Diagnosevermittlung

ie Geburt

eines Kindes mit Down-Syn-
drom bedeutet nicht das Ende,
sondern den Anfang von etwas
ganz Besonderem.

Oft geraten Hebammen (und
Arzte) selbst emotional ins
Schleudern, wenn ein krankes
oder behindertes Kind geboren
wird.

Dies liegt hauptsachlich auch
daran, da sie auf diese Aufgabe
in der Ausbildung nicht oder nur
mangelhaft vorbereitet wur-
den.

Es gibt einem ein Gefuhl von
Machtlosigkeit, Versagen und
beruflicher Inkompetenz,
wenn man weif} dass ein be-
stimmter Zustand nicht heilbar
ist.

Eine Familie, in welche ein be-
hindertes Kind hereingeboren
werden wird (nach positivem
Befund nach PND) oder gebo-
ren wurde (Diagnosestellung
nach der Geburt), wird von die-
sem Ereignis aus dem Gleichge-
wicht geworfen.

Die Rolle dessen, der die
schlechte Nachricht Uberbringt,
ist eine hochst undankbare.
,Schlechte® Nachrichten teilt
man nur ungern mit, vor allem,
wenn die Geburt eines Babys ei-
gentlich einer der schonsten
Momente des Lebens sein
sollte.

Man weif3, dass diese Diagnose,
dieses erste Gesprach, dieser
erste Verdacht, das Weltbild
(voribergehend) ins Wanken
bringen wird.

Gerade deswegen sollte man
sehr einfUhlsam bei der Be-
treuung und der Diagnosever-
mittlung vorgehen.

Diese Zeilen sollen helfen die
Betreuung und die Gesprache
mit betroffenen Eltern zu opti-
mieren, sodass sie moglichst
komplikationslos und ohne
.Fettnapfchen" ablaufen kon-
nen.

Mit Vorurteilen aufraumen, das
bedeutet:
Auf dem aktuellen Stand sein!

* Die Vorhersage der Entwick-
lung des Kindes ist unmdglich.

¢ Die Eltern haben keine
Schuld an der Entstehung des
Gendefektes.

Der Grund ist unbekannt.

* Nicht jedes Kind mit Down-
Syndrom ist gleich.

* Down-Syndrom ist keine
Krankheit! (Sondern ein Gen-
defekt)

Worter verwenden wie:
Down-Syndrom, Trisomie 21

* ggf. erklaren, wo das Wort
"Down" herkommt (Down-
Syndrom kommt von Dr. Lang-
don Down, nicht von ,down"
wie ,unten"). Worter wie mon-
goloid oder Mongoloismus
meiden (Der Begriff mongo-
loid gilt heute als diskriminie-
rend und wird seit 1965 nicht
mehr verwendet.)

* Down Plus: Down Syndrom
mit Zusatzdiagnose
z.B. Herzfehler

Auf keinen Fall!

* nur wegen des Down Syn-
droms ,, automatisch" in die
Kinderklinik verlegen, sondern
nur bei Down Plus (z.B. Herz-
fehler, Duodenalatresie, Mor-
bus Hirschsprung, etc).

¢ Eltern und Kind voneinander
trennen (maglichst auch nicht
bei Verlegung in die Kinderkli-
nik)

* Prognosen abgeben wie z.B.
Ihr Kind wird nie sprechen/ lau-
fen etc. konnen (Kinder mit
Down Syndrom machen die
gleiche Entwicklung durch wie
alle Babys nur evtl. langsamer)

* Aussagen wie:

-,Ihr Kind wird nie alleine/selb-
standig leben konnen*®

-,Sie konnen es ja zur Adoption
frei geben"

-,Sie haben ja noch zwei Kin-
der."

-,Sie missen jetzt nicht den-
ken, dass erimmer sabbernd in
der Ecke sitzt."

-,lhr Familienleben wird einer
starken Belastung ausgesetzt
sein."

-,Ihr Leben, wie Sie es kennen
wird vorbei sein."
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Die Dinge, die man am Anfang
sagt, brennen sich fir immer-
ins Gedachtnis!

Vermeiden Sie, dass Eltern am
Ende des Gespraches folgende
Aussagen treffen:

¢ ,Ich kam mir vor, als sei mein
Leben vorbei®

e ,Ich hatte das GefGhl, nie
mehr glicklich zu sein."

¢ ,Ich werde immer gebunden
sein, nie mehr frei."

¢ ,Ich muss jetzt immer stark
sein."

¢ ,Ich bekam entsetzliche Angst
vor der Zukunft."

¢ ,Ich habe Jahre gebraucht, um
das Gesprach zu verarbeiten."

o ,Die Satze des Arztes haben
sich in meine Seele einge-
brannt."

o Immer wieder traume ich von
dem Gesprach."

Winschenswert ware:
Nach der Geburt:

* Den Eltern zur Geburt gratu-
lieren!

* Normaler Umgang mit den El-
tern und dem Kind (Ful3ab-
druck, Foto, usw.)

* Zuwendung, Gesprachsange-
bot. ,Darf ich es mal auf den
Arm nehmen?" ,SUR sieht es
aus." ,Ein hibsches Kind!"

* Langes und ausfuhrliches
Bonding nach der Geburt!!!!

- Stérungen in der Mutter-/El-
tern-Kind Bindung treten in
einem solchen besonderen Fall
haufiger auf.
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- nach Mdglichkeit auf Wochen-
station und im Wochenbett
weiterfUhren, evtl. Bondingbad
anbieten, in der Kinderklinik
ausfihrliches Kanguruhing

¢ Stillen ausdricklich empfeh-
len, denn Stillen ist moglich!!!

- starkt den Tonus der Gesichts-
muskeln.

- starkt die Bindung zwischen
Mutter und Kind (in diesem Fall
besonders wichtig.)

- bietet viele gesundheitliche
Vorteile (Immunsystem etc.)

Diagnosevermittlung

* Einen guten Zeitpunkt fir die
Mitteilung wahlen (Wenn fest-
steht, dass Sie eine Chromoso-
menuntersuchung vorschlagen
mochten.)

¢ Verdacht offen aul3ern, die El-
tern merken, wenn etwas nicht
stimmt/ rumgedruckst wird.

* Diagnose den Eltern gemein-
sam mitteilen.

* Diagnosemitteilung in Anwe-
senheit des Kindes in einem ru-
higen Raum (ohne
Bettnachbarin und Besucher!)

* FUr das Gesprach ausreichend
Zeit (auch fur Nachfragen) ein-
planen, evtl. nach ein paar
Tagen ein erneutes Gesprach
anbieten (evtl. Kontaktperson
aus Selbsthilfegruppe dazu bit-
ten.)

e Ehrlich und direkt Verdachts-
punkte nennen.

e Klar und verstandlich formu-
lieren.

* Es sollten im Erstgesprach
niemals zu viele Informationen
gegeben werden. Diese sollten
schrittweise und den Eltern an-
gepasst in den Folgegespra-
chen erlautert werden.

* Die Erklarungen sollten kurz
sein, mit gut verstandlichen
Worten.

* Es sollte gleich ein Folgeter-
min in den nachsten beiden
Tagen fest vereinbart werden.
Regen Sie an, dass sich die El-
tern ihre Fragen notieren sol-
len.

* In den Folgegesprachen kann
es hilfreich sein, vor allen Din-
gen zuzuhoren. Danach kdnnen
Sie reagieren.

* Ermutigen Sie die Eltern, Fra-
gen zu stellen.

* Geben Sie den Eltern die Ge-
legenheit, anschlieffend mit
ihrem Baby ungestort allein
sein zu konnen.

* keine Fokussierung auf Defi-
zite.

* keine unnotige negative Zu-
kunftsperspektive, die meisten
Kinder entwickeln sich heutzu-
tage u.a. durch medizinische
Versorgung und integrative
Fordermaoglichkeiten erstaun-
lich gut.

¢ keine Auflistung aller even-
tuellen medizinischen Pro-
bleme.

e Zugeben wenn man etwas
nicht weifld und sich bis zum
ndchsten Gesprach informieren




* Es sollte angeboten werden,
mit anderen Familien in Kon-
takt zu treten, Erstkontakt ver-
mitteln  (Selbsthilfegruppen
0.3.)

¢ Klinikordner (Infomaterial)

Kinder mit Down-Syndrom
konnen:

* an allen Angeboten fir Babys
teilnehmen  (Babymassage,
PekiP, Krabbelgruppe, Baby-
schwimmen, etc.)

* am sozialen Leben teilneh-
men (Turnverein, Musikgarten,
USW.)

* den Regelkindergarten und
die Regelschule besuchen.

* Lesen und Schreiben lernen
(,Lesen und Schreiben?
Braucht man nicht zu probie-
ren. Geht sowieso nicht!"
Stimmt nicht!)

* in Integrationsbetrieben auf
dem freien Arbeitsmarkt tatig
werden

* weitgehend selbstbestimmt
wohnen und leben.

Die Bewaltigungsphasen
(nach MacKeith, 1973)

Erste Phase - Schock:

das Gefihl eines schmerz-
lichen Verlustes

Die meisten Eltern haben das
Gefihl des Verlustes des er-
winschten Kindes und des Ver-
lustes aller ihrer Hoffnungen
und Trdume. Dieses Gefihl der
Betaubung, das viele Eltern be-
schreiben, dauert oft tagelang.
Zwei Reaktionen werden be-
, schrieben: das Gefuhl, das Kind

beschitzen zu missen und
das Gefihl der Ablehnung
gegen das Anderssein.

Zweite Phase - das "Nicht-
wahrhaben-wollen"

Die Eltern kdnnen es nicht glau-
ben und wollen es nicht akzep-
tieren, dass ausgerechnet ihr
Kind mit einer Behinderung ge-
boren ist. In dieser Phase su-
chen Eltern oft nach anderen
Meinungen anderer Arzte und
Fachleute.

Dritte Phase -

verwirrende Gefihle
Gleichzeitig und eng verbunden
mit den ersten beiden Phasen
kann eine grofse emotionale
Verwirrung entstehen. Sie sind
witend Uber den Verlust ihres
gesunden Wunschkindes; sie
stellen sich selbst in Frage und
haben das Gefihl, versagt zu
haben; es gibt Schuld- und
Schamgefihle.

Vierte Phase - Gleichgewicht
Die heftigen Reaktionen der
Anfangssituation nehmen all-
mahlich ab. Viele Eltern versu-
chen, ihre emotionalen
Reserven zu aktivieren.

Finfte Phase -
Reorganisation

Nach einer unterschiedlich lan-
gen Zeit kommt es zu einer
emotionalen Stabilitdt. Wenn
Eltern eine Weile erfolgreich fur
ihr Kind gesorgt haben, entwi-
ckelt sich bei ihnen wieder
mehr Selbstvertrauen und
Selbstbewusstsein.
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