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Eltern sein plus! Eltern sein plus! 

Beispiele von Elternbegleitung aus der Beispiele von Elternbegleitung aus der 
Erfahrungswelt einer Praxis fErfahrungswelt einer Praxis füür r 
medizinische Genetik und medizinische Genetik und 
vorgeburtliche Diagnostikvorgeburtliche Diagnostik

11
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zeitlich unterschiedliche zeitlich unterschiedliche 
SituationenSituationen
�� Person mit besonderen BedPerson mit besonderen Bedüürfnissen rfnissen 

in der Familie bekannt: Genetische in der Familie bekannt: Genetische 
Beratung, FamilienplanungBeratung, Familienplanung

�� PrPräänatale Diagnostiknatale Diagnostik

�� Besonderes BedBesonderes Bedüürfnis bei der Geburt rfnis bei der Geburt 
ersichtlich (Diagnose mersichtlich (Diagnose mööglich/ nicht glich/ nicht 
mmööglich)glich)

�� Problematik ist erst im Lauf des Problematik ist erst im Lauf des 
Lebens erkennbar oder aufgetretenLebens erkennbar oder aufgetreten22



Dimensionen der Beratung

•

1. Medizinisch
-wissenschaftliche

Basis

3.Gesellschaftliche Aspekte: Kultur, Politik, Recht

2. Psychologische
Dimension

4. Ethische Dimension 
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Person mit speziellen BedPerson mit speziellen Bed üürfnissen in rfnissen in 
der Familie bekannt: genetische der Familie bekannt: genetische 
Beratung vor FamilienplanungBeratung vor Familienplanung
FamilienplanungFamilienplanung
�� Es gibt in und mit der Familie eine Es gibt in und mit der Familie eine 

Geschichte von jemandem mit besonderen Geschichte von jemandem mit besonderen 
BedBedüürfnissen.rfnissen.

�� Was sind die Erfahrungen damit? Was sind die Erfahrungen damit? 

�� Erfahrungen sind die Ressourcen fErfahrungen sind die Ressourcen füür r 
Entscheidungen & KrisenbewEntscheidungen & Krisenbewäältigung:  ltigung:  
Kompetenzen ebenso wie Kompetenzen ebenso wie ÄÄngstengste

�� Was erwartet das Paar von der Beratung?Was erwartet das Paar von der Beratung?
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PrPräänatale Diagnostiknatale Diagnostik

�� Umfassende Information des Paares: Umfassende Information des Paares: 
Erbkrankheit? pnd mErbkrankheit? pnd mööglich?glich?

�� Besprechen mBesprechen mööglicher Konsequenzenglicher Konsequenzen

�� Welche Hilfe fWelche Hilfe füür die Entscheidung?r die Entscheidung?

�� Wer soll die Diagnose Wer soll die Diagnose üüberbringen?berbringen?

�� Wie weiter bei pathologischer pnD?Wie weiter bei pathologischer pnD?

�� Shared decisionmaking (ethische Shared decisionmaking (ethische 
Aspekte / Konfliktpotenzial)Aspekte / Konfliktpotenzial)

�� BegleitungsangebotBegleitungsangebot
55
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��Fehlbildung/Behinderung bei der Fehlbildung/Behinderung bei der 
Geburt ersichtlichGeburt ersichtlich
(Diagnose m(Diagnose mööglich/ nicht mglich/ nicht mööglich)glich)

�� LKG, Herzfehler, Trisomie 21...LKG, Herzfehler, Trisomie 21...

�� das Kind sieht das Kind sieht „„eigenartigeigenartig““ ausaus

�� Wahrnehmung der ElternWahrnehmung der Eltern

�� Reaktion der Hebamme, Arzt, Reaktion der Hebamme, Arzt, ÄÄrztinrztin

�� AbklAbkläärungrung

�� WartezeitWartezeit

�� Achtung vor Prognosen!Achtung vor Prognosen!
66
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GeburtGeburt

�� VerVeräänderungsprozess im Leben und nderungsprozess im Leben und 
LebensumfeldLebensumfeld

�� Neudefinition Neudefinition aller aller BeziehungenBeziehungen

�� Neue Neue PersPers öönlichkeitnlichkeit im Lebensumfeldim Lebensumfeld

�� KriseKrise κρίσις = Beurteilung, 
Entscheidung, Wendepunkt

� Notwendigkeit zu Handeln

77
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�� Problematik tritt erst im Lauf Problematik tritt erst im Lauf 
des Lebens in Erscheinungdes Lebens in Erscheinung

�� genetisch:genetisch:

�� Kind mit DMDKind mit DMD

�� Kind mit lysosomaler Speicherkrankh.Kind mit lysosomaler Speicherkrankh.

�� erworben:erworben:

�� nach schwerer Krankheitnach schwerer Krankheit

�� nach Unfallnach Unfall
88
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Kind mit spez. BedKind mit spez. Bed üürfnissen rfnissen 
Bedeutung fBedeutung f üür Eltern/Familier Eltern/Familie

�� Phantasie: gesundes KindPhantasie: gesundes Kind

�� RealitRealitäät: Verlust des gesunden Kindest: Verlust des gesunden Kindes

�� EnttEnttääuschung bis Traumauschung bis Trauma

�� Krise: Gefahr Krise: Gefahr undund ChanceChance

�� Trauer, Wut, Hilflosigket u.a. EmotionenTrauer, Wut, Hilflosigket u.a. Emotionen

�� TROTZDEMTROTZDEM

�� Recht des Kindes auf Liebe, Zuwendung,Recht des Kindes auf Liebe, Zuwendung,

�� Entwicklung und EntfaltungEntwicklung und Entfaltung
99
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mmöögliche Konfliktegliche Konflikte

�� SchuldgefSchuldgefüühle / Schuldzuweisungenhle / Schuldzuweisungen

�� TodeswTodeswüünschensche

�� PartnerschaftskrisePartnerschaftskrise

�� IdentitIdentitäätskrisetskrise

�� FamlilienkriseFamlilienkrise

�� Bedrohung / ExistenzBedrohung / Existenzäängstengste

1010
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Beachtung schenkenBeachtung schenken

�� Bedeutung des Ereignisses im Bedeutung des Ereignisses im 
familifamiliäären Kontextren Kontext

�� Bedeutung fBedeutung füür die eheliche Beziehungr die eheliche Beziehung
�� ElternEltern--KindKind--BeziehungBeziehung
�� GeschwisterGeschwister
�� üübriges Beziehungsnetzbriges Beziehungsnetz
�� Finanzielle BelastungFinanzielle Belastung
�� Welche und Welche und wievielwieviel Hilfe braucht die Hilfe braucht die 

Familie?Familie? 1111
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Auseinandersetzung mit GrenzenAuseinandersetzung mit Grenzen
ÄÄrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnenrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnen

�� ÜÜberbringen berbringen „„schlechterschlechter““ NachrichtenNachrichten

�� Unheilbarkeit / HilflosigkeitUnheilbarkeit / Hilflosigkeit

�� Krankheit / BehinderungKrankheit / Behinderung

�� Leiden / SchmerzLeiden / Schmerz

�� Sterben / TodSterben / Tod

�� Verlust / TrauerVerlust / Trauer
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ÜÜberbringen schlechter berbringen schlechter 
NachrichtenNachrichten

�� Gute Vorbereitung/Gute Vorbereitung/ÜÜbung/Erfahrungbung/Erfahrung

�� eigene Grenzen und Ressourcen eigene Grenzen und Ressourcen 
kennenkennen

�� dann erst Aktiondann erst Aktion

�� Empathische DiagnoseerEmpathische Diagnoseerööffnungffnung

�� Wer und was kann stWer und was kann stüützen?tzen?

�� BedBedüürfnisse klrfnisse kläärenren 1313
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Reaktionen auf die Reaktionen auf die 
ErErööffnungffnung
�� Emotionen: TrEmotionen: Träänen, Wut, Verzweiflungnen, Wut, Verzweiflung

�� Was Eindruck macht darf Ausdruck findenWas Eindruck macht darf Ausdruck finden

�� Empathisch unterstEmpathisch unterstüützen:tzen:

�� GefGefüühlshlsääusserungen ermutigenusserungen ermutigen

�� Gedankenaustausch ermutigen: Gedankenaustausch ermutigen: „„mmööchten chten 
Sie einen Moment allein bleiben?Sie einen Moment allein bleiben?““

�� VVääter "abholenter "abholen„„

�� An die Geschwister denken!!!An die Geschwister denken!!!
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Die kluge Sorge um sich selbst 1Die kluge Sorge um sich selbst 1
ÄÄrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnenrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnen

�� Wie gehe ich mit mir selber um?Wie gehe ich mit mir selber um?

�� je besser ich mir Sorge trage, umso stje besser ich mir Sorge trage, umso stäärker rker 
bin ich mental und kbin ich mental und köörperlichrperlich

�� und desto besser kann ich andere in der und desto besser kann ich andere in der 
Sorge um sich selbst und ihre AngehSorge um sich selbst und ihre Angehöörigen rigen 
ststüützentzen

�� Die kluge Sorge um mich selbst ist eine hohe Die kluge Sorge um mich selbst ist eine hohe 
ethische Pflicht mir selber und den andern ethische Pflicht mir selber und den andern 
gegengegenüüberber

�� „„liebe deinen nliebe deinen näächsten, wie dich selbstchsten, wie dich selbst““1515
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Die kluge Sorge um sich selbst 2Die kluge Sorge um sich selbst 2
ÄÄrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnenrzte, Hebammen, Pflegende, Therapeutinnen

�� eine Belastung wird leichter, wenn ich eine Belastung wird leichter, wenn ich 
sie teilesie teile

�� ein beeindruckendes Erlebnis kann ich ein beeindruckendes Erlebnis kann ich 
besser verarbeiten, wenn ich es besser verarbeiten, wenn ich es 
mitteilemitteile

�� DebriefingDebriefing

1616
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Ziele der KrisenbewZiele der Krisenbew äältigungltigung

�� Wiederherstellung einer stabilen Wiederherstellung einer stabilen 
GrundkonstellationGrundkonstellation

�� PersPersöönlichkeit nlichkeit 

�� BeziehungsnetzBeziehungsnetz

�� LeistungLeistung

�� Materielle SicherheitMaterielle Sicherheit

�� Werte, Normen, GlaubenWerte, Normen, Glauben
1717
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TeamarbeitTeamarbeit

�� Eltern / FamilieEltern / Familie

�� HausHausäärztin/rztin/--arztarzt

�� verschiedene Spezialist/innenverschiedene Spezialist/innen

�� SelbsthilfegruppeSelbsthilfegruppe

�� WICHTIG!!WICHTIG!!

�� TeamleitungTeamleitung : Informationen der : Informationen der 
verschiedenen Beteiligten mverschiedenen Beteiligten müüssen an ssen an 
einer einer Stelle zusammentreffenStelle zusammentreffen 1818
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Denkt daran!Denkt daran!

�� jede Familie ist einmaligjede Familie ist einmalig

�� jede Situation ist einmaligjede Situation ist einmalig

�� Eltern zwischen Autonomie und Eltern zwischen Autonomie und 
ÜÜberforderung berforderung 

�� aufmerksame und sensible Klaufmerksame und sensible Kläärung rung 
der Bedder Bedüürfnisse ist das Wichtigste frfnisse ist das Wichtigste füür r 
das gelingen einer Begleitungdas gelingen einer Begleitung

�� ÜÜberprberprüüfung durch feedbackfung durch feedback
1919
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Denkt daran!Denkt daran!

�� Beziehung und Kommunikation sind das Beziehung und Kommunikation sind das 
WichtigsteWichtigste

�� Jedes Kind braucht ein Jedes Kind braucht ein „„WillkommenWillkommen““

�� Was Eindruck macht muss Ausdruck finden Was Eindruck macht muss Ausdruck finden 
kköönnennnen

�� Auch Auch ÄÄrzte/innen, Hebammen, rzte/innen, Hebammen, 
Therapeut/innen haben Emotionen, die Therapeut/innen haben Emotionen, die 
betroffene Familie darf dies wahrnehmen betroffene Familie darf dies wahrnehmen 
kköönnennnen
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ZusammenfassungZusammenfassung

�� VollstVollstäändige, verstndige, verstäändnisvolle Information ndnisvolle Information 

(auch dessen, was man nicht weiss)(auch dessen, was man nicht weiss)

�� Kommunikation aufrecht erhaltenKommunikation aufrecht erhalten

�� Beziehungen tragfBeziehungen tragfäähig gestaltenhig gestalten

�� Bewusstsein unterschiedlicher BedBewusstsein unterschiedlicher Bedüürfnisse rfnisse 

(Mutter, Vater, Geschwister)(Mutter, Vater, Geschwister)

�� Bewusstsein emotionaler UnterschiedeBewusstsein emotionaler Unterschiede

�� Begleitung durch die KriseBegleitung durch die Krise
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ELTERN DELTERN DÜÜRFEN RFEN 
ELTERN BLEIBEN, SIE ELTERN BLEIBEN, SIE 
MMÜÜSSEN NICHT ZU SSEN NICHT ZU 
THERAPEUTEN WERDENTHERAPEUTEN WERDEN

2222


