabe. Derartige Initiativen entbinden die Politik jedoch nicht
von ihrer Verantwortung®, so Professor Kortner.

,Die Diakonie wird jedenfalls die Forderung nach einer 6éffentlichen Finanzierung von
Beratungsangeboten fur werdende Eltern sowie nach einem Ausbau von Unterstiitzungsangeboten
nicht aussetzen®, so Chalupka, ,denn ohne fremde Hilfe kann man sich ein Leben mit Behinderung
kaum vorstellen®.

Ztl.: Die Fakten

Schatzungen zufolge leben derzeit in Osterreich etwa 9.000 Menschen mit Down Syndrom. Eine
Faustregel besagt, dass ca. jedes 800. Kind mit Down Syndrom auf die Welt kommt. Bei den knapp
79.000 Geburten in Osterreich waren das 2010 demnach knapp 100 Kinder im Jahr gewesen. - Aber
die WHO erfasst andere Zahlen: 2010 kamen in Osterreich nur 12 Kinder mit Down Syndrom zur Welt.
- Das wirde bedeuten, dass heute ca. 90% der diagnostizierten Kinder abgetrieben werden. - 1985
waren es in Osterreich noch 23 Geburten mit Down Syndrom.

Doch Down Syndrom ist nur eine Diagnose — es existiert eine Vielzahl an kdrperlichen und
intellektuellen Behinderungen, etwa 7 % der gesamten Bevolkerung in Osterreich sind mit einer
Behinderung konfrontiert. 1 % hat eine sogenannte intellektuelle Behinderung, das sind etwa 85.000
Menschen.
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Statement Pfr. Michael Chalupka, Direktor der Diakonie Osterreich
Es gilt das gesprochene Wort

Sehr geehrte Damen und Herren!

Combined test, triple-test, Organscreening, Chorionzottenbiopsie, Amniozentese
oder Nackenfaltenfaltenmessung — so heilRen die diversen pranatale
Untersuchungsmethoden, mit denen sich werdende Eltern in einer Schwangerschaft
auseinandersetzen mussen.

Die recht kompliziert klingenden Namen stellen zukiinftige Eltern vor groRe
Herausforderungen, und das zum Teil bereits in einem sehr friihen Stadium der
Schwangerschaft. Viele Eltern kdnnen sich ein Leben mit einem Kind mit Behinderung
schlichtweg nicht vorstellen, unter anderem deswegen, weil die soziale Absicherung,
Dienstleistungen oder auch integrative Schulen einfach nicht verfigbar sind. Uns als
Diakonie geht es aber nicht darum, auf diese Eltern mit dem Finger zu zeigen,
sondern vielmehr darum, eine entsprechende Informationsgrundlage zu schaffen, um
Entscheidungen gut vorbereitet treffen zu kénnen.

Schitzungen zufolge leben derzeit in Osterreich etwa 9.000 Menschen mit Down
Syndrom. Eine Faustregel besagt, dass ca. jedes 800. Kind mit Down Syndrom auf die
Welt kommt. Bei den knapp 79.000 Geburten in Osterreich wiren das 2010 demnach
knapp 100 Kinder im Jahr gewesen. - Aber die WHO erfasst andere Zahlen: 2010
kamen in Osterreich nur 12 Kinder mit Down Syndrom zur Welt. - Das wiirde
bedeuten, dass heute ca. 90% der diagnostizierten Kinder abgetrieben werden. -
1985 waren es in Osterreich noch 23 Geburten mit Down Syndrom.

International gesehen ist das Bild auch aufgrund der zumeist schlechten Datenlage
nicht ganz eindeutig. Laut WHO ist zwar die Zahl der Geburten in den nordischen
Landern gleich geblieben, oder sogar gestiegen, wahrend in Zentraleuropa die
Geburten eher zuriickgingen, dennoch bleibt letztlich die Frage, auf welche
Grundlagen sich die Eltern bei einer Entscheidung stiitzen.

Gute Information Uber pranataldiagnostische Verfahren, qualifizierte Beratung und
ausreichend Unterstilitzungsangebote missen gegeben sein.

Doch Down Syndrom ist nur eine Diagnose — es existiert eine Vielzahl an kérperlichen
und intellektuellen Behinderungen, etwa 7 % der gesamten Bevoilkerung in
Osterreich sind mit einer Behinderung konfrontiert. 1 % hat eine sogenannte
intellektuelle Behinderung, das sind etwa 85.000 Menschen.
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Die Diskussion um das Leben von Kindern mit Behinderungen ist in Osterreich seit
einigen Jahren voll im Gange.

Dabei geht es einerseits darum, dass Arztinnen — laut Regierungsprogramm 2008 -
rechtlich entlastet werden sollen, wenn es um Schadenersatzforderung von Eltern
mit behinderten Kindern geht. Schritte wurden dahingehend aber noch keine gesetzt.

Andererseits spricht das Regierungsprogramm vom ,, Ausbau der psychosozialen
Beratungsangebote fiir Eltern. - Allerdings wurde unser Antrag auf Errichtung einer
Elternberatungsstelle vom Familienministerium mehrmals abgelehnt. Wir freuen uns
aber, dass wir jetzt private Mittel gewinnen konnten, unsere Beratungsstelle
schlief8lich doch noch zu eréffnen.

Bevor ich Ihnen das Podium vorstelle, mochte ich drei Forderungen an die Politik
richten. Erstens braucht es eine 6ffentliche Finanzierung von Beratungsangeboten fiir
werdende Eltern. Zweitens braucht es die Zusage, dass Unterstlitzungsangebote
ausgebaut werden — denn ohne fremde Hilfe kann man sich ein Leben mit
Behinderung kaum vorstellen. Hier gilt es, die Angst zu nehmen, dass man allein
gelassen wird. Und drittens brauchen wir in Osterreich eine differenzierte Debatte
daruber, wie man den ethischen Konflikten bei der embryopathischen Indikation
beikommen kann.
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Statement Dr.med. Helga Miiller-Finger, Arztin und Mutter einer heute
18jahrigen Tochter mit Behinderung

Ich war bei der Geburt meiner ersten Tochter Lena, die heute 18 Jahre alt ist, 40 Jahre alt.
Gemeinsam mit meinem Partner habe ich mir dieses Kind damals sehr gewiinscht. Wir sind beide
Arzte, dazu habe ich mich schon immer sehr mit Ethikfragen beschéaftigt und mir war klar, dass ich
trotz meines Alters keine pranataldiagnostischen Methoden durchfiihren lassen wiirde, um zu
erfahren, ob mein ungeborenes Kind eine Behinderung mitbringen wiirde, oder nicht.

Die Behinderung meiner Tochter wurde ungefahr im 6.Monat bei einer Standard-Ultraschall-
Untersuchung von meiner Gynikologin erkannt — was sich darin duBerte, dass die Arztin
verstummte. - Auch ich als Arztin konnte die Vorwélbung in der Wirbelsiule meiner Tochter
erkennen, die auf die sogenannte ,,Spina bifida“ hindeutet, das was im Volksmund , offener Riicken”
heil3t.

Als ich vier Tage spater im AKH auf der Pranataldiagnosik vorstellig war, um die in solchen Fallen
tibliche ,second opinion — zweite Arztemeinung” einzuholen, begegnete man mir sehr unpersénlich
und ebenfalls mit Schweigen. - Niemand hat mir auch nur eine einzige Frage gestellt, wie es mir
geht, wie ich mich flihle angesichts einer so schwerwiegenden, schmerzlichen Diagnose. In der
Abteilung fur Pranatadiagnostik, wo eigentlich die Experten/innen sitzen, wurde mir nur der Ultra-
Schall-Kopf auf den Bauch gelegt, die Diagnose bestatigt. Niemand sprach mit mir. Kérpersprachlich,
non-verbal wurde mir vermittelt, dass Unverstandnis dariiber bestand, dass ich als nicht mehr junge
Frau, noch dazu Arztin, keine Amniozentese hatte durchfiihren lassen. Psychologische Hilfe,
Gesprachsangebote gab es nicht. Ich empfand die Situation als sehr grausam.

Hilfe konnten wir uns wegen unseres Arzte-Netzwerks von Arztekollegen holen. Der Oberarzt einer
Kinderklinik und der Leiter der Neonatologischen-Intensiv-Station des AKH, wo Lena operiert werden
wirde, haben offen mit uns gesprochen, und uns Mut gemacht. Beide Kollegen haben uns zugehort,
uns, mir vermittelt, dass sie uns nicht nur fachlich, sondern menschlich zur Seite stehen. Besonders
trostlich war fiir mich, dass dieses Kind nach seiner Geburt, seiner geplanten Operation nach der
Geburt auf der neonatologischen Intensivstation trotz seiner Behinderung liebevoll willkommen
geheilRen wirde. Das hat mir letztendlich die Sicherheit gegeben, die Angst genommen, mein Kind
ware nur Objekt. Diese Kontakte, das Wissen, das Angebot uns fachlich und menschlich zu
unterstiitzen, hat meinem Mann und mir sehr geholfen, mit dieser Situation, der Diagnose umgehen
zu lernen.

Hatten wir diese Kontakte nicht gehabt, waren wir arztlicherseits weiterhin allein dagestanden. Lena
ist gleich nach der Geburt 8 Stunden lang operiert worden. Drei Wochen nach der Operation wurde
mir eroffnet, dass Lena zusatzlich zur Spina bifida auch eine Balkenagenesie, sprich Missbildung des
Gehirns habe, was fir die geistige Entwicklung ,halbwegs normal bis schwer geistig behindert”
bedeute. Wieder stand ich der Sprach- und Hilflosigkeit von Arzten gegeniiber, fiihlte mich
alleingelassen. Niemand hat uns damals lber die Mdglichkeit von Friihforderung, Selbsthilfegruppen,
andere Unterstlitzungsmoglichkeiten informiert.
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Durch mein eigenes Wissen, eine tragfihige Partnerschaft, ein gutes Netzwerk als Arztin, die tiefe
Liebe und das Annehmen meines Kindes, habe ich und mein Partner einen Weg gefunden, die nicht
einfache Diagnose zu verarbeiten, die Schwangerschaft nicht nur leidvoll zu erleben.

Lenas erste Lebensjahre waren nicht einfach, wiederholte Krankenhausaufenthalte, medizinische
Probleme, die Ungewissheit, wird sie je gehen, wird sie sprechen kénnen, forderten uns.

Und doch — durch ein gutes Netzwerk, die wichtigen Informationen durch die Selbsthilfegruppe,
vereinzelt auch von Therapeuten und Arzten, die Unterstiitzung durch Freunde und Familie haben
wir einen Weg gefunden, hineinzuwachsen in ein Leben mit einem Kind mit Spina bifida.

Ich glaube, dass es bei einer so schwerwiegenden Diagnose von grof3er Bedeutung ist, die Eltern
nicht allein zu lassen, sie wiederholt aufzuklaren in einer einfiihlsamen, verstindlichen Sprache, sie
zu beraten, Unterstiitzungsangebote zu vermitteln. Damals sind wir mit der Diagnose allein
gelassen worden.

Dabei ist es so wichtig, dass man in dieser Situation einerseits von Fachleuten Informationen
bekommt, und dass man andererseits das Geflihl vermittelt bekommt, man ist ein Mensch, und kein
Objekt - und man ist nicht allein in dieser Situation. — Die arztliche Aufklarungspflicht wird hier oft
nicht erfillt.

Meine Tochter hat zwar heute einige Probleme, aber sie hat mit ihrer positiven Entwicklung alle
schlechten Prognosen Liigen gestraft.

Sie hat bis jetzt eine beinahe normale Schullaufbahn durchlaufen und geht jetzt auf die Matura zu.
Sie kdmpft zwar immer wieder mit kérperlichen Einschrankungen wie heftigen Kreuzschmerzen und
haufigen Harnwegsinfekten. lhre Lernleistung ist aber nur wenig eingeschrankt. Sie hat eine sehr
ausgeglichene Natur, ist eine starke Personlichkeit, hat gelernt ihre Krankheit anzunehmen und mit
ihren Einschrankungen ein psychisch ausgeglichenes Leben zu fihren.

Lena hat uns, aber auch unseren Freunden gelehrt, dass letztendlich jeder Tag ein Geschenk ist.
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Statement O. Univ.-Prof. Dr. Dr. h.c. Ulrich Kértner, Mitglied der
Bioethikkommission im Bundeskanzleramt und Vorstand des Instituts fur Ethik und Recht in
der Medizin an der Universitat Wien

Die vorgeburtliche Medizin leistet einen wesentlichen Beitrag, um die Gesundheit von Kindern vor,
wahrend und nach der Geburt, aber auch die Gesundheit von Schwangeren zu fordern. Die
vorgeburtliche Diagnose (Pranataldiagnostik) von Krankheiten oder Behinderungen eroffnet die
Moglichkeit, bereits vor der Geburt therapeutische MaRnahmen zu setzen oder eine Therapie nach
der Geburt vorzubereiten.

Einerseits erweitert die vorgeburtliche Medizin also die medizinischen Handlungsmaoglichkeiten,
andererseits kann sie werdende Miitter und Eltern in schwerwiegende Konflikte stiirzen. Im Fall eines
positiven Befundes stellt sich die Frage einer moglichen Abtreibung.

Laut § 97 (1) StGB ist ein Schwangerschaftsabbruch nicht strafbar,

1. wenn der Schwangerschaftsabbruch innerhalb der ersten drei Monate nach vorhergehender
arztlicher Beratung von einem Arzt vorgenommen wird; oder

2. bei ernster Gefahr fiir das Leben oder eines schweren Schadens der Schwangeren oder eine ernste
Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder korperlich schwer geschadigt sein werde.

Man bezeichnet den zuletzt genannten Rechtfertigungsgrund auch als embryopathische Indikation.
Ihre ethische Problematik besteht darin, dass mit ihr ein Rechtfertigungsgrund zur Tétung eines
Kindes anerkannt wird, das trotz seiner Erkrankung oder Behinderung lebensfahig ist.

Ein ethischer Einwand gegen die embryopathische Indikation lautet, dass sie nicht die
Lebensfahigkeit, sondern den Lebenswert des Ungeborenen zum Kriterium macht und damit der
Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen Vorschub leistet. Die bestehenden Konfliktlagen
lassen sich freilich nicht einfach dadurch aus der Welt schaffen, dass man die embryopathische
Indikation ersatzlos aus dem Gesetz streicht und im Fall eines positiven Befundes bei
Pranataldiagnostik die mogliche psychische Gefahrdung der Mutter als Rechtfertigungsgrund
anfiihrt. BloBe Symbolpolitik rettet kein einziges werdendes Leben. Doch sollte eine Abtreibung
wirklich nur das letzte Mittel der Wahl sein und nicht fiir eine Selbstverstandlichkeit gehalten
werden.

Wird bereits vor der Geburt eine ernsthafte Erkrankung oder Behinderung des Kindes festgestellt,
kann dies den werdenden Eltern helfen, sich rechtzeitig auf ein Leben mit einem Kind einzustellen,
das aufgrund seiner Erkrankung oder Behinderung nicht nur medizinische Hilfe, sondern auch
besondere Forderung, Pflege oder sonstige Unterstiitzung braucht.

Das setzt allerdings eine umfassende und kompetente multiprofessionelle Beratung voraus, in der
nicht nur die medizinische Diagnose in einer verstandlichen Form mitgeteilt und ihre Konsequenzen
fur die Betroffenen erklart werden, sondern in der die werdenden Eltern umfassend tiber alle
denkbaren Unterstiitzungsangebote informiert und in ihrer besonderen Krisensituation begleitet
werden.
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Pranataldiagnostische und psychosoziale Beratung dirfen die Betroffenen selbstverstandlich nicht
bevormunden oder in eine bestimmte Richtung drangen. Sie miissen ergebnisoffen sein. Es geht
nicht darum, werdende Eltern zu einer bestimmten Entscheidung zu drangen, wohl aber darum,
ihnen alle Unterstiitzung und Begleitung zu geben, um fir sie zu einer bestmdoglichen Entscheidung
zu kommen, mag diese auch konfliktbeladen sein und bleiben.

Ein besonderes Problem stellen sogenannte Spatabtreibungen nach der 22. Schwangerschaftswoche
dar. Sie sind ein Beispiel fur die Widersprichlichkeiten, in die wir durch die moderne Medizin
geraten. Einerseits kimpfen Arztinnen und Arzte in der Neugeborenenmedizin (Neonatologie) um
das Leben von Frihgeburten, die vielleicht nur 500 Gramm wiegen und moglicherweise nur mit
schweren Behinderungen (berleben werden. Andererseits werden aufgrund von Pranataldiagnosen
Kinder im gleichen Entwicklungsstadium abgetrieben. Um zu verhindern, dass sie bei der Abtreibung
lebend zu Welt kommen — und dann als Neugeborene versorgt werden missen —, wird der Fotus
moglicherweise im Mutterleib gezielt getotet (Fetozid).

Nach christlicher Uberzeugung hat jeder Mensch ein uneingeschrinktes Lebensrecht, und jedes
menschliche Leben ist von Gott gewollt und bejaht, egal ob behindert oder nicht. Darum sollte alles
getan werden, um werdende Eltern zu ermutigen und ihnen auch die erforderliche praktische
Unterstilitzung zu geben, damit sie auch ein behindertes Kind anzunehmen und aufzuziehen bereit
werden.

Es liegt aber auf der Hand, dass eine Schwangerschaft nicht gegen den Willen der Mutter
aufrechterhalten werden kann. Vielmehr ist anzuerkennen, dass das Wissen um eine mogliche
Behinderung die Mutter bzw. die Eltern in einen schwerwiegenden Konflikt stiirzen kann. Niemand
hat das Recht Eltern zu verurteilen, wenn sie nach gewissenhafter Priifung zu dem Ergebnis gelangen,
dass sie die Fortflihrung der Schwangerschaft und die Sorge um ein behindertes Kind tGberfordern
wirde.

Unethisch ist es aber, wenn werdende Eltern in dieser Konfliktsituation allein gelassen oder nicht
ausreichend und umfassend beraten werden. Hier gibt es in Osterreich eindeutig
Verbesserungsbedarf. Der Ausbau psychosozialer Beratungsangebote, und zwar nicht nur vor einer
vorgeburtlichen (prénatalen) Diagnose und bei Bekanntgabe des Ergebnisses, sondern auch nach der
Geburt, der im Regierungsprogramm von 2008 angekiindigt wurde, lasst noch immer auf sich warten.
Die neue Elternberatungsstelle der Diakonie erfiillt darum eine wichtige Aufgabe. Derartige
Initiativen entbinden die Politik jedoch nicht von ihrer Verantwortung.
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Statement Mag. Andrea Boxhofer, Geschéaftsfiihrerin Diakonie Zentrum Spattstrafle und
Leiterin der neuen Beratungsstelle fir werdende Eltern von Kindern mit Behinderung

Das Diakonie Zentrum Spattstral3e leistet seit 50 Jahren Pionierarbeit im Bereich der Sozial-
und Heilpédagogik sowie im Bereich der medizinisch-therapeutischen Versorgung von
Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen und deren Familien in Not und
Krisensituationen. Das bedarfsorientierte Leistungsangebot erstreckt sich von stationaren
Wohnformen tber ambulante Dienste bis hin zur mobilen Begleitung und Betreuung.

Derzeit sind ca. 640 Mitarbeiterinnen mit den unterschiedlichsten Professionen im Diakonie
Zentrum Spattstral3e beschéftigt: Padagoglinnen, Sozialpddagoginnen, Frihférderinnen,
Schulassistentinnen, Psychologlnnen, Therapeutinnen, Kinder- und Jungedpsychiatern usw.

Primares Ziel ist es, die korperliche, geistige und soziale Entwicklung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu férdern. In allen Betreuungsangeboten steht das
Kind, der/die Jugendliche oder der/die junge Erwachsene unter Berlicksichtigung der
Wechselbeziehung mit seiner sozialen- und insbesondere mit seiner familidren Umwelt im
Mittelpunkt. Dabei ist es ein wesentliches Anliegen, sozialen und gesellschaftlichen Barrieren
entgegen zu wirken.

Seit 1984 gibt es fur Eltern multidisziplinare, therapeutisch-soziale Beratung in der
Familienberatungsstelle. Die Mobile heilpadagogische Frihférderung und
Familienbegleitung, Frihe Kommunikationsférderung sowie integrativ-heilpadagogische
Kindergarten und eine Integrationskrabbelgruppe und die Schulassistenz sind Angebote flr
Eltern von Kindern mit einer Beeintrachtigung.

Diese Angebote leisten folgende spezielle Beratung und Betreuung:

Frahférderung: der Fokus liegt auf der Entwicklung des Kindes mit Beeintrachtigung

Familienberatungsstelle: der Fokus liegt auf Themen, die Eltern nach der Geburt
eines Kindes belasten

NEU ist die Familienberatung und —begleitung von werdenden Eltern vor, wahrend und

nach einer Pranataldiagnose, die im April starten wird.

Der Fokus liegt hier auf Beratung, Information und Begleitung wahrend der
Schwangerschaft.

Das Ziel ist: Durch umfassende Information soll eine Elternschaft von Kindern mit
Behinderungen positiv gestaltet werden.

Diese eigens auf die Elternschaft von Kindern mit Behinderungen ausgerichtete Beratung
soll eine Licke schlief3en, die in den letzten Jahren entstanden ist. - Viele werdende Eltern
sind oft durch die Diagnose ,Kind mit Behinderung“ wahrend der Schwangerschaft
verunsichert, und benétigen umfassende Information, Beratung und Begleitung.

Derzeit ist es meist so, dass eine Erstberatung in der arztlichen Praxis stattfindet. Diese kann
jedoch nur begrenzt und meist nur auf medizinisch-gynakologische Fragen erfolgen, da
Arztinnen oft nicht genug Zeit oder auch die entsprechende Ausbildung haben, um zu
diesem Thema kompetent beraten zu kénnen. Interdisziplindre und umfassende
Hilfestellung, die sich nicht nur auf medizinische Belange beschrankt, kbnnte Eltern in dieser



Diakonie &3

besonderen Problemlage unterstitzen.

Ablauf der Beratung:

Erst- und Aufnahmegesprach
Planung der Begleitung: Gesprache mit Arztin, Frithférderin, Therapeutin
Festlegen der Dauer (z.B. einschlie3lich der ersten Wochen nach der Geburt)

Beratung bietet einen neutralen Ort und ein einflhlsames Gegentiber, das hilft, sich
vom ersten Schock zu |6sen. Die Berater/innen unterstiitzen und besprechen mit der
Mutter/den Eltern alles, um sie personlich in ihrer Lebenssituation, mit ihrer
Lebensgeschichte und ihren Umstéanden bestmdglich betreuen zu kdnnen.

Alltagsplanung, Alltagsgestaltung, Beratung zu den Netzwerkangeboten, welche
Anspriiche bestehen, rechtliche Informationen und vieles mehr, sollen in der
Beratung thematisiert werden.

Die Entscheidung Uber das ungeborene Leben trifft die Mutter bzw. treffen die Eltern.
Wir missen diese Entscheidung respektieren. Von der Beraterin verlangt dies,
besonders einfiihlsam zu sein. Sie kann dabei helfen, Perspektiven zu entwickeln,
alle Mdglichkeiten zu durchdenken und schlieR3lich eine Entscheidung zu treffen, zu
der die Mutter/die Eltern stehen kénnen. Unsere Beraterinnen nehmen sich Zeit und
stehen begleitend zur Seite. Das Ziel ist, das Familiensystem zu entlasten.

Die Beratung ist non-direktiv. Keinesfalls wird die Beraterin die Mutter/die Eltern Gberreden
oder ihr/ihnen sagen, was sie tun soll/en. Samtliche Themen, die sich in der
Beratungssituation herauskristallisiert haben, sollen/kdnnen auf Wunsch auch mit einer
Therapeutin mit den Methoden der Familientherapie und Psychotherapie bearbeitet werden.

Zusammenarbeit, Schulung und Beratung der Berufsgruppen, die die Mutter wahrend der
Schwangerschaft betreuen, soll ermoglicht werden.

,Die Beraterinnen sind in der Lage, eigene ethisch-moralische Vorstellungen und
Einstellungen zu reflektieren. Sie haben die Fahigkeit einfihlsamen Verstehens von
Emotionen und Stimmungen der zu beratenden Frau/des zu beratenden Elternpaares und
sind in der Lage, diese durch eine korrigierende, wertschatzende und akzeptierende Haltung
ins Gesprach mit einflielen zu lassen.” (C.Rogers,1972)

Pressemappe



