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Abstract

Aim: For health care professionals saying postnatal bad news to parents, such as
in the case of suspected Down syndrome, is a difficult task to perform. The aim of
the current study is to investigate the Hungarian practice as well as deficiencies
from the perspective of the doctors providing first information and improving the
current system.

Methods: We have compared the practice of providing first information in Hun-
gary (74%national coverage) and for the better interpretability of the Hungarian
results 23 obstetrical institutions in Germany. In Germany, communication train-
ing has already been incorporated into the curriculum of medical and health care
higher education.

Results: It has been found out that 95 % of Hungarian and German institutes have
no protocol for providing information. In both countries the needs of parents are
assessed similarly. In Germany the professionals get significantly more commu-
nication training (p=0.06) and more contact with civil organisations (p>0.01), in
Hungary information stressing the negative aspects of the situation is more often
given (p=0.024), while less consolation (p=0.017) and printed brochures are pro-
vided for parents (p=>0.01) Hungarian doctors feel more often (p=0.022) that they
are not capable of helping the parents.

Conclusion. The Hungarian practice of providing information needs improve-
ment. Possible tools: the introduction of communication training in graduate and
postgraduate education of health professionals, working on and elaborating poli-
cies concerning the breaking of bad news.

Key words: Down syndrome, breaking bad news, communication training, elab-
orating policies.

Schliisselwérter: Down Syndrom, Ubermittlung von schlechten Nachrichten,
Kommunikationstraining, Ausarbeitung von Protokollen.

Die Arzte, insbesondere Gynikologen und Kinderarzte, geraten oft in einer Si-
tuation, in der sie den Eltern schlechte Nachrichten mitteilen mussen. Es han-
delt sich hier um eine schwierige Mitteilungssituation, bei der der Informierte
nicht mit dem Patienten identisch ist. [1,2,3]
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Der am haufigsten vorkommende Chromosomendefekt unter den seltenen
Krankheiten ist das Down Syndrom (DS). Seine Vorkommenshdufigkeit betragt
0,1-0,15% weltweit [4]. In Ungarn kommen 49% der Kinder mit Down Syndrom
lebend zur Welt [5]. Aufgrund der Vorkommenshaufigkeit und der Bekanntheit
des Defekts kann durch sein Beispiel die Kommunikation in Bezug auf das post-
natale Uberbringen von schlechten Nachrichten gut untersucht werden. Die
schlechte Nachricht wird nach Bruckman [6] definiert als “jede Nachricht die
das Zukunftsbild des Lebens des Patienten drastisch und negativ verandert.”
Daten aus der Fachliteratur beweisen [6, 7, 8], dass die betroffenen Eltern schon
vor dem Ergebnis der Chromosomenuntersuchung erwartet hatten, von den
Arzten sogar (iber den Verdacht des DSs informiert zu werden und nicht bis
zur genetischen Beratung warten zu mussen. Die Informierung, die Menge und
Qualitat der erhaltenen Information ist fiir die Eltern und fiir das Kind in dieser
Situation von groBBer Bedeutung, da diese Zeit eine besonders sensitive Periode
im Leben des Elternpaares ist. Sie kann die friihe Bindung zwischen den Eltern
und dem Kind beeinflussen [9, 10, 11, 12], und kann die Eltern misstrauisch ge-
geniiber die Arzte machen [13]. Wenn die friihe Bindung zwischen Mutter und
Kind verletzt wird, wird dadurch riskiert, dass das Kind nicht in der Familie bleibt
[6, 7, 8]. Weltweit wurden zahlreiche Studien tber die postnatale Mitteilung des
DSs seit den 70er- Jahren publiziert, [2, 10, 14-26], die die elterlichen Zufrieden-
heit gemessen haben und die Faktoren identifizierten, die die Erhéhung der
elterlichen Zufriedenheit beeinflussen. Mit der Beurteilung der Mitteilungssitu-
ation aus der Perspektive der Informierenden beschéftigen sich weltweit nur 2
Studien [4, 27]

In der Studie von Ramirez [28] wurde belegt, dass das Uberbringen von
schlechten Nachrichten eine emotionale Last fiir die informierenden Arzte be-
deutet und dadurch das Risiko eines Burn outs erhéht wird. Anhand der Stu-
dien von Cunningham [15], Horwitz [4] und Ferguson [16] kann gesagt werden,
dass mit dem Anwenden eines Mitteilungsprotokolls, ausgearbeitet fir Ge-
sundheitsberufe und mit der Férderung ihrer kommunikativen Fahigkeiten, die
elterliche Unzufriedenheit gegeniiber der Mitteilung reduziert werden kann.

Obwohlin dem Curriculum von zahlreichen Fakultdten fir Humanmedizin in
Europa (Basel, Wien, Heidelberg, London) [29-33] der Kurs Arzt-Patienten-Kom-
munikation und deren Spezialisationen, z.B. Kommunikation in der Padiatrie, in
Krisensituationen, drztliche Gesprachsfiihrung, als Pflichtfach gilt, ist es in Un-
garn nicht obligatorisch in der gradualen Ausbildung fir Humanmedizin einen
Kommunikationskurs zu belegen [34].

Unsere kontrastive Untersuchung ist durch die Differenzen in der Ausbil-
dung fir Humanmedizin in den beiden Léandern begriindet.

Allerdings hat die ungarische Ausbildung fiir Humanmedizin historisch ge-
sehen deutsche Wurzeln und der deutsche historische Einfluss auf die Orga-
nisationsebenen des ungarischen Versorgungssystems und dessen Funktionie-
ren ist bis heute bedeutend.
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Ziel dieser Studie war es Praxis und Mangel der ungarischen Informierung
mit dem eines anderen Landes, wo schon wahrend des Studiums Kommunika-
tion ein Pflichtfach ist, zu vergleichen, um so die Anspriiche zur Verbesserung
der Mitteilungspraxis zu begriinden.

Die Methoden

Zur Untersuchung der Verhéltnisse der Informierung bei postnatal erkanntem
DS wurde in Ungarn 2008 eine Untersuchung durchgefiihrt.

2009 haben wir unsere Untersuchungen auf Deutschland ausgeweitet mit
dem Ziel eine kontrastive Analyse zwischen den beiden Landern gewahrleisten
zu kdnnen.

Die ungarischen Einrichtungen wurden anhand der Datenbank des Landes-
registers fiir angeborene Fehlbildungen am Nationalzentrum fiir Public Health
identifiziert, danach haben wir die Fragebdgen von den Vorsitzenden von 79
Kliniken/Krankenhdusern fiir Geburtshilfe oder fiir Neonatologie mit Hilfe von
Interviewern des Landesregisters fiir angeborene Fehlbildungen ausfiillen las-
sen. Die doppelt lbersetzten Fragebdgen haben wir elektronisch an die Vor-
sitzenden von 200 Kliniken/Krankenhduser fiir Geburtshilfe/ Neonatologie in
Deutschland versandt.

In beiden Landern wurde der Fragebogen lediglich von einer Person pro
Einrichtung ausgefiillt, welche in 98% der Félle der Vorsitzende der gegebenen
Einrichtung war. Das Ausfiillen des Fragebogens war freiwillig, aber nicht ano-
nym.

Die Landesabdeckung auf die Geburtenzahl von 2007 projiziert betrug in
Ungarn 74%, aus Deutschland haben wir ausgefiillte Fragebégen von 30 Vor-
sitzenden der Kliniken/Krankenh&user fur Geburtshilfe/Neonatologie erhalten.
Hier haben wir eine Landesabdeckung von 4%, projiziert auf die Geburtenzahl
von 2008 in Deutschland erreicht.

In die Untersuchung wurden Einrichtungen einbezogen, in denen die An-
zahl der lebend Geborenen im letzten Jahr vor der Untersuchung 100 Personen
Uberschritt. Diesen Kriterien entsprachen in Ungarn 4, in Deutschland 6 Einrich-
tungen nicht; sie wurden aus der Analyse ausgeschlossen.

Der Fragebogen

Der Fragebogen wurde in enger Kooperation zwischen den Mitarbeitern der
Landesstiftung Down, dem Landesregister fiir angeborene Fehlbildungen am
Nationalzentrum fiir Public Health und von der Fakultat fiir Gesundheitswissen-
schaften der Universitat Pécs entwickelt.
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Anhand der englischsprachigen Fachliteratur in den letzten 30 Jahren [15-
27]in Bezug auf die elterliche Zufriedenheit mit der postnatalen Mitteilung des
Verdachts von DS wurden die Faktoren herausgehoben, die anhand dieser Stu-
dien die elterliche Zufriedenheit stark beeinflussen.

Die Faktoren wurden dahingehend bewertet, dass in mindestens 80% der
untersuchten Studien als einer der Hauptgriinde die elterliche Unzufrieden-
heit genannt war und unter Berlicksichtigung dieser Faktoren wurde der Fra-
gebogen zusammengestellt. Dies sind die folgenden: addqate Informierung,
Zeitpunkt und Qualitdt der Mitteilung, (Redeweise, Stufen der Empathie, Her-
vorhebung der positiven/negativen Aspekte), Zeit fur die Fragen, gleichzeiti-
ge Informierung beider Elternteile, Anbieten der Hilfe von Zivilgesellschaften,
Qualitat der gedruckten Informationsmaterialien/Flyer, informierende Person.
Unsere Entscheidungsfragen haben wir in 5 Themen geteilt:

1. Thema: Die Mitteilungsumstdnde

Das Vorhandensein eines Protokolls fiir die Mitteilung des Verdachts von
angeborenen Entwicklungsfehlern in der Einrichtung, die Mitteilung
von negativen Informationen bei dem ersten Treffen mit den Eltern, psy-
chologische Unterstiitzung der Eltern, Art und Weise des Uberreichens
gedruckter Informationsmaterialien

2. Thema: Faktoren die die Mitteilungspraxis beeinflussen

Leistung von Kommunikationsunterricht tiber die postnatale Mitteilung
von schlechten Nachrichten bzw. DS, Kontakte zu Hilfeorganisationen,
Zivilgesellschaften

3. Thema: Bewertung der Mitteilungspraxis

Individuelle Bewertung der Qualitdt des Uberbringens der schlechten
Nachricht in der Einrichtung durch die Arzte, bzw. Einschitzung ihrer
eigenen Leistung in diesem Bereich, Bewertung der Kollaboration mit
Zivilgesellschaften

4. Anspriiche der Eltern
Anspriiche der Eltern in Bezug auf die erste Mitteilung

5. Vorschldige der Arzte zur Verbesserung der Mitteilungspraxis
Die idealen Umstande der Mitteilung nach Meinung der Arzte

Statistische Methoden bei der Analyse der Untersuchung

Unsere Analyse haben wir mit SPSS (Statictical Package for Social Sciences) 11.5
for Windows software durchgefiihrt. p < 0,05 wurde als statistisch signifikant
bewertet. Zusammengestellte Tafeln wurden mit Hilfe des Chiquadrat-Tests auf
statistische Signifikanz untersucht.
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Ergebnisse

Die ungarische Untersuchung bietet ein reprasentatives Bild liber die nationale
Praxis der kommunikativen Situation, da 79 Einrichtungen fir Geburtshilfe mit
einer Geburtenzahl von 70.226 an der Untersuchung teilgenommen haben. Die
landesweite Abdeckung betrug 74% angesichts der Zahl der jahrlichen Gebur-
tenzahl (N = 95.137) in Ungarn. Die Ricklaufquote in der deutschen Umfrage
war gering. Insgesamt 23 geburtshilfliche Einrichtungen mit einer jahrlichen
Geburtenzahl von 27.786 beteiligten sich an der Untersuchung. Dies bedeutet
eine Landesabdeckung von 4%. Die Giberwaltigende Mehrheit der ungarischen
Arzte ist der Meinung, dass Eltern von gut vorbereiteten Mitteilungssituationen
(92,7%), in denen die Informationen in ausreichender Menge und gut konzi-
piert gegeben worden sind, am meisten profitieren kdnnen. Die deutschen Be-
obachtungen waren ahnlich (100% bzw. 85,7%).

Ungarische Arzte glauben die Mitteilungsumsténde sind optimal, wenn der
arztliche Geburtshelfer und der Kinderarzt gemeinsam die beiden Elternteile
gleichzeitig ein paar Tage nach der Geburt in einem separaten Raum informie-
ren und die Eltern so die Moglichkeit haben, ihre Fragen zu stellen. Dies war
auch die Meinung der meisten deutschen Arzte, die auf die Umfrage geantwor-
tet haben. Der nur geringe, aber nicht signifikante Unterschied war, dass die
deutschen Arzte die Anwesenheit des Neugeborenen stirker bevorzugten als
ihre Kollegen in Ungarn (Abb. 1). Nach den ungarischen Arzten, die auf die Um-
frage antworteten, kénnen neben den Arzten Pfleger, Heilpiddagogen, Psycho-
logen und Reprdsentanten von Zivilgesellschaften den Eltern Unterstiitzung
geben (Tab. 1). Die Rolle der Sozialarbeiter wurde von den deutschen Arzten
hoher geschatzt als von den ungarischen (p=0,011).

Die Mehrheit (75 von 79) der ungarischen Einrichtungen verfiigen tber gar
kein Protokoll fiir das Uberbringen schlechter Nachrichten. In der Praxis, wenn
die Arzte mit den Eltern zum ersten Mal (iber den Zustand des Neugeborenen
sprechen, konzentriert sich ihre Kommunikation vor allem auf die positiven As-
pekte der Situation (z.B. DS-Kinder sind freundlich, man soll mit ihrer Forderung
so friih wie moglich beginnen, da dadurch ihre Fahigkeiten leichter zu verbes-
sern sind bzw. nach einer gewissen Zeit kdnnen sie ein eigenstandiges Leben
fihren). Darliber hinaus wird die erh6hte Summe von Kinderbetreuungsgeld
auch erwahnt. Die Arzte informieren die Eltern aber auch tiber die Méglichkeit
der geistigen Behinderung und Uiber eventuelle Entwicklungsfehler. Die Mog-
lichkeit, das Kind im Krankenhaus zu lassen und die verkuirzte Lebenserwartung
des Kindes werden meistens nicht erwahnt (Tab. 2). Eine psychologische Un-
terstlitzung der Eltern wird in 67% der Institutionen gewahrleistet. Weniger als
eine von drei Einrichtungen (22 von 79) bietet gedruckte Informationsmateri-
alien Giber DS an. Nur 32% davon beinhalteten Adressenlisten (iber die erreich-
baren Hilfeorganisationen und Spezialisten. Es ist vor allem der Kinderarzt, der
die gedruckten Informationen den Eltern zur Verfligung stellt (Tab. 3).
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Ahnlich wie in den ungarischen Beobachtungen berichtete nur ein gerin-
ger Anteil (8,7%) der teilnehmenden deutschen Einrichtungen, dass sie Mittei-
lungsprotokolle hitten. Uber die geistige Behinderung (p = 0,024), die mit DS
assoziierten angeborenen Entwicklungsfehler (p = 0,006) und Gber das erhéhte
Kinderbetreuungsgeld (p <0,001) wird hier seltener berichtet als in Ungarn. Die
Eltern von DS-Neugeborenen erhalten haufiger psychologische Unterstiitzung
in deutschen Einrichtungen (94,7%), (p = 0,017). Hier bekommen die Eltern viel
haufiger (85,0%, p <0,001) gedruckte Informationsmaterialien, vor allem von
Kinderarzten (82,4%). Die Einbeziehung der arztlichen Geburtshelfer in die Si-
tuation ist auch haufiger (64,7%), (p = 0,003) als in Ungarn. In Gegensatz zur
Situation in Ungarn erhalten fast alle der betroffenen deutschen Eltern (94,1%)
Adressenlisten (p <0,001). Kontakte zu Reprasentanten der Zivilgesellschaften
gibt es in 20,5% der ungarischen Institutionen, mit dem Ziel durch ihre seeli-
sche Unterstiitzung den psychischen Zustand der Eltern bzw. den Zugang zu
den Dienstleistungen zu verbessern und die Eltern auf die besonderen Aufga-
ben zu Hause, die Kinderbetreuung, sowie auf die realen Perspektiven des Kin-
des vorzubereiten.

Die deutschen Einrichtungen pflegen haufiger (69,6%) Kontakte zu Hilfeor-
ganisationen bzw. Selbsthilfegruppen (p <0,001), ihre Ziele scheinen aber sehr
shnlich zu denen der ungarischen Einrichtungen zu sein. Die Arzte (91,7% in
Ungarn und 100,0% in Deutschland) sind der Meinung, dass Zivilgesellschaften
ihre Arbeit erleichtern (p = 1,000) und es gab ohne Ausnahme nur positive Ant-
worten auf die Frage nach deren Auswirkungen auf die Eltern.

In Ungarn ist oder war weniger als Drittel der Fachleute in irgendeiner Art
von Kommunikationskurs tiber die Mittelung des Verdachts von DS bei Neuge-
borenen involviert. Die meisten von ihnen sind ausgebildete Krankenschwes-
tern, Psychologen und Kinderarzte. In der deutschen Stichprobe gibt es einen
deutlich héheren Anteil an Experten von verschiedenen Gesundheitsberufen
(Geburtshelfer p = 0,006, Kinderdrzte p = 0,015, Psychologen p = 0,021, Sozi-
alarbeiter p = 0,034 und Priester p <0,001), die ein spezialisiertes Kommunika-
tionstraining erhalten haben (Abb. 2). 34,2% der ungarischen Arzte hat schon
mal das Gefiihl gehabt, dass sie nicht fahig waren, DS-Eltern gentigend Hilfe zu
bieten, obwohl 82,5% von ihnen meinten, dass sie die Aufgabe der ersten Infor-
mierung gut bewiltigt hitten. Die Ansicht der deutschen Arzte ist koharent: sie
schienen ahnlich zufrieden (p = 0,290) mit ihren Leistungen bei der Mitteilung
der Informationen (95,2%) zu sein, nur 9,1% von ihnen dachten, sie seien nicht
in der Lage, genug Hilfe (p = 0,022) zu bieten. Nach 73,9% der ungarischen
Arzte kdnnte die Ausarbeitung eines Informierungsprotokolls die Qualitit der
Mitteilung in der Praxis fordern. Die deutschen Arzte der Umfrage schitzen die
Bedeutung des Informierungsprotokolls nicht so hoch ein (50,0%, p = 0,075)
wie die ungarischen Arzte. Die ungarischen Arzte betonten, dass das wichtigs-
te Element in der Verbesserung der Informierungstechnik die Einflihrung eines
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Kommunikationstrainings wire, (85%) und sogar deutsche Arzte sind damit
einverstanden, dass es sehr nutzlich ware, mehr Kommunikationsunterricht auf
diesem speziellen Gebiet zu bekommen (100 %).

Diskussion

Die vorliegende Studie ist die erste in Ungarn, die die Praxis der postnatalen
Mitteilung der congenitalen Verdachtsdiagnose untersucht. Sogar auf inter-
nationaler Ebene wurden lediglich 2 Studien aus dieser Hinsicht des Themas
publiziert. [4, 27]

Unsere Zielsetzung war, die ungarische Praxis zu beschreiben und mit der
anhand der Literaturangaben vermutlich fortgeschritteneren deutschen Praxis
zu kontrastieren, um die Mangel der ungarischen Mitteilungspraxis aufzude-
cken und Uber Forderungsmaoglichkeiten zu berichten. Es war nicht unser Ziel,
die Lage in Deutschland vollstandig aufzudecken, die Absicht der Kontrastie-
rung war vielmehr, mit deren Hilfe die ungarische Situation besser interpretie-
ren zu kdnnen.

Aus den Literaturangaben wird ersichtlich [7, 8, 9, 15], dass Eltern, denen
wahrend der ersten Mitteilung die positiven Aspekte der Situation verdeutlicht
wurden, die Behinderung ihres Kindes leichter akzeptiert haben [36.]. Im Ge-
gensatz dazu und zur deutschen Praxis werden in Ungarn wahrend der ersten
Mitteilung negative Informationen tber das Kind sogar zu friih gegeben. Damit
heben sich hierin die ungarischen Arzte von den Empfehlungen der Fachlitera-
tur ab. Die Verdachtsdiagnose DS wird in beiden Lindern von den Arzten mit-
geteilt, die meiste psychische Unterstiitzung bekommen die Eltern ebenfalls
von ihnen, aber noch immer weniger haufig als in Deutschland. Méglicherwei-
se ist dies auf das breitere Spektrum des Kommunkationsunterrichts und auf
die unterschiedlichen deutschen Traditionen zurilickzufihren. (In Ungarn ist es
sogar 20 Jahre nach der Wende nicht typisch, dass Pfarrer in den Krankenhau-
sern tagtaglich anwesend sind.)

Skotko [7, 8, 9] und Cunningham [15] haben auch tber die Bedeutung von
Menge und Qualitat der gedruckten Informationsmaterialien fiir die Eltern in
dieser schwierigen Situation berichtet.

In den ungarischen Einrichtungen bekommen aber nur ein Drittel der El-
tern Informationsmaterialien und lediglich ein Drittel davon beinhaltet auch
Adressenlisten, d.h. nur jedes 10. Elternpaar erhélt recht nitzliche Informati-
onsmaterialien. Ungarische Zivilgesellschaften haben sich erst nach der Wende
organisiert und haben damit eine viel kiirzere Vergangenheit als die deutschen.
Ihre Lage und Kollaboration mit den Krankenhdusern wird durch ihre Unter-
finanzierung erschwert. In dieser Hinsicht ist Deutschland besser entwickelt,
dort kollaboriert man haufiger und der Zugang ist besser.
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Wihrend der Informierung sind die Arzte beider Lander mit ihrer eigenen
Leistung unter den gegebenen Umstdnden zufrieden. Ewans [35] weist aber
darauf hin, dass die Arzte ihre Leistungen nicht immer mit der gewiinschten
Objektivitat beurteilen kdnnen.

In Ungarn ist die Zahl der Arzte und der Hilfsberufe, die in den Kommunika-
tionsunterricht involviert sind, viel niedriger als in Deutschland. Moglicherwei-
se haben deswegen 30% der ungarischen Arzte das Gefiihl, dass sie den Eltern
mit einem DS-Neugeborenen nicht die benétigte Hilfe geben kdnnen.

Die Arzte beider Lander sind sich einig in ihrer Meinung in Bezug auf die
elterlichen Anspriiche und der Verbesserung der Informierung. In Ungarn wird
aber wahrend des gradualen Medizinunterrichts den Kommunikationstechni-
ken weniger Aufmerksamkeit geschenkt. So kdnnen die in der Fachliteratur vor-
geschlagenen Techniken und Normen in der Mitteilungspraxis der ungarischen
Arzte weniger eingebaut werden.

Schon seit Cunningham [15] und Hedov [19] ist es allgemein bekannt, dass
das Mitteilungsprotokoll die elterliche Zufriedenheit positiv beeinflusst und die
vorliegende Studie hat bewiesen, dass auch die ungarischen Arzte ein Protokoll
als Unterstlitzung bei der Mitteilung fiir niitzlich halten wiirden. Es wiirde ihrer
Meinung nach sogar die Qualitat der Mitteilung verbessern. Die Ausarbeitung
eines Protokolls finden die ungarischen Arzte wichtiger, zumal es mit nur we-
nig Kommunikationstraining das einzige Mittel wére, das sie bei der Mitteilung
unterstiitzen wirde.

Wegen der indikativen Ergebnisse in Deutschland sind die kontrastiven Er-
gebnisse nur beschrankt zu interpretieren und dienen in erster Linie als Indika-
tion, d.h. Schlussfolgerungen sollte man nur mit groer Vorsicht ziehen.

Obwohl die Kontrastierung der Mitteilungspraxis in Ungarn und Deutsch-
land signifikante Unterschiede lediglich auf einigen Gebieten aufgedeckt hat,
halten auch die ungarischen Arzten das Kommunikationstraining bei der Ver-
besserung der Qualitat der Mitteilung und bei der Erleichterung der Aufgabe
der Informierenden fiir absolut nétig sowohl in der gradualen als auch in der
postgraduellen Ausbildung.

Daneben ware es von grofler Bedeutung, wenn Mitteilungsprotokolle fir
das Uberbringen von schlechten Nachrichten fiir Gesundheitsberufe zusam-
mengestellt werden konnten. In ihrer Ausarbeitung konnten die betroffenen
Zivilgesellschaften und Kommunikationsexperten eine bedeutende Hilfe leis-
ten.
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Tabelle 1. Die Berufe, die an der Unterstiitzung der Eltern mit einem DS-Neugeborenen beteiligt sind,
nach Meinung der Antwort gebenden Arzte.*

. ' Ungarn Deutschland

Bftgritt%?;ﬂle Quelle der (erforderlich/nicht (erforderlich/nicht Flfi[sh er's exact test)
g erforderlich; N/N) erforderlich; N/N)

Arzt 97.2% (70/2) 100.0% (22/0) 1.000
Sozialarbeiter
im Allgemeinen
Sozialdienst 96.9% (63/2) 82.4% (14/3) 0.058
des Jugendamtes
Therapeut in der friihen
Forderung 94.0% (63/4) 94.1% (16/1) 1.000
Psychologe 92.9% (52/4) 86.7% (13/2) 0.600
ks 92.7% (51/4) 88.9% (16/2) 0632
von Hilfsvereinen ’ ) :
Pfarrer 68.6% (24/11) 92.9% (13/1) 0.139
Sozialarbeiter 61.5% (24/15) 100.0% (13/0) 0.011
Anwalt 57.1% (24/18) 25.0% (3/9) 0.102

*die Fragen nicht Antwortender wurden bei der statistischen Analyse ignoriert
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Tabelle 2. Die Meinung der Arzte iiber die Notwendigkeit, bestimmte Informationen sogar bei der ersten
Mitteilung der Verdachtsdiagnose DS zu erwdhnen.

Ungarn

Deutschland

Unterstiitzung.

. . #
) (erforderlich/ (erforderlich/ pi ;
Information nicht nicht ggstr;ers exact
erforderlich; N/N) | erforderlich; N/N)
Das Kind wird geistig behindert. 76.7% (56/17) 52.2% (12/11) 0.024
Das Kind kann Bewegungsfehler haben. | 65.7% (46/24) 72.7% (16/6) 0.540
Mit groBer Wahrscheinlichkeit wird
das Kind herzkrank oder wird weitere 76.5% (52/16) 45.5% (10/12) 0.006
Entwicklungsfehler haben.
Bei DS-Kindern sollte man mit einer
kiirzeren Lebenserwartung rechnen. 12.9% (9/61) 43%(1/22) i
Sie bekommen mehr Sozialhilfe. 84.3% (59/11) 35.0% (7/13) <0.001
Wenn Sie es im Krankenhaus lassen,
werden Sie keine Sorgen mehr mitihm | 10.0% (7/63) 43% (1/22) 0.674
haben.
Ein Kinderheim fiir behinderte Kinder
Konnte das Kind aufnehmen. 47.1% (33/37) 36.4% (8/14) 0.375
Das Kind konnte friih gefordert werden. | 91.5% (65/6) 100.0% (21/0) 0.330
Mit rechtzeitig begonnener Férderung
sind die Fahigkeiten des Kindes zu 95.8% (69/3) 100.0% (20/0) 1.000
verbessern.
Die friihe Forderung soll so friih wie
maglich beginnen. 94.5% (69/4) 90.9% (20/2) 0.620
Bei den speziellen Zentren kann jede
Entwicklungsstorung entdeckt werden. 79.4% (54/14) 70.0% (14/6) 0.378
Elternclubs und Hilfsvereine bieten 94.3% (66/4) 100.0% (20/0) 0572
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Sie konnen gestillt werden und

Unterstiitzung fiihren.

verhalten sich wie andere Neugeborene. el S it
Die Kinder mit DS lernen gewdhnlich

lesen und schreiben. 87.0% (60/9) 85.0% (17/3) 1.000
Viele Down Kinder konnen an

kiinstlerischen Tatigkeiten teilnehmen. ST B L) s
Sie sind sehr nett und freundlich. 95.9% (70/3) 100.0% (21/0) 1.000
Viele arbeiten und kdnnen

ein selbststandiges Leben mit 90.4% (66/7) 95.0% (19/1) 1.000

*die Fragen nicht Antwortender wurden bei der statistischen Analyse ignoriert.

Tabelle 3. Die Teilnahme der Berufe bei der Ubergabe gedruckter Informationsmaterialien fiir Eltern mit
DS-Neugeborenen in Einrichtungen, in denen solche Materialien zur Verfiigung stehen.

Ungarn Deutschland p#
Berufe (erforderlich/nicht | (erforderlich/nicht | (Fisher's exact
erforderlich; N/N) | erforderlich; N/N) | test)
Arztlicher Geburtshelfer 18.2% (4/18) 64.7% (11/6) 0.003
Kinderarzt 68.2% (15/7) 82.4% (14/3) 0.464
Psychologe 13.6% (3/19) 11.8% (2/15) 1.000
ggi::lgfgﬁff&g‘ﬁ'g'gﬁg‘aemg 27%GN) |59%076)  [0.205
Sozialarbeiter 13.6% (3/19) 11.8% (2/15) 1.000
Pfarrer 4.5% (1/21) 5.9% (1/16) 1.000
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Abbildung 1. Die Umstdnde der Informierung der Eltern iiber die Verdachtsdiagnose von DS bei ihrem Kind
nach der Proportion der ungarischen und deutschen Arzte unter Beriicksichtigung der Notwendigkeit
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Abbildung 2. Proportion der ungarischen und deutschen Arzte, nach denen das Kommunikationstraining
von bestimmten Berufsgruppen fiir die Firderung der Kommunikationstechniken mit den Eltern eines
Neugeborenen mit der Verdachtsdiagnose von DS addquat ist.
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