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Die Mitteilung der Diagnose einer Beeintrachtigung
ist ,,ein schwerer Moment*.

Es gibt nicht nur eine einzige Mitteilung, son-
dern eine Reihe von Mitteilungen, die sich Gber die
gesamte Betreuung und Entwicklung des Patienten
erstrecken. Sie betrifft daher alle Fachleute, die mit
der Person und ihrer Familie in Verbindung stehen. So
wird die Mitteilung in jeder Phase, bei jedem Hindernis
oder jeder Beeintrachtigung im Leben oder bei jeder
erreichten Entwicklungsgrenze erneut aktiviert.

Es gibt keine ,richtige” Art und Weise, eine
»Sschlechte” Nachricht zu Gberbringen.

Auch wenn die Mitteilung einer Beeintrachtigung
oder Behinderung immer ein schockierender Moment
ist, sind die Art und Weise, wie sie formuliert wird,
sowie die gewahlten Worte fir die Person und ihre
Familie von groBer Bedeutung. Sowohl die Form als
auch der Inhalt der Gbermittelten Informationen
kénnen die ersten Reaktionen beeinflussen, aber auch
und vor allem das spatere Engagement der Eltern und
die Erfahrungen der Person mit Beeintrachtigung.

Bei der Mitteilung wollen der Patient oder die
Eltern die Realitat der Diagnose nicht héren.

Die Emotionen k&nnen bei der ersten Mitteilung so
stark sein, dass die Person und ihre Familie sie wie
einen Schlag mit der Keule empfinden. Sie héren nur
einen kleinen Teil dessen, was gesagt wird. Man spricht
dann von einer ,,Fassungslosigkeit”, die das Denken
[ahmt. Es drangen sich so viele Gedanken und Fragen
in ihrem Kopf, dass sie nicht alle Informationen oder
die Art und Weise, wie sie vermittelt werden, auf-
nehmen kdnnen. Dieser Schock ist keine Verleugnung.

Eine schlechte Nachricht mitteilen

Man sollte nicht die ganze Diagnose auf einmal
sagen.

Die Mitteilung ermdglicht es, eine Zeit der
Unsicherheit, der Vermutungen und falschen
Interpretationen zu beenden. Die Information
kann schrittweise erfolgen, ohne jedoch etwas
zurlickzuhalten. Das Tempo wird an die Fragen
und Bedurfnisse des Patienten und seiner Familie
angepasst. SchlieBlich wird der Zeitpunkt der
Mitteilung anhand der Dringlichkeit und der
Kombination aller optimalen Bedingungen festgelegt.



schlechte
Nachricht
mitteilen

Glauben

Bestimmte Arten von Beeintrachtigungen und
Behinderungen sind hinldnglich bekannt, sodass eine
Prognose Uber das kiinftige Leben des Patienten
maoglich ist.

Erfahrung
Menschen mit einer Beeintrachtigung haben wie wir
alle eine unvorhersehbare Zukunft. Es ist wichtig,
zwischen Diagnose und Prognose zu unterscheiden.
Unabhangig von den Beeintrachtigungen,
Behinderungen oder Fahigkeiten wird die Entwicklung
des Patienten so unterschiedlich sein wie die
Menschen selbst. Jeder Einzelne und jede Familie

Glauben und Erfahrungen

entwickelt sich entsprechend ihren eigenen Merkma-
len. Indem man bei der Mitteilung der Diagnose und
wahrend der gesamten Begleitung dabei hilft, die Tur
zu mdglichen Projekten und Zukunftsperspektiven zu
6ffnen, kann sich der Mensch bestmaoglich entfalten.






Warum?

In den Lehrpldnen der Universitaten und Hoch-
schulen, die auf Berufe mit direktem Bezug zu
Beeintrachtigungen vorbereiten, sind spezifische
Schulungen hinsichtlich der Mitteilungen an Patienten
bis heute selten. Fachleute kénnen daher nur durch die
,Praxis” lernen.

Fiir wen?

Diese Broschure richtet sich in erster Linie an
Arzte und Psychologen, die mit der Mitteilung einer
Diagnose betraut sind. Wir hoffen jedoch, dass alle
Fachkrafte, die mit Beeintrachtigungen und Behin-
derungen zu tun haben, darin eine Quelle der
Inspiration fir ihre Beziehung zu den Betroffenen
und deren Familien finden.

Aus Grinden der Lesbarkeit verwenden wir den
Oberbegriff ,,Patient”, um die Person zu bezeichnen,
an die sich die Diagnose richtet.

Dieses Dokument bezieht sich auf die friihe Kindheit,
zum einen, weil in einer solchen Situation die
Elternschaft und die damit verbundenen Emotionen
eine Rolle spielen, und zum anderen, weil neunzig
Prozent der Diagnosen von Beeintrachtigungen
wahrend der Schwangerschaft und bis zum Alter von
elf Jahren gestellt werden*.

Es ist jedoch maglich, alle hier dargelegten Uber-
legungen auf viele Situationen der Diagnosemitteilung
zu Ubertragen.

*Quellen: erhohte Familienbeihilfen - Daten von 2007

Von wem?

Diese Broschire ist das Ergebnis einer dreijahrigen
engen Zusammenarbeit zwischen Fachleuten (Arzten,
Psychologen und anderen betroffenen Fachleuten)
und Eltern, die die Mitteilung einer Beeintrachtigung
ihres Kindes erlebt haben.

Der Aufbau orientiert sich an dem Dokument
,Annoncer une mauvaise nouvelle” (Eine schlechte
Nachricht Uberbringen), das von der franzdsischen
Gesundheitsbehorde Haute Autorité de la Santé im
Mai 2008 verdffentlicht wurde.

Wir méchten uns an dieser Stelle bei allen Beteiligten
bedanken, ebenso wie bei allen, deren Erfahrungs-
berichte dazu beigetragen haben, diese Lebens-
erfahrung auf menschliche und authentische Weise zu
beleuchten.

Moge dieses Dokument dazu beitragen, Patienten und
ihre Familien besser zu begleiten.

Wir wiinschen lhnen eine interessante Lektire.



,»ES hat fiinf Jahre gedauert, bis ich dieses einfache
Wort mit neun Buchstaben (behindert) aussprechen
konnte, so brutal und diister ist es und zerstért die
Hoffnung auf das ertrdumte Kind.”

Nathalie, Mutter'

,»1996 wurde in der Region lle-de-France jedes vierte
Kind mit Trisomie bei der Geburt abgegeben (...) Die
Art und Weise, wie die Nachricht iiberbracht wird,
fithrt zu sehr unterschiedlichen Prozentsdtzen von
abgegebenen Kindern von einer Entbindungsklinik zur
anderen. Das zeigt, wie wichtig die ersten Worte sind,
die den Eltern gesagt werden.

M.-N. Gauthier 2

Eine schlechte Nachricht ist ,,das, was ein Arzt einem Patienten
nicht sagen mochte, der es nicht horen will”.



Zwei Schlisselbegriffe werden auf diesen
Seiten immer wieder auftauchen: der Begriff
,Beeintrachtigung” und der Begriff ,Begegnung”.

Einige Erlauterungen sind hier angebracht.

Die Problematik der Behinderung ist von seltener
Komplexitat, da sie grundlegende, gesellschaftliche
und sogar existenzielle Fragen und Herausforderungen
aufwirft. Der Begriff ,Mitteilung der Behinderung” ist
an sich schon bedeutungsschwer ... und falsch!

Wenn eine Diagnose gestellt wird, handelt es sich in
erster Linie um die Feststellung einer Beeintrachtigung
gemaR bestimmten Normen*.

Die Behinderung flr die Person und ihre Familie ist

die Folge der Beeintrachtigung. Der Schweregrad der
Behinderung hangt nicht nur von den Fahigkeiten der
Person und ihrem Umfeld ab, mit der Beeintrachtigung
und ihren Folgen umzugehen, sondern auch von der
Fahigkeit unserer Gesellschaft, diese zu verringern,

zu unterstttzen oder zu lindern. Das Ziel besteht hier
nicht darin, die Realitat zu leugnen oder die Verwen-
dung des Begriffs ,,Behinderung” abzulehnen, der sehr
real und eng mit der Beeintrachtigung verbunden ist,
sondern die emotionale Belastung und die diisteren

Aussichten zu ermessen, welche die Beeintrachtigung
im kollektiven Bewusstsein und Unterbewusstsein

mit sich bringt, als ware die Behinderung eine
unabwendbare Schicksalsfligung. Diese Sichtweise

ist sowohl bei den Patienten und ihren Familien als
auch bei den Fachleuten und der groBen Mehrheit der
Gesellschaft verbreitet. Das bedeutet, dass wir allein
schon mit der bloBen ,Mitteilung der Behinderung”
eine negative Sichtweise einnehmen. Aus diesem
Grund verwenden wir auf diesen Seiten den Begriff
,Mitteilung der Beeintrachtigung” und mdéchten damit
auch den Wunsch zum Ausdruck bringen, den Blick ftr
etwas positivere Perspektiven zu 6ffnen.

Ebenso muss man im weitesten Sinne keine
Beeintrachtigung haben, um in der Situation einer
Person mit Behinderung zu sein. Die Weltgesundheits-
organisation* (WHO) hat ,,Behinderung” definiert und
dabei zwischen drei Begriffen unterschieden:

- Beeintrachtigung: Jeder Verlust oder jede
Verdnderung einer psychologischen, physiologischen
oder anatomischen Struktur oder Funktion (bio-
medizinischer Aspekt);

- Einschrankung: Jede (aus einer Beeintrachtigung
resultierende) teilweise oder vollstandige Ein-
schrankung der Fahigkeit, eine Tatigkeit in einer fir
einen Menschen als normal geltenden Weise oder
innerhalb der als normal geltenden Grenzen auszuiben
(funktionaler Aspekt);

- Benachteiligung: resultiert aus einer Beeintrachti-
gung oder einer Einschrankung, die die Auslbung
einer normalen Rolle in Bezug auf Alter, Geschlecht,
soziale und kulturelle Faktoren einschrankt oder

*Die ,,ICF” (Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit - herausgegeben von der WHO im Jahr
2001) hat in Bezug auf die Terminologie ein kontextuelles Analyseraster
erstellt, das sich mit den Begriffen , Beeintrachtigung”, ,Fahigkeit”,
LAktivitatseinschrankung” und , Teilhabeeinschrankung” sowie mit der
Analyse von ,Umweltfaktoren” und ,personenbezogenen Faktoren”



,»Ich habe sofort gesehen, dass etwas nicht stimmte.
Ich war am Boden zerstért. Der Kinderarzt sagte, es
bestehe der Verdacht auf Trisomie, dann verschwand
er hinter einer Zimmerpflanze.” Francoise, Mutter 3

»Einige Jahre spater, als ich zuféllig eine Kinder-
tagesstatte suchte, damit meine Tochter Kontakt
zu anderen Kindern haben konnte, hatte ich ,,DIE*
Begegnung mit der Leiterin einer Kinderkrippe,
die mich unter ihre Fittiche nahm und Appoline fiir
ein paar Stunden pro Woche aufnahm. Im Laufe
der Wochen entwickelte sich eine Kommunikation
zwischen uns, und schlieBlich fragte sie mich, welche
Betreuung Appoline erhalt. Ich wusste nicht, was ich
antworten sollte, da es keine gab. Sie schaute in ihr
Adressbuch, beriet mich und vereinbarte mit meiner
Zustimmung Termine fiir mich. Das war der Beginn
eines Neuanfangs, bei dem uns jemand die Hand
reichte. Im Laufe der MaBnahmen und neuen
Begegnungen hellte sich der Horizont auf, denn wir

,,Das Treffen mit dem Kinderarzt zur Untersuchung waren nicht mehr allein.*

von Jérome vor der Entlassung aus der Entbindungs- Nathalie, Mutter ®

klinik war ein entscheidender Faktor fiir unsere

Akzeptanz der Beeintrachtigung: Er zeigte Mensch-

lichkeit, zweifelte kaum am Ergebnis der Diagnose

und sagte uns, dass wir stark seien und dieses Kind

groBziehen kdnnten, dass wir es fordern und uns um

es kiimmern miissten, weil es Potenzial habe, das es

zu entwickeln gelte.” Marie, Mutter 4



Vom Verdacht einer Beeintrachtigung zur
Begleitung von Behinderungen.

Die Beziehung zum ,Patienten” ist Teil einer
beruflichen Verbindung, die vergessen lassen kann,
dass die Mitteilung einer Diagnose eine Begegnung
(im Sinne von auf jemanden zugehen, kommunizieren,
zuhdren, sich austauschen, teilen) mit dem Patienten
und seiner Familie beinhaltet.

Diese Begegnung beginnt schon mit der ersten
Vermutung, sei es beim Patienten, bei den Eltern
oder bei einer Fachkraft. Und sie beschrankt sich
demnach nicht auf den Moment der Mitteilung,
sondern ist schon lange davor und auch noch lange
danach gegeben. Sie ist nur mittel- und langfristig
denkbar.

|lhre Besonderheit liegt im Thema: die Mitteilung
der Diagnose einer Beeintrachtigung, die mit dem
Begriff ,,Behinderung” behaftet ist. Es handelt sich
immer um eine Begegnung, die alle Beteiligten lieber
vermeiden wirden, die aber vom Patienten oder seiner
Familie gewlnscht wird, weil man Bescheid wissen
will, und von der Fachkraft, weil dies ein fester
Bestandteil ihrer Funktion ist.

Jede Mitteilung ist einzigartig. Die Begegnung wird
von der Personlichkeit jeder Person beeinflusst, je
nach ihren Erwartungen, ihrem Wissen, ihren
Erfahrungen, ihren Emotionen und Angsten.

Dabei kann die Fachkraft mit verschiedenen Fragen
konfrontiert werden, wie zum Beispiel: ,,Habe ich
Schwierigkeiten, die Diagnose mitzuteilen, und
warum? Welche personlichen Vorstellungen und Erfah-
rungen (positive, negative) habe ich von der Beein-
trachtigung, der Behinderung und ihren Folgen?” (...)

Jedes Treffen erfordert auch eine Vorbereitung.
Was muss ich mitteilen? Was ist meine Rolle?
Was steht mir zur Verfigung, um mir zu helfen
(Dokumente, Team, Unterstitzung)?

Eine Begegnung erfordert auch Kenntnisse tber
die Partner, den Kontext und ihre Erwartungen.
Mit welchen Personen werde ich zusammentreffen?
Mit welchen emotionalen Reaktionen werde ich
moglicherweise konfrontiert? Was kdnnen Patienten
oder Eltern von einer solchen Begegnung erwarten?

Erst nachdem man sich diese und viele andere
Fragen gestellt hat, kann die Mitteilung zu einer
Begegnung flhren, zu einem echten Dialog, bei
dem jeder informiert, angehért und in seiner Rolle
anerkannt wird.

SchlieB3lich bedeutet die Mitteilung, noch vor der
Diagnose eine Zukunft vorzubereiten, die den Aufbau
einer Beziehung beinhaltet, die auf der Begleitung des
Patienten und seiner Familie auf optimale Weise und
in jeder moéglichen Form basiert. Denn das Fehlen oder
Warten auf eine Diagnose kann ein ebenso schwieriger
Moment im Leben sein.
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lhr Kind ist behindert



Diese Broschire bietet Ihnen einen konkreten
Ansatz fUr die Mitteilung der Diagnose in vier chrono-
logischen Schritten:

- vor der Mitteilung,

- wdhrend der Mitteilung,

- am Ende der Begegnung,

- hach der Begegnung.

In jeder dieser Phasen werden lhnen Fragen gestellt:
zu lhrer Person, zur Beeintrachtigung und zum
Patienten und seiner Familie. So kénnen Sie methodisch
vorgehen und sich ein méglichst genaues Bild von der
Situation machen, mit der Sie konfrontiert sein kénnten.

Auf diese Fragen wird auch durch Uberlegungen
und Erfahrungsberichte von Fachleuten, Patienten und
Eltern eingegangen, die Ihnen helfen werden, Ihr Wissen
und lhr Verstandnis fur die Herausforderungen zu
verbessern.

Diese Broschure soll Ihnen also keine Standard-
|6sungen bieten, sondern lhnen vielmehr dabei helfen,
Ihre Praxis zu bewerten und fir jede Situation passende
Antworten zu finden, denn jede Diagnose ist einzigartig
und jede Begegnung individuell.



VOR der Mitteilung an den
Patienten und seine Familie

Die Vorbereitung der Mitteilung ist ein erster
wichtiger und unverzichtbarer Schritt.

Zunachst einmal ermdglicht sie lhnen, alle fir jede
Diagnose spezifischen Parameter zu ermessen, alle
Informationen zusammenzutragen, die fir eine
optimale Mitteilung erforderlich sind, und so lhren
eigenen Erwartungen und eventuellen Fragen sowie
denen des Patienten und seiner Familie bestmdoglich
gerecht zu werden.

Es ist nichts
mehr
Zu machen
~Demenz
Degeneration
Niemals
Immer




Was Sie betrifft 11

In lhrer Eigenschaft als Partner und Moderator
der Begegnung sollten Sie sich tber Ihre mdglichen
Emotionen oder Angste, Uiber die Bedeutung dieser
Herausforderung sowie Uber Ihre Rolle und Ihre
Erwartungen Gedanken machen.

Meine Erfahrungen: Féllt es mir schwer, diese
Diagnose mitzuteilen, und warum?

Wenn Sie Schwierigkeiten haben, eine bestimmte
Diagnose mitzuteilen, kdnnen Sie versuchen, die
Grinde daflr zu verstehen, bevor Sie die Mitteilung
machen. Dadurch kénnen Sie lhre Sichtweise Uber-
denken, die Begegnung so zuversichtlich wie mdglich
angehen und vor allem mégliche Ungeschicklichkeiten
in Ihren AuBerungen oder Ihrem Verhalten vermeiden.
Die Schwierigkeiten kédnnen unterschiedlicher Art sein.

* Im Gegensatz zu lhrer Berufung, zu
therapieren, werden Sie mit der Aufgabe
konfrontiert, eine Diagnose mitzuteilen, fir die Sie
keine Heilmethode anbieten kénnen. Auch wenn es
immer schwierig ist, schlechte Nachrichten zu tber-
bringen, ist die Mitteilung der Diagnose ein wichtiger
Schritt in der Begleitung des Patienten. Wir werden
diesen wesentlichen Aspekt im nachsten Kapitel naher
erlautern (In Bezug auf die Beeintrachtigung / Eine
Diagnose wozu?).
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* lhre persdnliche Vorstellung von dieser Beein-
trachtigung und ihren Folgen ist Ursache fiir persén-
liche Schwierigkeiten.

Jeder von uns bildet sich seine Vorstellungen
auf der Grundlage personlicher Erfahrungen oder
erhaltener Informationen. Diese kdnnen manchmal
negativ, Ubertrieben oder sogar falsch sein. Ohne die
Schwierigkeiten und Herausforderungen leugnen zu
wollen, denen der Patient und seine Familie begegnen
werden, kann eine Person mit einer oder mehreren
Beeintrachtigungen ein glickliches Leben fihren.
Wenn Sie sich Uber andere Erfahrungen informieren
und die Person nicht einzig auf ihre Beeintrachti-
gung reduzieren, kdnnen Sie diese Nachricht anders
betrachten und positivere Perspektiven entwickeln.

* Eine friihere und dhnliche, schmerzhafte
Erfahrung.

Wie bereits erwahnt, ist jede Begegnung einzig-
artig. Daher variieren die Reaktionen auf dieselbe
Diagnose je nach Charakter und Lebenserfahrung der
anwesenden Personen. Man kénnte sich vorstellen,
dass nach einer schmerzhaften Erfahrung mit einer
Mitteilung (mdglicherweise aufgrund mangelnder
Informationen Uber die zu treffenden Personen) auch
andere Mitteilungen schlecht verlaufen kdnnten. Aller-
dings Iasst sich daraus kein kausaler Zusammenhang
ableiten.

16




*Sie haben Angst, mit den Emotionen des
Patienten, seiner Familie oder lhren eigenen
konfrontiert zu werden. Mit dem Leid anderer
konfrontiert zu sein und mit den eigenen Emotionen
umzugehen, ist nicht einfach. Es ist schwierig, ein
gutes Gleichgewicht zwischen Empathie und der
notwendigen Distanz zu finden, um einen ange-
messenen Abstand zu wahren. Zégern Sie daher nicht,
sich von einem Kollegen oder einem Psychologen
begleiten und beraten zu lassen, um Ihre mdglichen
und legitimen Schwierigkeiten zu verstehen und zu
Uberwinden.

+Ihre philosophischen und religiésen Uber-
zeugungen. Angesichts einer pranatalen Diagnose
und der Frage eines FSA / MSA* kénnten Sie
beispielsweise versucht sein, die Entscheidung der
Eltern entsprechend lhren Uberzeugungen zu
beeinflussen. Ebenso kénnten Sie sich angesichts
der Kosten flr die Gesundheitsversorgung die Frage
nach Ihrer Verantwortung gegentber der Gesellschaft
stellen. Unabhangig von der Situation ist es wichtig,
sich lhrer eigenen Uberzeugungen bewusst zu sein,
um moglichst zu vermeiden, dass Sie ihre AuBerungen
unbewusst orientieren.

Denn letztendlich und Uber Ihre Rolle als Berater
und Begleiter hinaus liegt es allein bei den Eltern, eine
Entscheidung gemaB ihren eigenen Uberzeugungen zu
treffen.

* FSA = Freiwilliger Schwangerschaftsabbruch / MSA = Medizinischer
Schwangerschaftsabbruch (also aus medizinischen Grinden und bis
zum Ende der Schwangerschaft maglich).

11
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Was wird meine Rolle sein?

Da sich Ihre Rolle nicht auf die Weitergabe von
Informationen (Diagnose, Atiologie, Prognose usw.)
beschrankt, wird sich wahrend der Behandlung und
Begleitung eine Beziehung zum Patienten und seiner
Familie entwickeln.

Die Fachkraft, die die Diagnose mitteilt,
kann als Bezugsperson* erscheinen, auch wenn
mehrfache Beeintrachtigungen die Arbeit eines
multidisziplindren Teams erfordern wirden. Es ist
daher Aufgabe des ,Mitteilers”, diese Rolle des
Koordinators und Begleiters zu Glbernehmen oder
zumindest die Person vorzustellen, die die Nachsorge
Ubernehmen wird. Dies kann der Hausarzt sein, der
fUr die ausgepragteste Beeintrachtigung zustandige
Facharzt oder aber die Fachkraft, zu der der Patient
und seine Familie die offenste und unkomplizierteste
Beziehung haben.

*In diesem Zusammenhang ist es nicht ungewdéhnlich, dass Eltern
als Reaktion auf die Diagnose andere Facharzte konsultieren und
die Fachkraft, die die Diagnose mitgeteilt hat, ablehnen. Wir werden
spater auf die Reaktionen eingehen, die die Mitteilung bei den Eltern
hervorrufen kann. An dieser Stelle muss jedoch betont werden, dass
es wichtig ist, sich bereits beim ersten Termin oder Beratungstermin
einen guten Uberblick tiber den Weg der Eltern auf der Suche nach
einer Diagnose zu verschaffen, um sie an die richtige Bezugsperson
weiterleiten zu kénnen.

18




Welche sind oder werden meine Bediirfnisse
sein?

In Anbetracht aller vorangegangenen Fragen und
Uberlegungen ist eine ,technische” Vorbereitung des
Gesprachs hilfreich, um sowohl Ihren BedUrfnissen als
auch denen des Patienten und seiner Familie gerecht
zu werden. Dazu sollten Sie sich im Vorfeld verschie-
dene Fragen stellen, beispielsweise zu folgenden
Themen: Rahmenbedingungen (das Team und die
Rolle jedes Einzelnen), Zeitpunkt der Mitteilung,

Ort der Beratung, zur Verfligung stehende Zeit,
Dokumente, die lhnen zur Erlauterung der Diagnose
zur Verfligung stehen, und schlieBlich die Wahl einer
emotionalen Unterstltzung.

Mit wessen Hilfe?

Hier ist zwischen zwei Situationen zu unter-
scheiden, je nachdem, ob Sie in einem Krankenhaus
oder in einer Privatpraxis arbeiten.

Im Krankenhaus

Welches Team werde ich bendtigen? (Psychologe,
Sozialarbeiter(in), Krankenschwester, Kollege/-in, ...)?
Welche Rolle wird jeder vor, wadhrend und nach dem
Gesprach Ubernehmen? Missen alle anwesend sein?
Je nach Situation muss Gberlegt werden, welche
Fachleute anwesend sein sollten. Aus Sicht des
Patienten und seiner Familie kann eine gro3e Anzahl
von Personen als Zeichen der Schwere der Situation
oder als Gerichtssaal empfunden werden, was
die Intimitat ausschlieBt und somit die freie
MeinungsduBerung behindern kdnnte.
In zahlreichen Veroéffentlichungen zu diesem Thema
wird empfohlen, die Anzahl der Anwesenden im Raum
zu begrenzen und gleichzeitig daflr zu sorgen, dass
andere Fachleute als ,,Ressourcen” zur Verfligung
stehen, falls dies erforderlich sein sollte.

In der Privatpraxis

An wen kann ich mich wenden? Wenn kein multi-
disziplinares Team vorhanden ist, missen Sie alle
Rollen Ubernehmen (Mitteiler, Psychologe,

11
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Sozialarbeiter). Méglicherweise méchten Sie jedoch
Hilfe in Anspruch nehmen. Dazu k&nnen Sie sich an ein
Referenzzentrum filr die betreffende Beeintrachtigung,
einen Frihférderdienst, einen Familienbegleitdienst
oder einen Sozialdienst wenden.

Wann?

Wann sollte ich nach Bekanntwerden der
Diagnose einen Termin mit dem Patienten und seiner
Familie vereinbaren? Der Zeitpunkt der Mitteilung
kann anhand der medizinischen oder psychologischen
Dringlichkeit (qualendes Warten fiir den Patienten
und seine Familie) festgelegt werden. Ebenso wird der
Zeitpunkt unter Berlcksichtigung der Verfligbarkeit
aller betroffenen Personen gewahlt, worauf wir noch
zurckkommen werden. SchlieBlich ist es wichtig, in
den Tagen nach der Mitteilung verfligbar zu sein, um
eventuelle Fragen beantworten zu kénnen.

Wo?

In welchem Raum findet die Begegnung statt? Die
Diagnose muss an einem Ort gestellt werden kdnnen,
der ein MindestmaR an Privatsphare in Bezug auf
Ruhe und Komfort bietet. Telefonanrufe, ungebetene
Passanten oder Besucher im Raum sind zu
vermeiden, um die Mitteilung nicht zu unterbrechen
oder zu storen.

Wie lange?

Wie viel Zeit steht mir zur Verfligung? Die bei einer
Konsultation vorgesehene Zeit ist in der Regel nicht
ausreichend, um die Diagnose mitzuteilen. Um Stress
im Hinblick auf die folgenden Termine zu vermeiden,
kénnen Sie einen ausreichenden Zeitpuffer einplanen
oder den Termin ganz am Ende der Sprechstunde oder
auBerhalb der Ublichen Sprechzeiten ansetzen.
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,Unbehagen kommt auch auf, wenn das Pflege-
personal die Diagnose des Kindes kennt, die Eltern
jedoch noch nichts davon wissen. Sie haben den
Eindruck, etwas vor den Eltern zu verheimlichen,
aber es ist besser, die Mitteilung zu verschieben,
als sie zum falschen Zeitpunkt oder zu friih oder zu
abrupt oder zu schnell zu machen.*

Véronique L., Krankenschwester '

,»Am Weihnachtstag wurde mir ein schriftlicher
Bericht mit einem katastrophalen IQ-Ergebnis per
Post zugeschickt. Ich sollte dessen Bedeutung nicht
wirklich verstehen, da er nur eine Reihe von Zahlen
enthielt.” Marilyne V., Mutter '¢

11

,»Mein Entbindung verlief sehr schlecht, ich hatte
groBe Beschwerden. Nach einer Woche sagte man
mir schlieBlich, dass es ein Problem gab, dass er ,,tot
geboren® war, aber dass er letztendlich ,,ein hohes
Studium absolvieren oder ein Pflegefall sein wiirde®,
so ein Arzt. Kein Psychologe, kein separates
Gesprach. Alles im Flur. Léa M., Mutter "

,,Das Verhaltnis zwischen Arzten und Kranken-
schwestern: immer in Eile. Die Pflegehelferinnen?
Genauso. Die Kinderkrankenschwestern? Sehr wenig.
Da Guillaume nicht sehr aktiv war, gab es nur wenig
Interesse, sich um ihn zu kiimmern.”

Florence M., Mutter '
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,,Es gab einige Arzte, die sich bereitwillig auf unsere
Ebene begeben und bestimmte Untersuchungen
oder Aspekte von Guillaume anhand konkreter Bilder
erklart haben. Bei anderen hingegen mussten wir
etwas mehr Details und Erkldrungen einfordern. Ich
erinnere mich an die Oberarztin, als wir in der Kinder-
klinik waren. Ich glaube, einmal haben wir ihr gesagt:
,»Wir sind keine Medizinstudenten, woraufhin sie
nach anderen Worten suchen musste, um uns zu
erkldren, was Guillaume hatte.*

Florence M., Mutter

,,Dieser Besuch fiihrte uns direkt in die neurologische
Notaufnahme, wo ein Elektroenzephalogramm (EEG)
durchgefiihrt wurde. Die Diagnose lautete: weiBe
Epilepsie in Verbindung mit Hirnschadigungen.

In diesem Augenblick haben wir den Zusammenhang
mit den ,,periventrikuldaren multizystischen
paraenzephalischen Lasionen* hergestellt, die

im Gesundheitsheft erwahnt waren, ohne dass

uns jemand speziell darauf hingewiesen hatte.
Spater, bei der Untersuchung im 9. Monat, wurde die
Definition prazisiert, als die Kinderarztin sich dafiir
entschuldigte, dass sie das Kastchen ,,zerebrale
Bewegungsstorung” ankreuzen musste. Bis dahin gab
es nichts Schlimmes, es waren nur ,,kleine” Bereiche
des Gehirns geschadigt worden.* Ein Vater 2°

,,Man kann mit der Psychologin der Abteilung
dariiber sprechen, die in erster Linie fiir die Eltern da
ist. Ich habe ihr manchmal von meinen Gefiihlen und
meinem Leid erzahlt und ihr gesagt: ,Ehrlich gesagt,
ist das schwer zu ertragen! Sie hilft uns, die Situation
zu entdramatisieren. Aber nun ja, sie ist in erster Linie
fiir die Eltern da, die durchaus Vorrang haben.*
Catherine Galloch, Hebamme #

,Nachdem ich eine Behinderung oder eine schwere
Krankheit mitgeteilt habe, schlafe ich schlecht und
spreche mit meiner Familie dariiber. Ich diskutiere
auch mit Kollegen und dem Team dariiber. Diese
Gewohnheit, bei einer Tasse Kaffee gemeinsam zu
reflektieren, dient dazu, nach einer Schicht den
Staffelstab weiterzugeben, aber wir haben auch das
Bediirfnis, mit anderen zu teilen, was uns bewegt
hat.” Dr. C., Leiter einer Abteilung
fiir allgemeine Padiatrie und Neonatologie %



Welche Unterlagen?
Welche Lehrmittel stehen mir zur Verfiigung? Und
mit welchen Worten?

Eltern und erst recht kleine Kinder sind keine
medizinischen Fachkrafte. Daher stellt sich die Frage
der Ausdrucksweise. Die medizinische Terminologie
bleibt unverzichtbar, muss aber mithilfe aller
moglichen didaktischen Hilfsmittel angepasst und
verstandlich gemacht werden: Biicher, Zeichnungen,
Fotos, Abgusse, Bilder, Robntgenaufnahmen, Videos
usw. . Das Verstandnis der Hintergriinde einer
Diagnose ist flr den Patienten und seine Familie
von entscheidender Bedeutung. Niemand kann sich
fUr etwas engagieren, das er nicht versteht.

Welche persodnliche Unterstiitzung?

Wenn die Mitteilung der Diagnose schwierig zu
werden verspricht, steht mir dann ein Kollege oder
Psychologe zur Verfligung, mit dem ich meine
Eindrlcke teilen kann?

Nach der Mitteilung ist es vielleicht ratsam, Ihre
Erfahrungen und Geflihle mit einem Kollegen oder
Psychologen zu teilen, der lhnen Unterstiitzung bieten
kann. Es ist daher notwendig, diese Ressourcenperson

23
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1.2

In Bezug auf
die Beeintrachtigung

Eine Diagnose, wozu?

Welchen Sinn, welche konstruktiven Ziele kann
man der Diagnose geben?

Die Diagnose ist in erster Linie ein Schritt in der
Begleitung des Patienten.
Abgesehen von dem Leid und der Sorge, die die
Diagnose mit sich bringt, ermdéglicht sie es, einer
Krankheit oder einer Beeintrachtigung einen Namen
zu geben. Sie bietet in der Regel Orientierung und
ertffnet neue Perspektiven. Die Diagnose erméglicht
es einerseits den Eltern und dem Kind, aktiv mit der
Beeintrachtigung umzugehen, und andererseits den
Fachleuten, nach geeigneten Behandlungen und
BegleitmaBnahmen zu suchen.

Im Gegenzug stigmatisiert die Diagnose das
Kind haufig aufgrund seiner Beeintrachtigungen und
Behinderungen. Sie wird zu einem Etikett innerhalb
und auBerhalb des Krankenhauses, sogar in den Augen
seiner Eltern und Angehérigen. Das Kind ist nur noch
,der Autist”, ,,das Down-Syndrom-Kind” usw., in seiner
Personlichkeit verleugnet, in seinen anderen Fahig-
keiten herabgesetzt, wie eine halb leere Flasche, deren
durchaus realer Inhalt vergessen wird, obwohl dieser
doch reich an Potenzialen und Menschlichkeit sein
kann.

Bei der Mitteilung und wahrend des gesamten Be-
gleitprozesses ist es daher unerlasslich, sich nicht nur
auf die Beeintrachtigung zu fokussieren, sondern den
Patienten auch als aktiven Gestalter seines Lebenspro-
jektes einzubeziehen. Zielt die Mitteilung doch darauf
ab, die Entfaltung und soweit mdglich, seine Lebens-
qualitat und seine Selbststandigkeit zu verbessern.
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Was kann ich mitteilen?

(Die Diagnose)

Der Kontext, in dem die Mitteilung erfolgt, ist durch
eine grofBe Vielfalt an Situationen gekennzeichnet, die
je nach Zeitpunkt der Mitteilung (vor der Geburt, nach
der Geburt, spater ...), Art der Beeintrachtigung(en),
Art der Diagnose und Prognose (permanent, progres-
siv ...) analysiert werden missen.

Das Fehlen einer Diagnose

Hierbei ist auch ein weiterer moglicher Aspekt der
Problematik zu berlcksichtigen: die Nicht-Mitteilung,
d. h. das Fehlen einer Diagnose, einer Prognose, einer
Therapie oder manchmal sogar von wissenschaftlichen
Erkenntnissen Uber eine Krankheit.
In diesem Fall sind der Patient und seine Familie mit
undefinierten Beeintrachtigungen, Einschrankungen
und/oder Behinderungen konfrontiert. Diese Situation
kann ebenso viel Leid und Schmerzen verursachen,
sowohl physisch als auch psychisch. Das Fehlen einer

Diagnose erfordert daher ebenso wie eine gesicherte
Diagnose eine bestmdgliche Begleitung des Patienten
und seiner Familie, und zwar bereits ab den ersten
Terminen.

Das Fehlen von Wissen, Therapie, Prognose

Maoglicherweise missen Sie auch eine seltene
Krankheit diagnostizieren, bei der sich der aktuelle
Stand der Medizin auf die ldentifizierung beschrankt,
was zu einem Unbehagen fihrt, das mit dem Dilemma
verbunden ist, ob man es wagen soll, zu sagen: ,,Ich
weiB es nicht”.
In der gesamten Literatur zum Thema ,,Mitteilung einer
Behinderung” ist man sich einig, dass es wichtig ist, sich
hierbei den Hinweis zu erlauben, dass man etwas nicht
weiB, da sonst das Vertrauensverhaltnis zum Patienten
und seiner Familie gefahrdet ist. Die Unterscheidung
zwischen lhrem Kompetenzbereich und dem aktuel-
len Stand der Wissenschaft kann lhnen dabei helfen,
ein ,,Ich weif3 es nicht” einzugestehen. Durch eine gut
strukturierte medizinische, soziale und ggf. psycho-
logische Betreuung besteht jedoch die Méglichkeit,
eine positive Zukunftsperspektive zu gestalten.
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,»ES ist sehr wichtig zu sagen: ,Sie haben zwar ein
Kind mit einer genetischen Erkrankung, aber Sie
diirfen dieses Kind oder spater diesen Erwachsenen
nicht auf seine Krankheit reduzieren.*“

Dr. Albert David, Genetiker %

,,Die Diagnose bestimmter Krankheiten ist schnell
bekannt, aber ihre Prognose ist es nicht, auch wenn
sie wahrscheinlich in den kommenden Monaten oder
Jahren fatal sein wird. Wie soll man all das sagen,
insbesondere wenn die Eltern uns fragen: ,,Wird er
jemals gehen kénnen?*“ Wie soll man all das sagen,
wenn sie im Laufe der Gesprache erkennen, dass es
schwer werden wird, und sagen, dass sie ihn nicht im
Rollstuhl sehen wollen!* Dr. Alain de Broca 3°

,»Ich bin diesem Kinderarzt dankbar, dass er das Wort
,»Risiko* fiir das Down-Syndrom ausgesprochen

hat, obwohl ich mir sicher bin, dass es fiir ihn offen-
sichtlich war. Aber dieses einfache Wort hat mir
geholfen, die folgenden Wochen zu iiberstehen, in
denen ich auf die endgiiltige Diagnose gewartet
habe, mit Momenten der Fassungslosigkeit, gefolgt
von Momenten der Verzweiflung.“ Héléne, Mutter ¥



Was kann ich hinsichtlich der Entwicklung dieses

Patienten erwarten? (Prognose)

Uber die Diagnose hinaus ist die Prognose ein
Element, das vom Patienten und seiner Familie mit
Spannung erwartet wird.

Wenn die Diagnose eine Momentaufnahme ist, kann
man dann bereits genau vorhersagen, wie das Leben
des Patienten verlaufen wird? Es gibt nur wenige
Beeintrachtigungen, Krankheiten oder Behinderungen,
die sich pauschal beschreiben lassen. Menschen mit
Autismus sind alle unterschiedlich. Das Gleiche gilt

fir Menschen mit Down-Syndrom, zerebralen
Bewegungsstérungen usw.

Unabhdngig von den Behinderungen oder
Beeintrachtigungen wird das Kind mit seiner eigenen
Persdnlichkeit ebenso an seiner Zukunft mitwirken, da
es mit seinen Winschen, persénlichen Fahigkeiten und
Potenzialen reagieren wird. Aber wenn es darum geht,
sich zu einer Zukunftsentwicklung zu auBern, muss
man ehrlich genug sein, auch hier zu sagen: ,,Ich weil3
es nicht”.

Soll man alles sagen? ‘I 2
(die zu Gibermittelnden Informationen) "
In bestimmten Extremsituationen (unausweichliche

Diagnose, mehrfache Beeintrachtigungen, ungiinstige

Prognose usw.) stellt sich die heikle Frage, ob man

alles auf einmal sagen soll.

Sollte man die Mitteilung fortsetzen, wenn man
spurt, dass ein Patient oder seine Eltern durch den
Schock der Information verunsichert oder Uberwaltigt
sind?

Wie bereits erwahnt, kann die Information zwar
schrittweise erfolgen, darf jedoch nicht zurtick-
gehalten werden. Nicht alle Informationen haben
notwendigerweise die gleiche Dringlichkeit oder die
gleichen Auswirkungen auf die nahe Zukunft des
Patienten, und das Tempo der Informationsvermittlung
kann an seine Beddrfnisse angepasst werden, wobei
seine emotionalen Reaktionen und Fragen zu ber(ick-
sichtigen sind. Die Erstellung einer Prioritatenliste
der zu vermittelnden Informationen kann eine gute
Orientierungshilfe fir die bevorstehende Mitteilung
sein.
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,,Die folgenden Wochen waren schwer, weil wir auf
das Ergebnis der Genuntersuchung warten mussten,
aber ich habe mir keine groBen Hoffnungen gemacht.
Als wir zum Gyndkologen zuriickgekehrt sind, um
den positiven Befund zu erfahren, sagte ich ihm, er
hatte warten sollen, bis mein Mann da war, um uns
die Nachricht mitzuteilen. Die Mitteilung einer
Behinderung ist zu zweit leichter zu verkraften.*
Marie, Mutter 32

,,Bei der Geburt meiner Tochter habe ich nichts
gesehen. Am Ende des zweiten Tages wollte mein
Mann unbedingt den Kinderarzt sprechen. Ich sah
darin keinen Sinn. Er wusste es von Anfang an, denn
ihm wurde es zwei Stunden nach der Geburt
mitgeteilt. Er hatte versprochen, es mir zu sagen,
aber er schaffte es nicht, und deshalb wollte er den
Kinderarzt sprechen.” Héléne, Mutter 33



Wen muss ich treffen?

(das Umfeld des Patienten und seiner Familie)

Das familidre, soziobkonomische und kulturelle
Umfeld des Patienten hat Einfluss darauf, wie die
Mitteilung aufgenommen wird.
Ohne die Eltern allzu aufdringlichen Nachforschungen
auszusetzen, kénnen Sie sich anhand der bei friiheren
Konsultationen gesammelten Informationen ein erstes
Bild von lhren Gesprachspartnern machen. Sie kénnen
auch den Hausarzt oder den Kollegen kontaktieren, der
die Familie an Sie Uberwiesen hat.

Folgende Fragen kdnnen gestellt werden:

* Wie ist ihre familidre Situation, Gber welche Netz-
werke und Unterstitzungsressourcen verfligen sie?

* Wie ist ihre soziobkonomische Situation?

* Was wissen Sie Uber die kulturellen, ethnischen,
religiosen oder philosophischen Besonderheiten der
Familie?

Wenn Sie mit einer Familie auslandischer Herkunft
zu tun haben, die die deutsche Sprache nicht gut
beherrscht, sollten Sie einen Dolmetscher hinzuziehen.
Ist dies nicht moéglich, kdnnen Sie gemeinsam mit ihnen
nach einem Angehérigen suchen, der eine gute Uber-
setzung gewahrleisten kann. Eine gute Kenntnis Ihrer
Gesprachspartner ist ein entscheidender Faktor flr eine
der Situation angemessene Mitteilung.

In Bezug auf den Patienten
und seine Familie

Wer sollte anwesend sein?

Auch wenn die Mitteilung logischerweise an den
Patienten und seine Eltern gerichtet ist, gibt es eine
Vielzahl von Situationen, die es schwierig machen,
alle Beteiligten bei der Diagnose dabei zu haben:
Alleinerziehende, Nichtverfligbarkeit oder Abwesen-
heit eines der beiden Ehepartner (z. B. bei einer
Ultraschalluntersuchung wahrend der Schwanger-
schaft). Mehrere Studien betonen die Notwendigkeit,
dass die Diagnose beiden Elternteilen gleichzeitig
mitgeteilt wird. Dadurch wird der Person, die bereits
Bescheid weiB, das zusatzliche Trauma erspart, ihrem
Partner die schlechte Nachricht tGberbringen zu
mussen.

AuBerdem hangt das Verstandnis einer
Aussage immer vom Zuhdrer ab. Wenn beide
Elternteile dieselbe Nachricht gemeinsam héren,
kénnen sie die Informationen miteinander abgleichen.
Bei Alleinerziehenden sollte genauso zum besseren
Verstandnis darauf geachtet werden, dass der
Elternteil von einer Person seiner Wahl begleitet wird,
aber auch, damit er die moralische Unterstiitzung einer
nahestehenden Person in Anspruch nehmen kann.

29
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1.3

Soll das Kind dabei sein?

Im Zusammenhang mit der Mitteilung einer
Beeintrachtigung eines Kindes stellt sich oft die Frage,
ob dessen Anwesenheit erforderlich ist.

Die Wahrscheinlichkeit einer sehr heftigen Reaktion der
Eltern zum Zeitpunkt der Mitteilung ist ein Faktor, der
bericksichtigt werden muss. Muss das Kind, selbst wenn
es noch ein Saugling ist, die Verzweiflung seiner Eltern
miterleben und mitfihlen?

Andererseits besteht die Gefahr, dass seine
Abwesenheit die Mitteilung ,,entmenschlicht”. Das Kind
wird dann zu einem ,,Objekt”, Uber das man spricht, das
aber nicht mehr als Subjekt betrachtet wird, was das
sehr reale Risiko der Entpersonalisierung des Kindes
und der Reduzierung seines Wesens auf seine
Pathologie verstarkt. Seine Anwesenheit ist daher
nicht nur wiinschenswert, sondern der Zeitpunkt der
Mitteilung kann auch eine Gelegenheit sein, es zu
vermenschlichen, indem man es direkt anspricht, selbst
wenn es noch ein Saugling ist.
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,,Der Kinderarzt hat uns die Beeintriachtigung
mitgeteilt und dabei meine Wut und Ablehnung
akzeptiert. Er blieb bei uns, sprach das Kind mit
seinem Vornamen an und nahm es in die Arme.

Dann kam er zuriick und zeigte uns, was unser Baby
alles konnte.” Ein Elternteil 3¢

,,Bei einem Sdugling oder einem Kind im Koma teile
ich schlechte Nachrichten nicht in seiner Gegenwart
mit. In anderen Situationen achte ich zwar immer
darauf, dass es dabei ist, biete aber auch an, die Eltern
spater noch einmal allein zu sprechen, damit sie
Fragen stellen kdnnen, die sie vor ihm nicht
ansprechen mochten.” Dr. Dan 3

13



1.3

Mit welchen emotionalen Reaktionen kénnte ich

konfrontiert werden?

Die Kenntnis der emotionalen Reaktionen und das
Verstandnis fir das mdgliche Verhalten des Patienten
oder seiner Angehdérigen sind wesentliche Elemente, um
eine gute Beziehung aufzubauen.

Die Wirkung der Mitteilung

Der Moment der Mitteilung einer Beeintrachtigungs-
diagnose |16st sehr haufig eine unvermeidliche und
natlrliche psychologische Reaktion aus, die man als
Fassungslosigkeit bezeichnet.

Sobald die Bezeichnung der Beeintrachtigung
genannt oder der Hinweis auf ein schwerwiegendes
Gesundheitsproblem gegeben wird, sind die Personen
nicht mehr in der Lage, den weiteren Erklarungen zu
folgen. Der Schock ist so heftig, dass er sie lahmt und
sich in ihrem Kopf unzahlige Fragen drangend stellen.
Alle Erfahrungsberichte sprechen von der Mitteilung
in Begriffen wie ,Bombe”, ,Erdbeben”, ,Tsunami”,
»,Schwarzes Loch”, ,Ende der Welt”...

Das Wissen um diese Reaktion der Fassungs-
losigkeit hat zahlreiche Auswirkungen auf die Art und
Weise der Mitteilung, ermdglicht aber auch den Beginn
einer zuklnftigen Begleitung (wir werden spater darauf
zuriickkommen).

32

Emotionale Tragweite

Die Emotionen und Gefiihle, die bei der Mitteilung
einer Beeintrachtigung auftreten, sind vielfaltig und
variieren je nach Lebensumstanden: Wut, Auflehnung,
Traurigkeit, Ungerechtigkeit, Schuldgefiihle, Scham,
narzisstische Krankung, Ablehnung, Verleugnung,
Angst ... Manche Gefiihle kdnnen ein Leben lang
anhalten.

Dieses diistere Bild darf uns jedoch nicht andere
Gefiihle vergessen lassen, die bei der Diagnose eben-
falls auftreten kénnen: Empathie und Liebe.

Ebenso darf nicht aus den Augen verloren werden,
dass diese Gefiihle nicht dem Kind gelten, sondern
der Tatsache der Beeintrachtigung und den damit
verbundenen Behinderungen.

Angesichts dieses Hindernisses, das sich den Eltern
in den Weg stellt, kbnnen Zweifel an den eigenen
Fahigkeiten, aber auch Entmutigung und Depression
auftreten.

Angesichts dieser Emotionen kdnnen manche
Menschen Abwehrstrategien entwickeln: das Bediirfnis
nach Wiedergutmachung, nach Siihne, nach Uber-
behiitung oder nach Projektion. Die Mitteilung kann
beispielsweise eine subjektive Reaktion gegeniiber der
Fachkraft hervorrufen: Unabhangig davon, wie die
Diagnose mitgeteilt wird, wird derjenige, der die
schlechte Nachricht Giberbringt, oft zum Siindenbock
gemacht. Er (ibernimmt die Rolle des Schwarzmalers
und kann dann durch Projektion die Wut der Person
und ihrer Angehdrigen auf sich ziehen. So werden
manche Eltern diesem ,,schlechten” Arzt bése sein
und sich lieber an einen anderen wenden, der in ihren
Augen die Rolle des ,,guten” Arztes Gibernimmt, der
behandelt und begleitet.



,,ES ist wie eine Blockade, ein bisschen wie in einem
Haus: Wenn man alle Lichter einschaltet und der
Stromzahler nicht die erforderliche Leistung hat,
bleibt es dunkel. Nun, es ist dasselbe: Es besteht eine
Unfahigkeit zu denken, und die Eltern beharren stur
auf einer Aussage. Man kann ihnen noch so viel
erkldren, sie horen einfach nicht zu.”

Line Petit, Psychologin 3¢

,»,Ich wollte der gliicklichste Mann der Welt sein, mit
dem schonsten Baby der Welt, und plétzlich stand ich
in einem Ring, und der Arzt stand mit Handschuhen
vor mir. Er schlug zu. Ich war k.o., blutverschmiert,
verschwitzt. Als ich wieder zu mir kam, schrie Pierre.*
Ein Vater ¥/

,sMan kann nichts tun, das ist das Schwierigste. Man
weiB nicht, gegen was man kimpfen soll. Man kampft
nicht mit gleichen Waffen. Weil man gegen eine
Beeintrachtigung nicht ankdmpfen kann, muss man sie
akzeptieren. Ich habe sie nicht akzeptiert, weil ich das
vollig ungerecht fand.” Ein Elternteil 3

,,Ich habe oft Schuldgefiihle in den AuBerungen der
Eltern (vor allem der Mutter) bemerkt: ,,Was habe ich
nur getan, um solch ein Ungliick zu verdienen? Ich war
zu alt. Ich habe die Fruchtwasseruntersuchung abge-
lehnt, das musste mir ja passieren.”“ Man muss dann
objektiv die Fakten betrachten, aber das erfordert
eine lange psychologische Begleitung.* Dr.D. 3

,,Ich glaube, dass es wichtig ist, bei der Uberbringung
einer schlechten Nachricht, wie man so sagt, die
Kontinuitat einer Beziehung zu gewadhrleisten, das
heiBt: ,,Ich sage lhnen etwas, das uns nicht trennen
und unsere Beziehung zerstéren wird.“ (...) ,,Ich teile
lhnen etwas mit, das Sie enttduschen, traurig und
wiitend machen wird.“ Das ist in Ordnung, wie einer
meiner kanadischen Kollegen sagt: ,,Sie haben das
Recht, Emotionen zu zeigen, Sie haben sogar das
Recht, mir voriibergehend bdse zu sein, weil ich Sie
so geschockt habe. Ich bin da und ich bleibe da, um
lhnen in diesem Moment beizustehen.” Das ist leicht
gesagt, aber sicherlich sehr schwer zu tun.*

Dr. Thierry Servillat, Psychiater und Psychotherapeut 4°

,,ich werde nie vergessen, wie plotzlich diese
Aggressivitdt zum Vorschein kam. Spater erfuhr ich,
dass diese Eltern befiirchtet hatten, ich hitte die
Diagnose absichtlich abgeschwacht, und sie wollten
eine ,,therapeutische Hartnackigkeit” vermeiden.

Die Mutter erkldrte mir spater ganz offen, dass ihr
Mann die Aussicht auf ein behindertes Kind absolut
ablehnte.” Dr.D.#
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Entmenschlichung des Kindes

Wie bereits erwahnt, besteht ein groBes Risiko,
dass die Eltern nur noch die Beeintrachtigung ihres
Kindes sehen und dadurch die Perspektiven des
Kindes und damit auch seine Entfaltungsmaoglichkeiten
einschranken. Die Haltung der Fachkraft zum Zeit-
punkt der Mitteilung ist in diesem Sinne entscheidend
(Entscheidung darlber, ob das Kind anwesend sein
soll oder nicht, Ansprechen des Kindes, wenn es sich
um einen Saugling handelt).

Mobilisierung der Krafte und Ressourcen

der Familie

Auch wenn die zahlreichen emotionalen Reaktionen
zu den schmerzhaften Aspekten der Mitteilung gehoren,
kénnen sich bei dieser Gelegenheit auch betrachtliche
Ressourcen sowohl beim Patienten als auch bei seinen
Eltern zeigen.
Manche sprechen vom Trauerprozess, andere von
Resilienz oder einer psychischen oder familidren
Neuorganisation...

Diese Ressourcen zeigen sich in der Fahigkeit jedes
Einzelnen und seines Umfelds, mit der Situation
umzugehen und sie zu bewaltigen. Manchmal sind sie
selbst Uberrascht von ihren Fahigkeiten, die sie sich
nicht zugetraut hatten.

Die Mobilisierung ihrer Krafte und Ressourcen wird
sich im Laufe der Zeit einstellen, wobei sie je nach
Person, Familie und Umfeld sehr unterschiedlich
ausfallen kann und auch nicht unbedingt endglltig
erworben wird. In allen Schriften zu diesem Thema ist
man sich einig, dass diese Fahigkeiten, eine Krise
zu Uberstehen und sich wieder aufzurichten, durch
positive Umweltfaktoren erheblich erleichtert
werden, insbesondere durch angebotene Hilfen und
Vertrauenspersonen, die den Patienten und seine
Familie in ihren Kompetenzen starken.
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»Solange wir unsere Tochter als intellektuell ampu-
tiert, als Opfer einer ungeheuerlichen Ungerechtig-
keit erlebt haben, haben wir sie nicht in ihrer eigenen
Wabhrheit anerkannt. Und wir haben sie zudem auch
daran gehindert, sich selbst auf ihre eigene Weise zu
erkennen und alle Méglichkeiten zu entfalten, die ein
Mensch mit Beeintrdchtigung in sich tragt.”

Ein Elternteil 42

,,Eine Mutter weint in unserem Biiro, weil sie weiB,
dass ihr Sohn das Gehvermdgen verliert und bald
im Rollstuhl sitzen wird. Wahrend ihr Sohn an einem
kleinen Tisch neben ihr malt, sagt sie: ,,Er weiB3
nicht, dass er bald nicht mehr gehen kann.“ Das Kind
ist fiir sie transparent geworden, als wdre es zwar
im Raum prdsent, aber doch abwesend. Ohne auf-
zublicken, schaut Thomas hingegen konzentriert auf
seine Zeichnung einer Familie, in der alle Mitglieder
auf Stiihlen sitzen. Das ist der H6hepunkt des
Gesprdachs, denn indem wir Thomas ansprechen,
zeigen wir ihm, dass wir ihn geh6rt und vor allem
gesehen haben, dass auch er gehort hat, was gesagt
wurde, wie seine Zeichnung beweist.*

Eine Fachkraft 43

,»Wir haben es ,,verkraftet”, weil der Arzt mit uns iiber
die Zukunft sprechen und uns sagen konnte, dass

er uns begleiten wiirde. Durch seine entschlossene
und ruhige Haltung spiirten wir, dass er Teil dieser
schrecklichen Priifung war, die uns niederstreckte.
Wir waren nicht allein.” Ein Elternteil 4

,Das Personal der Neugeborenenstation war mir
gegeniiber immer herzlich und gleichzeitig ganz
natiirlich, und ich habe viel gelernt, als ich sah,

wie sehr sie mein kleines Baby liebten. Sie haben

nie einen Unterschied gemacht, und ich, die ich
damit gerechnet hatte, unter Ausgrenzung und
,sAnderssein® zu leiden, begann, mein Kind vor
anderen zu lieben... Von diesem Tag an habe ich

mich sehr stark an ihn gebunden und wusste, dass
Clément nun ,,mein“ war.” Maité, Mutter 4°
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,,Ich fithle mich allein, weil ich mich als Saule dieses
zerbrechlichen Gebildes empfinde, sodass ich meine
Unsicherheiten, meine Zweifel, meine Wut nicht
zeigen kann und darf. (...) Allein mit meinem Mann,
der angesichts dieses Kindes nicht weif3, was er
tun soll. Ich stelle fest, dass es fiir einen Mann noch
schwieriger ist. Der Umgang mit seinem behinderten
Kind ist weder angeboren noch selbstverstandlich. Er
traut sich nicht und gibt sich in seiner Verzweiflung
lieber gleichgiiltig, so stark, so lebhaft, so dauerhaft
und so unbeschreiblich ist der Schmerz.”

Nathalie, Mutter ¢

,»Als die Diagnose gestellt wurde, mussten wir
anschlieBend Verwandte und Freunde informieren
und mit ihrer Unbeholfenheit umgehen. Einige haben
anfangs ,,vorbeigeschaut®, aber die groBe Mehrheit
verschwand aus unserem Umfeld.* Ein Elternteil ¢

,,Flir die Pflegekraft ist es sehr schwierig zu sehen,
dass das Paar nach mehreren Gesprachen weiterhin
sehr unterschiedlich auf das Neugeborene reagiert
und vollig unterschiedliche Meinungen iiber

die weitere Betreuung des Kindes duBert. Die
emotionale Belastung ist sehr groB. Eine multi-
disziplindre Betreuung ist in solchen Momenten

mehr denn je unerlasslich.” Dr.D. ¥



Welche praktischen Folgen hat diese
Beeintrachtigung fiir das Leben des Patienten
und seiner Familie?

Die Mitteilung einer Beeintrachtigungsdiagnose
kann zahlreiche soziale Folgen haben und eine Vielzahl
von Hindernissen und drastischen Veranderungen
im Leben des Patienten und seiner Familie mit sich
bringen:

 Die Umstrukturierung/Anpassung des
Familienlebens, des Wohnorts oder sogar ein Umzug,
um das Kind mit Beeintrachtigungen aufzunehmen
oder um ndher an einer geeigneten Bildungs-,
Pflege- oder Aufnahmeeinrichtung zu sein.

¢ Die Anpassung von Lebensprojekten (Reisen, ein
weiteres Kind usw.).

* Der Dialog innerhalb des Paares, der entweder zu
einer Festigung der Beziehung oder aber zu groBen
Schwierigkeiten fihren kann. In diesem Zusammen-
hang ist es nicht ungewdhnlich, dass beide Elternteile
unterschiedlich reagieren.

¢ Fehlende Unterstiitzung durch Verwandte und
Freunde, Schwierigkeiten, dartber zu sprechen.
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* Das (manchmal gegenseitige) Unbehagen in
den Beziehungen nach auBen, die Konfrontation
mit den Blicken anderer in der Offentlichkeit, deren
Unverstandnis, was zu Isolation und Ruckzug der
Familie fahrt.

* Die Rolle der Geschwister (ihre Erfahrungen
im Zusammenhang mit der Diagnose, die Rolle des
Bruders oder der Schwester mit Beeintrachtigungen,
der Mangel an Erholung und Zeit flr die Geschwister,
Hanseleien in der Schule ...).

* Der finanzielle Aspekt wegen der Kosten flr
bestimmte Therapien, die nur geringfligig oder gar
nicht erstattet werden, oder wegen des aufgegebenen
Jobs, der zeitlich nicht mehr mit der Begleitung des
Kindes in den therapeutischen und padagogischen
Prozessen vereinbar war. (Was als Situation des
»pflegenden Angehdérigen” bezeichnet wird).
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» Das Fehlen oder die wenigen Méglichkeiten zur
Entlastung.

* Die Suche nach einer fir das Kind geeigneten
Struktur (Schule oder Lebensumfeld).

* Die Sorge um die Zukunft ,nach den Eltern”
(Méglichkeiten einer angemessenen und geeigneten
Betreuung fir das Kind, wenn es erwachsen ist).
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Welche Begleitung kdnnte ich dem Patienten

und seiner Familie anbieten?

Das vorangehende Kapitel zeigt, wie sehr die
Beeintrachtigung im Alltag des Patienten und seiner
Familie zu zahlreichen Behinderungen flhren kann.
Die Evaluation all dieser Fragen ermdglicht es lhnen,
dartber nachzudenken, was ihnen angeboten werden
kann, um die Behinderungen und seelischen Leiden so
weit wie moglich zu verringern.

Ein wesentlicher Schritt besteht einmal mehr darin,
die Mitteilung dadurch vorzubereiten, dass man sich
Uber alle Mdglichkeiten der Begleitung und Unter-
stitzung des Patienten und seiner Familie erkundigt.

Dies reicht beispielsweise von Informationen
Uber die Verflgbarkeit geeigneter Hilfsmittel bis
hin zur Uberweisung an ein Referenzzentrum, einen
Frihférder- oder Begleitdienst, einen Sozialdienst,
psychologische Unterstiitzung, einen Entlastungs-
dienst (Kurzaufenthalte) oder eine Vereinigung fir
Menschen mit Beeintrachtigungen.
Wenn zudem lhre Rolle mangels einer mdglichen
Behandlung nach der Mitteilung endet, sollten Sie
daran denken, den Patienten und seine Familie Uber
diese Anlaufstellen zu informieren, damit sie mit der
Beeintrachtigung und Behinderung nicht allein
gelassen werden.
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2 WAHREND der Begegnung
mit dem Patienten
und seiner Familie

Der Moment der Mitteilung ist gekommen.

Obwohl viele Punkte bereits bei der Vorbereitung
auf die Mitteilung der Diagnose angesprochen
wurden, ist es wahrscheinlich sinnvoll, wahrend der
Begegnung auf einige davon zurtickzukommen, um die
Beziehung kontinuierlich zu evaluieren und fehlende
Informationen zu erganzen.
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Was Sie betrifft 2.1

Als Mitteiler ist es an Ihnen, diese Begegnung zu
moderieren und dabei den Ablauf, die Beteiligung und
die Reaktionen der Anwesenden zu beobachten.

Meine Rolle als Moderator

Wie leite ich diese Begegnung?

Gehe ich zu schnell vor?

Gebe ich ihnen Gelegenheit zu reagieren?
Gebe ich ihnen Zeit, Fragen zu stellen?
Bin ich in der Lage, ihnen zuzuhéren?

Die Versuchung kann groB sein, die gesamte
Diagnose und Prognose in einem Zuge darzulegen, um
die schmerzhafte Rolle des Uberbringers schlechter
Nachrichten ,,hinter sich zu bringen”. Schweigen kann
dabei zuweilen bedrickend sein und den Wunsch
wecken, die scheinbare Reaktionslosigkeit Ihrer
Gesprachspartner zu kompensieren. Angesichts
schwer zu ertragender Emotionen kann es verlockend
sein, ,weiterzumachen” und die Emotionen ,,zu unter-
drlcken”, indem man zu ,etwas anderem” Ubergeht.
Es ist daher sinnvoll, wahrend der gesamten Mitteilung
Ihre eigenen Emotionen und Verhaltensweisen sowie
die des Patienten und seiner Eltern zu beobachten, um
aufmerksam zu bleiben, wie das Gesprach verlauft. In
der Gegenwart dessen zu bleiben, was gerade ablauft,
und gleichzeitig den notwendigen Abstand zu wahren,
ist Ihre Aufgabe als Gesprachsleiter und erfordert
standige Aufmerksamkeit.

Dieses Zuhéren ermdglicht es lhnen auch, Fragen,
Schweigen und Emotionen anzunehmen und zu
zeigen, dass Sie sich mit diesen Reaktionen auseinan-
dersetzen und sie verstehen kdnnen.
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Wie soll man auf Emotionen reagieren?

Wenn man mit starken Emotionen einer Person
konfrontiert ist, kann niemand seine eigene Reaktion
vorhersagen. Es sei denn, man hat sich hinter vélliger
Gleichgdltigkeit verschanzt.

Wie kann man also das fragile Gleichgewicht zwischen
Empathie und der notwendigen Distanz wahren?

Ein einfach ehrliches und menschliches Verhalten
ist zweifellos der einzige Weg, um die Beziehung in
vertrauensvolle, privilegierte Bindungen zu verankern,
in denen Emotionen aufgenommen und respektiert
werden kénnen..
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,,Oft werden die Leute blass oder rot. Sie zeigen
somatische und emotionale Symptome, sie fangen an
zu weinen oder man spiirt, dass ihre Stimme versagt,
sie kénnen nicht mehr sprechen. In diesem Moment
spiirt man sehr deutlich den Wendepunkt, an dem
die Eltern verstanden haben. Wenn man noch mehr
erklart und versucht, die Pathologie noch genauer
zu beschreiben, horen die Eltern nichts mehr. Mit ein
wenig Erfahrung spiirt man sehr gut, dass es Zeit ist,
aufzuhdoren. In aller Ruhe wartet man ab, man halt
inne und sagt ,,Wir treffen uns wieder* und vereinbart
einen neuen Termin.“

Dr. Yvette Gauthier, Kinderarztin >°

,Was mir meiner Meinung nach teilweise geholfen
hat, mich in dieser schwierigen Lage an etwas
festzuhalten, war letztendlich dieses Gefiihl der
gemeinsamen Ohnmacht. Jedenfalls empfinde
ich das so. Als ich ihn ansah, dachte ich in diesem
Moment, dass dieser Arzt lieber woanders ware. Dass
es fiir ihn genauso schmerzhaft zu sein schien, uns
Zu sagen, was er uns zu sagen hatte, wie fiir uns, es
zu héren. Letztlich schien mir, dass alle Personen in
diesem Biiro in derselben verzweifelten Lage waren,
der man sich jedoch stellen musste. Jeder mit seinen
eigenen Erfahrungen, jeder mit seinen Erwartungen
und Zwangen... aber wir Eltern waren nicht allein.“
Marilyne V., Mutter ©°



2.2

In Bezug auf
die Beeintrachtigung

Bei der Diagnosestellung sollte man in der Lage
sein, zu ermitteln, was der Patient oder seine Eltern
diesbezlglich bereits wissen.

Welche Fachleute haben sie bereits aufgesucht?
(je nach Situation)

Uber welche Informationen verfiigen sie?

(und was haben sie davon verstanden?)

Moglicherweise haben der Patient und seine Eltern
zuvor andere Fachleute konsultiert, oder im Rahmen
von Zusatzuntersuchungen hat ihnen eine andere
Fachkraft Informationen mitgeteilt, oder schlieBlich hat
der Hausarzt, der die Untersuchungen veranlasst hat,
diese oder jene Moglichkeit einer Beeintrachtigung
angesprochen.
AuBerdem suchen Menschen im Zeitalter des
Internets schnell nach Informationen, die manchmal
unzuverlassig oder sogar falsch sind.
Wenn Sie die ihnen vorliegenden Informationen
prifen, kdnnen Sie mdglicherweise falsche oder
unvollstandige Angaben aufdecken, die zu
Ubertriebenen oder umgekehrt zu unterschatzten
Sorgen und Erwartungen fihren kdnnen.

Welche Vorstellungen oder persénlichen
Erfahrungen haben sie mit dieser
Beeintrachtigung und ihren Folgen?

In Ermangelung von Informationen und dhnlich
wie Sie lhre eigene Vorstellung von dieser Beein-
trachtigung haben, haben der Patient und seine
Familie mdglicherweise auch eine bestimmte
Wahrnehmung davon, je nach Familiengeschichte oder
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persdnlichen Erfahrungen, aber auch abhangig von
ihrer Kultur oder ihren religi®sen Uberzeugungen.

Ebenso ist es nicht ungewdhnlich, dass Menschen
in Erwartung der Diagnose sich auf das schlimmste
Szenario gefasst machen. Wenn Sie deren Vorstellung
von dieser Beeintrachtigung verstehen, kdnnen Sie
Missverstandnisse, Fehlinterpretationen oder Vorurteile
vermeiden.




Zu diesem Thema bietet die Website der Plateforme
Annonce Handicap ein Portal fiir Eltern, Angehérige,
Geschwister und Menschen mit Beeintrachtigungen,
auf dem sie eine Vielzahl von Erfahrungsberichten
anderer Betroffener sowie Texte mit Uberlegungen
finden, die ihnen dabei helfen kdnnen, sich ein Bild
von Beeintrachtigung und Behinderung zu machen.




2.3

In Bezug auf den Patienten
und seine Familie

An dieser Stelle bietet sich die Gelegenheit, die
Frage nach dem eigentlichen Sinn der Vorgehensweise
des Patienten oder seiner Angehérigen zu stellen,
wobei sich diese nicht auf die Suche nach einer
Diagnose und einer Behandlung beschrankt:

Was sind ihre Erwartungen?

Die zahlreichen Schriften Gber die Beziehung zu
den Patienten fassen ihre Erwartungen in vier Punkten
zusammen:

¢ informiert werden
¢ angehort werden
¢ anerkannt werden
¢ begleitet werden

Wahrend ,informiert werden” angesichts der
Mitteilungspflicht und vorbehaltlich nicht zurtick-
gehaltener Informationen logisch erscheint, wird
,angehort werden” als Erwartung der Patienten und
ihrer Eltern allzu oft vergessen. Das Zuhdren ist
jedoch genauso wichtig wie die Weitergabe von Infor-
mationen. Es flhrt einerseits zur Anerkennung ihres
Schmerzes und andererseits ihrer Kompetenz und ihrer
Fahigkeit, mit der Realitat umzugehen.

In der Literatur wird viel Gber die ,triadische”
Beziehung gesprochen, die zwischen den Partnern
aufgebaut werden sollte : dem Fachpersonal, den
Eltern und dem Patienten/Kind. Oft wird auch von
einer therapeutischen Allianz gesprochen.
Unabhangig von der Terminologie beinhaltet diese
Allianz eine Begleitung, eine Anerkennung der Rolle
jedes Einzelnen, sowohl in Bezug auf die Information
als auch auf das Zuhoren.
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Welche Kernbotschaft soll ihnen vermittelt werden?

Gibt es angesichts ihrer Erwartungen und abgesehen
von medizinischen Informationen eine Botschaft, die
dem Patienten und seinen Angehdrigen vermittelt
werden sollte?
In der Fachliteratur wird haufig der Satz ,,Sie sind nicht
allein” empfohlen. Da jeder Mensch mit seiner eigenen
Realitdt und seinem Schmerz allein bleibt, kann man
sich fragen, ob dieser Satz angemessen ist.

,»Wir sind da und werden lhnen weiterhin zur Seite
stehen® : ware dieser Satz nicht eher der Realitat und
unserer Rolle entsprechend?

Aber Uber die Worte hinaus ist die Botschaft, die aus
einer echten Begegnung zwischen Ihnen, dem Patienten
und seiner Familie entsteht, wahrscheinlich die
treffendste.




,Der Hauptzuhorer (der Patient) mochte nicht nur
informiert werden (...), sondern auch gehort werden.
Sollte der Arzt nicht 6fter an den Bildhauer denken,
der dem Klang des Steinblocks lauscht, bevor er ihm
die ersten MeiBelschldage verpasst?

Dr. Alain de Broca ¢

,,Das Verhaltnis zwischen Arzten und Krankensch-
western: immer in Eile. Die Pflegehelferinnen?
Genauso. Die Kinderkrankenschwestern? Zu wenig.
Da Guillaume nicht sehr aktiv war, gab es nur wenig
Interesse, sich um ihn zu kiimmern.*

Florence M., Mutter®’

,»Seit Beginn ihrer Schulzeit mit 3 Jahren ist mir klar,
dass meine Tochter ,,anders* ist als andere Kinder.
Die Lehrer, die Arzte (...) haben meine Bemerkungen
und meinen Hilferuf nie ernst genommen. Lisa ist
derzeit in der 6. Klasse und hat enorme schulische
Schwierigkeiten. Endlich hat sich ein Schularzt fiir
sie interessiert und zusammen mit der Psychologin
eine Dyspraxie diagnostiziert. Ich bin sehr wiitend,
weil wir viel Zeit fiir eine gezielte Forderung verloren
haben und Lisa hat sehr gelitten unter den AuBer-
ungen, die gemacht wurden.” M. Dartois, Vater ¢

,,Bei der Betreuung ihres Kindes miissen Eltern Eltern
bleiben, aber sie sind vor allem die treibende Kraft
und der verbindende Faktor fiir seine Entwicklung.
Sie entscheiden, von wem, in welchem Rhythmus und
in welchem Rahmen das Kind betreut werden soll.

Es ist auch von entscheidender Bedeutung, dass die
Fachleute der Familie vertrauen, mit ihr im Dialog
stehen, sie ermutigen und wertschatzen. Sie diirfen
Informationen nicht zuriickhalten und weder iiber die
Familie und erst recht nicht iiber die Mutter urteilen,
was fiir sie, die bereits unter dieser schmerzhaften
Situation leidet, duBerst destabilisierend ist. Auf
diese Weise kdnnen wir ihnen unser Vertrauen
entgegenbringen und sie in ihrer Rolle als Eltern
starken.” Juliette Prigent, Logopadin ©°

,»ES geht darum, eine therapeutische Allianz auf-
zubauen, die auf einem echten Vertrauensverhaltnis
basiert: Nein, ich bin nicht allmachtig, ich kann nicht
alles fiir Sie tun (das heiBt, ich kann lhnen keine
endgiiltige Heilung versprechen), aber ich werde
mein Bestes geben und Sie nicht im Stich lassen.*
Jacqueline Cavelier, Psychologin 7°

,»Wir miissen dem Kind helfen. Sie sind die Einzigen,
die das tun kdnnen.“ Diese Aussage eines Arztes hat
uns wieder Mut gemacht. Und vor allem haben wir
unseren Schmerz iiberwunden, als wir uns gesagt
haben, dass die Mehrfachbehinderung ,,Pech* war
und wir aufhéren mussten, nach Ursachen zu suchen.“
Jean-Eric, Vater ”
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Wie sieht das Umfeld des Patienten und seiner

Familie aus?

Wenn diese Frage bereits bei der Vorbereitung
der Mitteilung gestellt wurde, ist es mehr als
wahrscheinlich, dass sie nicht vollstandig beantwortet
wurde. Emotionale, soziale oder berufliche Schwierig-
keiten kdnnen bereits bestehen oder mit der
Beeintrachtigung auftreten.
Wenn man diese kennt, kann man eine moglicherweise
auftretende zusatzliche Beeintrachtigung verstehen.

Welche Auswirkungen wird diese Beeintrachti-
gung auf das Leben des Patienten und seiner
Familie haben?
Wenn bei der Vorbereitung der Mitteilung
zahlreiche mdgliche Folgen angesprochen wurden,
ist es fur Sie hilfreich, sich nach den konkreten
Schwierigkeiten zu erkundigen, die der Patient oder
seine Familie voraussieht. Dadurch kénnen ihre Sorgen
und Prioritaten in Worte gefasst und sie bei Bedarf
an Sozialdienste, Friihférder- und Begleitdienste oder
Vereinigungen verwiesen werden. Um die Situation der
Familie besser einschatzen zu kdnnen, erkundigen Sie
sich, wenn nétig, nach eventuell verfligbarer Unter-
stitzung durch Angehérige.
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AM ENDE der Begegnung
mit dem Patienten
und seiner Familie

Am Ende der Begegnung sollten drei Punkte
als Zusammenfassung angesprochen werden:
Versuchen Sie, ihre ,Partizipation” und ihr Verstandnis
einzuschatzen, bieten Sie ihnen verschiedene Hilfen
an und legen Sie schlieBlich die weiteren Schritte der
Zusammenarbeit fest.

In Bezug auf die Begegnung

Kann ich feststellen, was jeder von ihnen
verstanden hat?

Habe ich ihnen die Mdglichkeit gegeben, all ihre
Fragen zu stellen?

Wenn Sie sie bitten, die erhaltenen Informationen
zusammenzufassen, kdnnen Sie beurteilen, was sie
verstanden haben. Es kommt beispielsweise haufig vor,
dass ein Begriff oder ein Satz unterschiedlich inter-
pretiert wird.
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In Bezug auf die ihnen
anzubietenden Hilfen

Brauchen sie Hilfe, um ihre Angehdrigen und
Geschwister zu informieren?

Nach der Begegnung stehen die Eltern vor der
Aufgabe, die Diagnose ihrem engsten Familienkreis
mitzuteilen. Es kann fir sie eine groBe Erleichterung
sein, wenn man ihnen hilft, die richtigen Worte zu
finden, oder die betroffenen Personen zu einem
kinftigen Termin einladt.

Wiinschen sie Unterstiitzung (psychologisch,
sozial) fiir sich selbst oder fiir ihre Angehdrigen?
Mdchten sie mit einem Friihforder- oder Begleitdienst
in Kontakt gebracht werden?

Uber den praventiven Aspekt hinaus, stellen diese
Fragen die Begegnung in den Kontext der Begleitung,
sofern die Eltern bereit sind, sie anzunehmen.

Die Antwort der Eltern kénnte zum Zeitpunkt der
Mitteilung oft negativ ausfallen, da sie diesen Aspekt
noch nicht berilcksichtigt haben oder (noch) nicht
bereit sind, ihn anzunehmen, da er einen ersten Schritt
zur ,,Anpassung an diese neue Realitat” beinhaltet.



Das Ansprechen von Themen wie finanzielle Hilfen
sowie soziale und steuerliche Verglnstigungen

kann am Tag der Mitteilung als unbarmherzig
empfunden werden, da dies die Bestatigung der
,Beeintrachtigung” impliziert. Angesichts der
komplexen Verwaltungsangelegenheiten benétigen
sie jedoch mdglicherweise Unterstltzung bei vielen
Schritten (erhéhte Familienbeihilfen, Erstattung bzw.
Bezuschussung von Material und Hilfsmitteln,
BIM-Statut - friher VIPO genannt - usw.).*

Wenn die Eltern dieses Thema nicht von sich aus
ansprechen, ist es dennoch sinnvoll, ihnen in naher
Zukunft vorzuschlagen, sich an den Sozialdienst des
Krankenhauses oder ihrer Krankenkasse, an das
OSHZ ihrer Gemeinde oder an einen Frihférder-
und Begleitdienst (die alle diese Aufgabe haben)
zu wenden.

Es kann daher angebracht sein, diese Fragen bei
Bedarf in zukUnftigen Gesprachen anzuschneiden.

* Links zu Websites mit diesen aktuellen Kontaktdaten finden Sie am
Ende der Broschire.




In Bezug auf die Diagnose

Wir haben gesehen, dass die Fassungslosigkeit
und die vielfaltigen Emotionen zum Zeitpunkt der
Mitteilung das Verstdndnis der erhaltenen Informationen
sowie das Gesprach selbst erheblich beeintrachtigen
kénnen. Aus diesem Grund erscheint es unerlasslich:
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NACH der Begegnung
mit dem Patienten
und seiner Familie

Die Begegnung ist vorbei. Es ist nur eine Etappe eines
langen Prozesses, auf den man sich vorbereiten muss.
Sie mussen sich abschlieBend noch drei letzte Fragen
stellen:

Welche Themen sollen beim nachsten Termin anges-
prochen werden?

,Habe ich alles gesagt?” oder ,Was muss ich
noch sagen?” Welche weiteren therapeutischen oder
begleitenden MaBnahmen koénnte ich ihnen je nach ihrer
Reaktion auf die Mitteilung anbieten?

An wen miissen Informationen weitergeleitet werden?

Sollen wir uns im Rahmen unseres multi-
disziplinaren Teams treffen, um Uber die weitere
Begleitung des Patienten auf der Grundlage dieses ersten
Gesprachs nachzudenken? Sollte ich mit ihrer Zustimmung
den Kinderarzt oder Hausarzt kontaktieren, um ihm die
Informationen mitzuteilen? Sollte ich mit ihrer Zustim-
mung einen Sozialdienst, einen Psychologen, einen
Frihférder- oder Begleitdienst kontaktieren?

Welche weitere Begleitung kann ich ihnen anbieten?
Abgesehen von der Erkrankung, die in der Regel
eine Behandlung oder regelmafige Nachsorge erfordert,

welche Hilfen kann ich ihnen (erneut) anbieten?

Wir haben gesehen, dass es zum Zeitpunkt der Diagnose
unangebracht sein kann, bestimmte Hilfen anzubieten,
oder dass ein Angebot mdglicherweise abgelehnt
wurde. Andererseits haben Sie ihnen vielleicht schon die
Kontaktdaten dieses oder jenes Dienstes mitgeteilt.
Zuklnftige Treffen bieten die Gelegenheit, diese
verschiedenen Formen der Hilfe und Unterstltzung oder
deren Ergebnisse erneut anzusprechen.
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Fazit

Diese Broschure hat Ihnen die komplexe Realitat
der Mitteilung und die Einzigartigkeit jeder Situation
ndhergebracht. Im Laufe dieser Studie haben wir uns
bemuht, Ihnen bewusst zu machen, wie wichtig es ist,
sich jedes Mal die wesentlichen Fragen zu stellen.

Wir hoffen, dass Ihnen diese Lektlre geholfen hat,
die Herausforderungen und lhre wichtige Rolle bei
dieser Begegnung besser zu verstehen.

Heutzutage werden viele Mitteilungen mit viel
Menschlichkeit gemacht, und in Fachkreisen entwickelt
sich ein echtes Bewusstsein fur die Bedeutung der
Mitteilung und der damit verbundenen Begleitung.

Auch wenn es keine gllckliche Mitteilung einer
Beeintrachtigung gibt, kénnen viele Hilfen aller Art
eingesetzt werden, um die Grundlagen flr eine
bestmdgliche Zukunft fir den Patienten und seine
Angehdrigen zu schaffen..
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Text verfasst auf der Grundlage der Arbeiten der
Plateforme Annonce Handicap und zahlreicher Filme
und Blcher:
* Annoncer une mauvaise nouvelle
HAS - Haute Autorité de la Santé - Frankreich
Annoncer le handicap a la naissance
(methodischer Leitfaden)
Sabine Tielemans und M.C. Haelewyck (UMH (C.1.0.))
L’annonce du handicap autour de la naissance
en douze questions
Patrick Ben Soussan, Padopsychiater in Marseille,
éditions Eres
Diagnostic de handicap (Video)
Olivier Raballand - Rémy Viville
Association D’un monde a l'autre, Nantes
Annonce du handicap (dossier)
Actes du colloque du 22-11-94
Association Grandir Ensemble, Brissel
Fragments sur le handicap et la vulnérabilité
Parents d’enfant handicapé
C. Gardou, Doktor in Humanwissenschaften in Lyon
éditions Eres
Fratrie et Handicap
Régine Scelles, Professorin der Universités en
Psychopathologie in Rouen
éditions L’'Harmattan
Grandir dans un monde différent
Olivier Raballand
éditions D’un monde a l'autre
Handicap, méme pas peur!
Sylvie Boutaudou, Sophie Lebot
éditions Milan
Le miroir brisé
Simone Sausse, Psychanalytikerin,
éditions Calmann-Lévy
Naissance d’un enfant porteur d’un handicap
Violaine Van Cutsem, Familientherapeutin,
éditions AP?
 Votre enfant est différent

Informationen und praktische Ratschldage

UNAPEI - Frankreich

Vortrage und Prasentationen:

* Fonction, attente et absence d’un diagnostic
Claire Morelle - Psychologin - Leiterin der Gruppe
Behinderungen, Abteilung fiir seelische Gesundheit,
Chapelle-aux-Champs)

* Formation a la relation: ’'annonce du diagnostic
Dr. A. Wintgens - Abteilung fir Kinder- und Jugend
psychiatrie St-Luc UCL)

Zahlreiche Erfahrungsberichte von Eltern und Arzten,
gesammelt Uber:
» Das Video L’annonce du handicap - Un nouveau
départ, (Film produziert vom Verein SOS Discrimi-
nation und TLM Production, vertrieben vom Verlag
Editions d’'un Monde & I'Autre, Nantes)
> www.editions-ma.com/
* Die Website des Magazins Déclic
> www.magazine-declic.com
* Die Kommunikationsarbeit der Fondation Lou
Le journal de Lou im Internet
und die DVD Lettre a Lou
> www.a-lou.com
> www.fondationlou.com
* Websites, darunter:
> www.enfantdifferent.org
> www.adapei70.org
> http://parentsh.free.fr/temoignages.html

Eine vollstandigere Bibliografie kann auf der Website
der Plateforme Annonce Handicap eingesehen werden:

www.plateformeannoncehandicap.be/bibliographie

Quellen fur die Erfahrungsberichte : www.platefor-
meannoncehandicap.be / sourceslivret
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Um alle natzlichen und aktuellen Informationen Gber
die Dienstleistungen flr Einzelpersonen und Familien
(Fruhférderung und Begleitung, Entlastungsdienste,
Rehabilitationszentren, Betreuungseinrichtungen
Kinderkrippen und Foérderschulen, Tagesstatten,
Vereinigungen) zu erhalten, wenden Sie sich bitte an
die zustandigen Behorden, namlich:

Wallonische Region

AVIQ - Agentur fUr Lebensqualitat

Rue de la Rivelaine, 21

6061 Charleroi

T: 0800 16 061 (geblhrenfreie Nummer)
numerogratuit@aviq.be

www.avig.be/handicap/

Sie kdnnen sich auch an |hr regionales Blro wenden,
dessen Liste auf der Website der AVIQ zu finden ist.

Region Briissel-Hauptstadt/COCOF
PHARE

Rue du Palais, 42

1030 Brussel

T: 02800 82 03
Info.phare@spfb.brussels
www.phare.irisnet.be
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Flamische Gemeinschaft

VAPH (Flamische Agentur flir Menschen mit
Behinderung)

Koning Albert ll-laan 15 - Bus 320

1210 Brussel (Sint-Joost-ten-Node)

T: 02 249 30 00

informatie@vaph.be

www.vaph.be

VDAB (Flamischer Dienst fir Arbeitsvermittlung und
Berufsausbildung)

Bergensesteenweg 1440

1070 Anderlecht

T: 0800 30 700

info@vdab.be

www.vdab.be

Deutschsprachige Gemeinschaft

DSL (Dienststelle fir Selbstbestimmtes Leben)
VennbahnstraBe 4/4

4780 St. Vith

T: 0800900 M

T:+3280 229 1M

info@selbstbestimmt.be
www.selbstbestimmt.be



Verfiighare Broschiiren

r Begleitung "
bei der Mitteilung
einer Diagnose

Des mots ' Desmots
:nmprenm" : pour le dire

Lot o e
Ll atiooton s bl st ot st et e

Broschdre fur Fachleute (F / D) Broschure fir Geschwister (F) Broschure fr Eltern
und Angehorige (F)

Fandean debonsce
Des mots pour comprendre
mon handicap
‘Varsion & 15636 4 Bre ol & comprends

@ Des mots
. pourse dire

vt o b et
ki

Broschure flr Menschen Broschure fir Menschen
mit Beeintrachtigung (F) mit kognitiver Beeintrachtigung
(Version in Leichter Sprache - F)

Alle unsere Broschiiren kénnen im PDF-Format heruntergeladen werden
und sind auf einfache Anfrage auf der Website der PAH kostenlos erhdltlich: www.annoncehandicap.org
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Die PAH ist einzigartig in Europa und verflgt tGber ein Netzwerk von
Mitgliedsverbanden und -diensten, die im Bereich Behinderung
tatig sind. Ihr Ziel ist es, alle Instrumente und MaBnahmen im
Zusammenhang mit der Thematik der Mitteilung einer
Beeintrachtigung, einer Behinderung oder einer schweren Krankheit,
gemeinhin als ,,Uberbringen schlechter Nachrichten” bezeichnet,
durchzufthren, zu entwickeln und zu unterstitzen. Die PAH hat sich
insbesondere auf die Sensibilisierung und Schulung von
(zukinftigen) Fachkraften, Familien und Menschen mit Behinderung
spezialisiert.

Um dieses Ziel zu erreichen, entwickelt und stellt die Plattform
mehrere Instrumente zur Verfligung:

- Broschiiren fur Fachkrafte, Familien und Menschen mit
Behinderung. Diese Broschiiren kdnnen auf der Website der PAH
heruntergeladen oder auf Anfrage in Papierform angefordert werden.

P Eine Website www.plateformeannoncehandicap.be

» Prasenzveranstaltungen zur Sensibilisierung fur die Mitteilung
einer Beeintrachtigung oder einer schlechten Nachricht fir Arzte,
Krankenhduser, Fachleute aus dem psychosozialen Bereich,
Betreuungsdienste, medizinische Universitaten und Hochschulen,
die auf Berufe mit direktem Bezug zu Menschen mit
Beeintrachtigungen vorbereiten.

p  E-Learning-Module, die kostenlos auf der Website tGber den Link
https://vod.plateformeannoncehandicap.be/ verfiigbar sind

Far die PAH ist es von entscheidender Bedeutung, diese
Schulungsinstrumente zu vervielfachen und weiterzuentwickeln,
um Patienten und ihren Familien in diesem entscheidenden Moment
ihres Lebens eine hochwertige Begleitung bieten zu kénnen.

Die Website der Plateforme Annonce Handicap bietet verschiedene
Portale zum Thema der Mitteilung einer Beeintrachtigung fur:
 Fachleute,

* Eltern,

* Angehorige,

» Geschwister,

¢ Menschen mit Beeintrachtigung

die nach dem Vorbild der von der PAH herausgegebenen
Broschlren gestaltet und um eine gréBere Anzahl von Erfahrungs-
berichten erganzt wurden.

www.annoncehandicap.org

Plateforme Annonce Handicap

Plateforme Annonce Handicap asbl

Download

Diese Broschire sowie weitere Broschlren (siehe S. 59)
kénnen als PDF-Datei von der Website heruntergeladen
werden..

Literaturverzeichnis und Quellen

Eine vollstandige Bibliografie ist auf der Website
einsehbar, wo Sie auch alle Quellen der in dieser

Broschire enthaltenen Erfahrungsberichte finden
(in numerischer Reihenfolge).




Mit der Unterstiitzung durch
die Wallonische Region,
die Foderation Wallonie-Briissel,
die Franzésische Gemeinschaftskommission
und die Mitgliedsvereinigungen und -dienste der PAH.
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www.annoncehandicap.org




