44. Jahrgang, April 2005

Geistige
Behinderung

Fachzeitschrift der
Bundesvereinigung Lebenshilfe
far Menschen

mit geistiger Behinderung e.V.

ISSN 0173-9573



~ Der Januskopf der Diagnostik

Eltern von Kindern mit Behinderung im Spannungsfeld zwischen Unsicher-
. heit und Ausgrenzung

', Wolfgang Lenhard, Harald Ebert, Hans Joachim Schindelhauer-Deutscher,
.. Wolfram Henn, Erwin Breitenbach

B Umfangreiche Forschungsarbeiten dokumentieren die dramatischen Auswirkun-
gen diagnostischer Unsicherheit auf Patienten, die an akuten oder chronischen Krank-
heiten leiden, oder auf Menschen, die von Behinderungen betroffen sind. Die Be-
firchtung eines fortschreitenden Krankheitsverlaufs und der fortlaufenden Verschlim-
merung von Symptomen verursacht emotionalen Druck und hemmt den Gebrauch
wirkungsvoller Bewadltigungsstrategien. KOOCHER (1984, 573) bezeichnet Unge-
wissheit als vermutlich groBten einzelnen psychologischen Stressor, dem Patienten
mit lebensbedrohenden Krankheiten gegentberstehen. LYNCH, KROENKE und
DENNEY (2001) wiesen nach, dass Behinderung, Ungewissheit, Hoffnung und
emotionsfokussierte Copingstrategien bei Patienten mit multipler Sklerose zusam-
mengenommen 40% der Varianz selbstberichteter Depression erkldren.

Mit der Unsicherheit leben:
Die Bedeutung einer konkreten Diagnose fiir Eltern
von Kindern mit Behinderung

Dies gilt jedoch nicht nur fur die betroffenen Personen selbst, sondern auch fur
nahe Verwandte, insbesondere Eltern. CLARKE-STEFFEN (1993) berichtete, dass die
von permanenter Sorge gekennzeichnete Zeit des Wartens auf die Diagnose fur
Eltern eines krebskranken Kindes den schlimmsten Aspekt der Diagnosestellung
darstellte.

Wéhrend die meisten Untersuchungen die Erfahrungen von Eltern mit lebens-
bedrohlichen oder chronischen Erkrankungen wie Krebs thematisieren (z. B. BOMAN
et al. 2003; GROOTENHUIS, LAST 1997; CLARKE-STEFFEN 1993; STERKEN 1996;
ABLON 2000), wird die Auswirkung unaufgel6ster chronischer Unsicherheit wie im
Falle von Eltern mit einem Kind mit einer Behinderung unbekannter Ursache kaum
beleuchtet. Dabei bleibt bei 50% bis 80% der Menschen mit geistiger Behinderung
die zugrunde liegende Stérung, ob genetisch oder nicht, unklar (DEVRIENDT 2004,
HINTZE 1993, 17). Die Vermutung der Eltern, dass ,etwas mit dem Kind nicht
stimmt”, stellt sich haufig erst langsam im Lauf des ersten Lebensjahrs oder gar
noch spater ein, und zahlreiche, oft unkoordinierte, Untersuchungen und Therapien
werden in Anspruch genommen — oftmals mit geringem Erfolg (HINTZE 1993, 90).
Gerade Kinder mit unspezifischen Entwicklungsverzogerungen stellen Eltern, Me-
diziner und Therapeuten gleichermaBen vor die Frage nach den Ursachen dieser
Verzégerung, weil von deren Klarung sowohl die Entwicklungsprognose als auch
wesentliche Uberlegungen zur Therapieplanung und zum maglichen weiteren Kinder-
wunsch der Eltern abhangen.
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Obwohl eine frihe und endgtiltige Diagnose wie z. B. Trisomie 21 von den meisten
Eltern zunéchst als Schock wahrgenommen wird (GATH & GUMLEY 1984;
DAMROSCH & PERRY 1989), kénnen die betroffenen Eltern langfristig oftmals bes-
ser mit der Situation umgehen als Eltern, die keine eindeutige Klarung fur die Be-
hinderung ihres Kindes erhalten. Dies betrifft nicht nur medizinische, sondern gilt
vor allem auch fur die emotionalen Aspekte des Copings mit der Behinderung.
ROSENTHAL et al. (2001) identifizierten Themenschwerpunkte, die Eltern von Kin-
dern mit einer Behinderung unklarer Ursache besonders beschaftigten: Zunachst
einmal suchten Eltern fur sich selbst nach einer Erklarung, insbesondere auch im
Hinblick auf die Zuweisung von Schuld. Wenn eine biologische Ursache entdeckt
wird, so ist damit eigenes Fehlverhalten als Ursache weitgehend ausgeschlossen
(NIEDECKEN 1993, 32). Weiterhin belastet Eltern die fehlende Mdglichkeit, die
Wiederauftretenswahrscheinlichkeit der Behinderung in eigenen Folgeschwanger-
schaften oder Schwangerschaften anderer Familienmitglieder (z. B. Geschwister des
behinderten Kindes) einzuschatzen. Auch lasst sich ohne Diagnose, anders als bei
einem klar umrissenen Syndrom wie der Trisomie 21, nur schwer eine Prognose
Gber die Entwicklungs- und Lebensperspektiven des Kindes abschéatzen. Darlber
hinaus knupften viele Eltern an eine klare Diagnose die Hoffnung, dass hierdurch
eine effektivere Therapie moglich sei. Die Eltern gaben weiterhin an, dass das Feh-
len eines Befunds das Akzeptieren der Dauerhaftigkeit der Behinderung sehr er-
schwert hat. Viele Eltern gaben sich der Hoffnung hin, dass sich die Probleme noch
Lauswachsen” und von alleine wieder verschwinden wurden. SchlieBlich betrach-
teten viele dieser Eltern ihre Situation als einzigartig und glaubten nicht, dass es
auch andere Eltern gabe, die mit der gleichen Problematik zu tun hatten. Sogar
jene, die sich der hohen Anzahl von Behinderungen ohne klare Ursachenzu-
schreibungen bewusst waren, fuhlten sich sehr frustriert und isoliert, und hatten
groBe Proble me beim Finden einer zu ihnen passenden Selbsthilfegruppe. Eine Mutter
eines Kindes mit einer geistigen Behinderung unklarer Ursache beschrieb beispiels-
weise ihre Verwunderung, dass schatzungsweise bei 50% der Kinder mit einer geis-
tigen Behinderung keine Diagnose vorldge, sie selbst aber praktisch ein solches
Kind nicht kenne (ROSENTHAL et al. 2001).

Potentielle Risiken der Diagnostik

Wéhrend die Diagnosestellung und ein klarer Befund fir Eltern von enormer Be-
deutung sein kénnen, birgt insbesondere die Pranataldiagnostik auch potentielle
Gefahren. Auf diesem Gebiet gab es innerhalb der letzten 30 Jahre eine rasante
Zunahme der diagnostischen Moglichkeiten und auch der Anwendung der
Untersuchungsverfahren. Mit der laufenden Entwicklung neuer non-invasiver Ver-
fahren (so genannter Aneuploidie-Test, bei dem f&tale Zellen aus dem mutterlichen
Blut entnommen und einer Genomanalyse unterzogen werden sollen, siehe z. B.
HOLZGREVE et al. 1993), der in Deutschland verbotenen Praimplantationsdiagnostik
(PID) sowie der Polkérperdiagnostik zeichnen sich zuktnftige Entwicklungen bereits
deutlich ab. Der besagte Aneuploidie-Test befindet sich auch nach zehn Jahren immer
noch im Stadium klinischer Forschung (GANSHIRT 2000), sodass dessen Einsatz in
der Praxis nach wie vor unklar ist. Sollte der Test bis zur Anwendungsreife gelan-
gen, héatte dies sehr weitreichende Auswirkungen. Es ware dann mdglich, bereits
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zu einem sehr frihen Stadium der Schwangerschaft Uber einen einfachen, non-
invasiven Test weitreichende Informationen Uber den chromosomalen Status des
Fotus zu erhalten. Da die therapeutischen Mdéglichkeiten wahrend der Schwanger-
schaft aber nach wie vor sehr begrenzt sind, und die Gberwiegende Mehrheit der
Schwangeren sich bei einem auffalligen Chromosomenbefund, wie beispielsweise
Trisomie 21, ebenso wie bei per Ultraschall erkennbaren Fehlbildungen wie Spina
bifida, Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte und Extremitatendefekten bereits jetzt zu ei-
nem selektiven Abort entscheidet (LENHARD, 2003), wirde sich die Anwendungs-
problematik pranataler Untersuchungen deutlich verscharfen. In diesem Fall kénn-
ten sich Eltern auch bei weniger gravierenden Behinderungen, wie beispielsweise
bei einer genetisch bedingten Neigung zu Ubergewicht, gegen die Geburt ihres
Kindes entscheiden.

Diese Entwicklung wirde der Befurchtung Vorschub leisten, es kénne sich ein Au-
tomatismus aus Diagnostik und anschlieBendem Schwangerschaftsabbruch heraus-
bilden, in dessen Licht Menschen mit angeborener Behinderung als ,vermeidbare
Last” erscheinen. Eine solche Entwicklung kénnte zu einer Verstarkung eugenischer
Tendenzen in der Gesellschaft beitragen und zu verstarkter Ausgrenzung der
betroffenen Menschen und ihrer Familien fuhren. Aus diesem Grund nahmen zahl-
reiche Vertreter von Kirchen und Behindertenverbdnden gegen die Anwendung
bestehender und die Entwicklung neuer pranataldiagnostischer Untersuchungs-
methoden Stellung bzw. lehnen diese grundlegend ab (vgl. Lebenshilfe 2003;
Deutsche Bischofskonferenz 1998, 2003). Auch die Deutsche Gesellschaft fur Hu-
mangenetik e. V. (1993) wies in einem Memorandum auf die Notwendigkeit hin,
durch verstarkte Offentlichkeitsarbeit sowie Fortbildung der beteiligten Berufs-
gruppen die Entscheidungsautonomie der Schwangeren und die Nicht-Diskriminie-
rung von Nicht-Inanspruchnehmerinnen zu gewahrleisten und einer Diskriminie-
rung von Menschen mit Behinderung und deren Familien vorzubeugen.

Herleitung der Fragestellung

In dieser Studie wurde erwartet, dass bei Eltern von Kindern mit unterschiedlichen
Formen von Behinderung der Grad an Sicherheit der Diagnose das Gefiihl emotio-
naler Belastung, sowie Geflhle von Schuld und Angst im Vergleich zu Eltern nicht
behinderter Kinder beeinflusst. Es wurde vermutet, dass Mutter mit einem behin-
derten Kind, das eine frihe und endgultige Diagnose wie z. B. Down-Syndrom er-
hielt, auf unterschiedlichen Stress- und Angst-Indikatoren niedriger abschneiden
als Matter mit einem Kind mit geistiger Behinderung unklarer Ursache. Gleichzeitig
war die Annahme zu Uberprifen, dass gerade Eltern mit einem Kind mit einer Be-
hinderung unklarer Ursache ein besonderes Interesse an der Entwicklung neuer
diagnostischer Mdglichkeiten haben. In einem zweiten Untersuchungsteil wurde
deshalb die Akzeptanz der Neuentwicklung und Anwendung pranataldiagnostischer
Untersuchungsinstrumente in verschiedenen Elterngruppen ermittelt.

AbschlieBend stellt sich die Frage nach den gesellschaftlichen Effekten pranatal-
diagnostischer Untersuchungen: Fihrt die Verfliigbarkeit prénataldiagnostischer
Untersuchungen zu sozialem Druck, im Falle einer positiven Diagnose die Schwan-
gerschaft zu beenden? Falls diese Befurchtung zutrifft, missten Eltern von Kindern
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mit Down-Syndrom, die sich bewusst fur das Kind entschieden haben, sich ver-
starkt mit Schuldvorwurfen konfrontiert sehen.

Beschreibung der Untersuchung

Die Daten wurden Uber Fragebogen ermittelt, die im Laufe des Jahres 2003 an
Grund- und Foérderschulen im sid- und westdeutschen Raum geschickt wurden.
Die Fragebogen wurden den Kindern mit nach Hause gegeben.

Die Fragebogensets bestanden jeweils aus einem Fragebogen fir die Mutter und
den Vater, sowie einem Blatt mit Instruktionen zur Beantwortung des Bogens. Das
Informationsblatt schloss die Zusicherung der Anonymitat und Freiwilligkeit der Teil-
nahme ein. Teilnehmende Eltern schickten die Fragebogen mit einem vorbereiteten
Ruckumschlag zurtick. Nach zwei Wochen wurde ein Erinnerungsschreiben durch
die Schulen ausgeteilt. Vor der Durchfuhrung der Untersuchung wurden die Frage-
bogen durch eine Ethikkommission der Universitat Wirzburg, Elternvereinigungen
und Schulaufsichtsbehérden begutachtet.

Die Fragebogen beinhalteten 199 Fragen zu demographischen Variablen, der Ursa-
che fur die Behinderung des Kindes, der subjektiven Bewertung der Schwere der
korperlichen und geistigen Behinderung und des Gesundheitszustands des Kindes,
Unterstitzung durch das soziale Umfeld und den Partner, emotionale Belastung,

Themenkomplex Subfaktoren

sozialer Bereich passive Segregation (Ausgrenzung durch das Umfeld)

aktive Segregation (Riickzug)
Mitnehmen des Kindes in die Offentlichkeit

Hilfsbereitschaft der Anderen

emotionale Belastung emotionale Anspannung

Wunsch, dass das Kind nicht leben wurde

Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben

Schuldgefuhle Geflhl der personlichen Inkompetenz

Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung gegeben zu haben

Sorge, zu wenig konsequent gewesen zu sein

Befurchtung, medizinische und entwicklungspsychologische
Aspekte vernachlassigt zu haben

Tab. 1: Subfaktoren der Themenbereiche ,sozialer Bereich”, ,emotionale Belastung” und ,Schuld-
gefiihle”
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Geflhle von Schuld, Einstellung gegentiber Fragen der Erziehung (siehe Tabelle 1),
die deutschen Versionen des State-Trait-Anxiety-Inventory (LAUX et al. 1981) und
des Balanced Inventory of Desirable Responding (BIDR) (MUSCH et al. 2002), ein
Fragebogen zur Erfassung sozialer Erwlnschtheit.

Nur die Daten der biologischen Eltern von Kindern mit Trisomie 21, Kindern mit
einer geistigen Behinderung unklarer Ursache sowie, als Vergleichskollektiv, von
nichtbehinderten Kindern wurden in die Analyse einbezogen. Eine zunachst ge-
plante weitere Untersuchungsgruppe von Eltern von Kindern mit einer friihkind-
lichen exogenen Hirnschadigung kam aufgrund niedriger Fallzahlen nicht zustan-
de. Alle Eltern, die in einer oder in beiden Skalen des BIDR einen sehr hohen Wert
sozialer Erwinschtheit aufwiesen (PR > 97) wurden aus der Analyse ausgeschlos-
sen. 925 Fragebogen gingen in die weitere Analyse ein.

Die drei unterschiedlichen Untergruppen unterschieden sich nicht signifikant in Bezug
auf das Geschlecht des Kindes, die Berufstatigkeit und den Familienstand. Das Alter
des Kindes, die Zahl der Kinder pro Familie und das Alter der Eltern zum Zeitpunkt
der Geburt unterschieden sich jedoch und wurden deshalb in den folgenden Ana-
lysen als Kovariaten aufgenommen. Der Altersunterschied bei der Geburt war be-
dingt durch ein niedrigeres Alter der Eltern von Kindern mit einer geistigen Behin-
derung unklarer Ursache, wahrend es keinen Unterschied zwischen den Eltern der
Kinder mit Down-Syndrom und den Eltern der Kinder ohne Behinderung gab.

Insgesamt war nach Auskunft der Eltern der Gesundheitszustand der Kinder mit
Down-Syndrom im Vergleich zu Kindern mit einer Behinderung unbekannter Ur-
sache durchschnittlich schlechter: Sie hatten erwartungsgemaB gehauft Fehl-
bildungen am Herzen, mehr Operationen und langere Krankenhausaufenthalte.
AuBerdem wurde von den Eltern der korperliche Entwicklungsstand als schlechter
beurteilt, wohingegen es keine Unterschiede hinsichtlich der Bewertung des geisti-
gen Entwicklungsstands gab. Deutlich starker ausgeprdgt war unter Eltern von Kin-
dern mit Down-Syndrom dagegen der Organisationsgrad in Selbsthilfegruppen. Wah-
rend 28,8% der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in einer Selbsthilfegruppe
Mitglied waren, betrug dieser Anteil unter Eltern von Kindern mit einer Behinde-
rung unbekannter Ursache lediglich 9,5%.

Auswertung

Wir analysierten die Daten mit SPSS 11.5. Zuerst wurde zur Testung mdglicher Ein-
flusse des Alters des Kindes eine multivariate Kovarianzanalyse durchgefihrt. Bei
diesem Verfahren werden zuerst die Einfllisse von Drittvariablen (so genannte
Kovariaten) statistisch entfernt. Hierdurch wird sichergestellt, dass Gruppenunter-
schiede nicht auf diese Kovariaten zurlickzuftihren sind. Die unterschiedlichen MaBe
der sozialen Integration, emotionalen Belastung, Schuldgefiihle und die Trait-Skala
des STAI dienten als abhdngige Variablen. Die Art der Diagnose ging in die Analyse
als unabhangiger Faktor ein.

Die Kovariaten hatten lediglich einen schwachen Einfluss auf die unterschiedlichen
abhangigen Variablen. Deshalb wurden sie nicht weiter beriicksichtigt. Fur alle sta-
tistischen Tests wurde ein Alphaniveau (= Irrtumswahrscheinlichkeit) von .05
zugrunde gelegt.
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In einem weiteren Auswertungsschritt wurde ermittelt, ob die integrative Beschulung
des Kindes sich positiv auf die Eltern auswirkt. Hierzu wurden Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom in zwei Gruppen aufgeteilt. Die Kinder der einen Gruppe wur-
den integriert beschult, die Kinder der anderen Gruppe besuchten eine Férderschule.
Diese beiden Gruppen wurden hinsichtlich der verschiedenen BelastungsmaBe ver-

glichen. Der Bildungsabschluss der Eltern und das Alter des Kindes wurden dabei
kontrolliert.

AbschlieBend wurden die Gruppen hinsichtlich ihrer Einstellung zu pranataldiagno-
stischen Untersuchungen verglichen und ermittelt, ob Eltern verstdrkt mit Schuld-
vorwirfen konfrontiert werden, wenn sie vor der Geburt von der Behinderung des
Kindes wussten.
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Abb.1: Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in Bezug auf den Trait-Teil der State-
Trait-Anxiety-inventory (STAI). Wéhrend Eltern von Kindern mit Down-Syndrom und Eltern von Kindern
ohne Behinderung vergleichbare Werte hatten, war der Wert der Eltern eines Kindes mit einer geistigen
Behinderung unklarer Ursache signifikant erhdht.
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Ergebnisse
Vergleich der Eltern hinsichtlich der verschiedenen BelastungsmaBe

Es wurde ein hoch-signifikanter Haupteffekt der Gruppe gefunden, F(24, N = 808)
= 13.94, p = .000. Die verschiedenen Elterngruppen unterschieden sich auf allen
Skalen mit Ausnahme von ,Gefiihl der persénlichen Inkompetenz”, ,Angst, dem
Kind zu wenig Zuwendung gegeben zu haben” und ,Sorge, zu wenig konsequent
gewesen zu sein”.

Post-hoc-Tests zeigten, dass Eltern nicht behinderter Kinder und Eltern von Kindern
mit Down-Syndrom sich nicht auf den Skalen STAI (Trait), emotionale Belastung
und , Beflrchtung, medizinische und entwicklungspsychologische Aspekte vernach-
lassigt zu haben”, unterschieden. Eltern von Kindern mit Down-Syndrom hatten
jedoch hohere Werte auf den Skalen ,Wunsch, dass das Kind nicht leben wirde”
und , Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben”, sowie bei allen Ma-
Ben zur sozialen Integration (siehe Abbildungen 1, 2 und 3). Gleichzeitig berichte-
ten sie aber auch tber besondere Hilfsbereitschaft und Anerkennung durch andere.
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Abb. 2: Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in den verschiedenen Skalen zur
emotionalen Belastung und den Schuldgefihlen. Eltern von Kindern mit Down-Syndrom hatten erh6h-
te Werte bei ,Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben” und tendierten zu héheren Wer-
ten bei ,,Wunsch, dass das Kind nicht leben wirde”. Mitter von Kindern mit einer geistigen Behinde-
rung unklarer Ursache hatten auf allen Skalen die héchsten Werte.
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Abb. 3: Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in den verschiedenen Skalen zur
sozialen Integration. Eltern von Kindern mit Behinderung fahlen sich insgesamt schlechter integriert als
Eltern nicht behinderter Kindern, wobei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom auch von besonderer
Hilfsbereitschaft durch andere berichten.

Eltern von Kindern mit einer geistigen Behinderung unklarer Ursache hatten die
héchsten Werte auf allen Belastungsfaktoren (siehe Abbildungen 1 und 2). Sie hat-
ten, verglichen mit den beiden anderen Gruppen, signifikant erhohte Werte auf
dem STAI (Trait), ,,Bedauern, mehr Probleme als andere Eltern zu haben”, und ,, emo-
tionale Belastung”. Im Vergleich zu Eltern von Kindern mit Down-Syndrom zeigte
sich ein Trend auf der Skala ,Wunsch, dass das Kind nicht leben wirde” und ein
hochsignifikanter Unterschied bei der variablen ,Beflirchtung, medizinische und
entwicklungspsychologische Aspekte vernachldssigt zu haben”. Dariiber hinaus wur-
de ermittelt, ob der Wert im STAI signifikant erhoht war (Wert auBerhalb eines
5 %-Konfidenzintervalls um den Mittelwert). In der Elterngruppe mit nicht behin-
derten Kindern hatten 31,8 % einen signifikant erh6hten Wert. Dies entspricht dem
Anteil, der, basierend auf den Normen des STAI, zu erwarten war. Innerhalb der
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom entsprach dieser Anteil 39,7%, wohinge-
gen unter Eltern von Kindern mit einer Behinderung unklarer Ursache 51,9% einen
signifikant erhéhten und damit klinisch relevanten Angst-Wert aufwiesen. Wah-
rend sich Eltern nicht behinderter Kinder und Eltern von Kindern mit Down-Syn-
drom statistisch nicht signifikant unterschieden, war der Unterschied zwischen El-
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tern von Kindern mit Down-Syndrom und Eltern von Kindern mit einer Behinde-
rung unklarer Ursache statistisch bedeutsam, p = .012 (exakter Test).

Hinsichtlich der sozialen Integration berichteten Eltern von Kindern mit Behinde-
rung Uber eine verstarkte Ausgrenzung im Vergleich zu Eltern nicht behinderter
Kinder. Eltern von Kindern mit Down-Syndrom und Eltern eines Kindes mit einer
Behinderung unklarer Ursache unterschieden sich hingegen nicht voneinander. Von
allen untersuchten Variablen war der Unterschied zwischen den verschiedenen Grup-
pen in diesem Subfaktor am starksten ausgepragt.

In Bezug auf aktive Segregation, also dem bewussten Rickzug aus dem sozialen
Umfeld, unterschied sich jede Gruppe hochsignifikant von jeder anderen. Diese Ten-
denz war bei Eltern nicht behinderter Kinder am geringsten und bei Eltern eines
Kindes mit einer Behinderung unklarer Ursache am hdchsten ausgepragt. Die Mit-
nahme des Kindes in die Offentlichkeit, also der Versuch der Kompensation sozialer
Ausgrenzung, war ahnlich wie bei der passiven Segregation bei Eltern von Kindern
mit Behinderung starker ausgepragt als bei Eltern nicht behinderter Kinder, wobei
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom tendenziell hhere Werte erreichten als Eltern
von Kindern mit einer Behinderung unklarer Ursache. Besondere Hilfsbereitschaft
und Respekt durch andere Menschen, insbesondere auch durch Fremde, erfuhren
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom wesentlich starker als die beiden anderen
Elterngruppen, die sich ihrerseits nicht voneinander unterschieden.

Schulische Integration als Mittel zur Integration
der Familie?

Zur Untersuchung der Fragestellung des Zusammenhangs zwischen der Form der Beschulung
des Kindes mit Down-Syndrom (integriert versus nicht integriert) und der Befindlichkeit der
Eltern, wurden anschlieBend die Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in zwei Gruppen
aufgeteilt. Alle Eltern, deren Kind einen Kindergarten fur Kinder mit Behinderung oder eine
Forderschule besuchten, bildeten die Gruppe ,nicht integriert”; alle Eltern, deren Kind
einen allgemeinen Kindergarten, eine integrative Kindergartengruppe, ein Kooperations-
projekt, eine integrative Allgemeinschulklasse oder eine Grund- oder eine Hauptschule
besuchte, erhielten den Status ,integriert”. Insgesamt befanden sich in der Stichprobe
390 nicht integriert und 33 integriert beschulte Kinder mit Down-Syndrom.

Der Gesamtzusammenhang zwischen den beiden Gruppen war signifikant, F(20, N = 532)
= 2.02, p = .006. Die Eltern integriert beschulter Kinder fihlten sich weniger ausgegrenzt
und nahmen ihre Kinder stéarker in die Offentlic hkeit mit. Das Gefuhl personlicher Inkompe-
tenz war geringer ausgepragt. Gleiches galt fur die Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung
gegeben zu haben. Die Befiirchtung, medizinische und entwicklungspsychologische Zu-
sammenhange vernachldssigt zu haben, war bei Eltern integriert beschulter Kinder tenden-
ziell niedriger. Zwar war der Gruppenunterschied bei vielen Subfaktoren nicht statistisch
bedeutsam. Rein deskriptiv wirkte sich die Integration des Kindes bei jeder Skala glnstig
auf die Familie aus. Insbesondere im Hinblick auf die Subfaktoren zum Faktorenkomplex
des sozialen Bereichs und der Schuldgefihle zeigten sich deutliche Unterschiede. Diese
bessere Stellung von Eltern integriert beschulter Kinder ist nicht auf die Schwere der Behin-
derung zurtickzuftihren und auch sonst waren beide Elterngruppen aufgrund der Kontrolle
signifikanter demographischer Unterschiede vergleichbar.

Geistige Behinderung 2/05, 44. Jg.




108

Wolfgang Lenhard u. a.

Schuldvorwiirfe aufgrund der Geburt des Kindes

In einer Elternbefragung von LUMKEMANN (2001), die das Ziel hatte, die Erfahrun-
gen von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in Hinblick auf Diagnosemitteilung
und genetische Beratung zu erfassen, sahen sich 28,3% der Mutter Vorwirfen von
Verwandten, Freunden, Bekannten und ihren eigenen Eltern ausgesetzt: , Der Haupt-
vorwurf lautete bei 72% dieser Mutter und allen sich dazu duBernden Vatern:
‘Warum fand keine pranatale Diagnostik statt?’”” (LUMKEMANN 2001). In diesem
Kontext dreht sich eine solche Frage natlrlich nicht nur um Diagnostik. SchlieBlich
gibt es keine Therapie, die eine Trisomie 21 heilt. Zwangsléufig umfasst eine solche
AuBerung den Vorwurf, nicht abgetrieben zu haben.

In der vorliegenden Elternbefragung wurde etwas scharfer formuliert und konkret
gefragt, ob Eltern bereits mit dem Vorwurf konfrontiert worden waren, dass die
Geburt des Kindes hétte verhindert werden kénnen. Ahnlich wie in der Untersuchung
von LUMKEMANN (2001) berichteten 26,0% der Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom von diesem Vorwurf. Dies ist die hdchste Rate unserer Untersuchung und
Ubersteigt deutlich die Anzahl der Vorwurfe gegeniber Eltern mit einem Kind mit
einer Behinderung unklarer Ursache (13,0%) und Eltern eines nicht behinderten
Kindes (2,5%, vgl. Tab. 2). Dieser Unterschied war hochsignifikant, %2, N=913) =
37.88, p = .000.

nicht behindert Down-Syndrom unklarer Befund
nein 97.4% 74,0% 87,0%
ja 2,5% 26,0% 13,0%
Gesamt 100% 100% 100%

(N=117) (N = 688) (N =108)

Tab. 2: , Mirist schon vorgeworfen worden, dass man die Geburt meines Kindes hatte verhindern kénnen. ”

Die allermeisten Eltern von Kindern mit Down-Syndrom (94,6 %) hatten von der
Diagnose vor der Geburt keine Kenntnis. Von jenen wenigen Eltern, die sich be-
wusst fur ihr Kind mit Down-Syndrom entschieden, berichten sogar 40,5 % von
Schuldvorwirfen, p = .033 (exakter Test, vgl. Tab. 3). Neben diesen offenen Schuld-

Die Diagnose ,,Behinderung”
war mir vor der Geburt bekannt.
nein ja

Mir ist bereits vorgeworfen worden, nein 749% 59,4%

dass die Geburt des Kindes hétte

verhindert werden kénnen. ja 25,1% 40,6%

Gesamt 100% 100%
(N = 645) (N=37)

Tab. 3: , Die Diagnose ,Behinderung’ war mir vor der Geburt bekannt.” versus , Mir ist bereits vorge-
worfen worden, dass die Geburt des Kindes hatte verhindert werden kénnen.” (Diese Tabelle enthalt
ausschlieBlich Antworten von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom.)
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vorwirfen berichten manche Eltern auch davon, wie belastend das Wissen sein
kann, dass fast alle Kinder mit Down-Syndrom abgetrieben werden. Auch kann
bereits die Frage, ob Diagnostik durchgefthrt wurde, als Schuldvorwurf aufgefasst
werden. Ein Vater berichtete eindringlich davon, welche Gefiihle ein E-Mail-Kon-
takt bei ihm hinterlieB:

.Ich hatte ... einen Mailkontakt mit einem Besucher meiner Website ... .
Seine Frau war in der 24. Woche schwanger und man hatte festgestellt, dass das
Kind einen Herzfehler hat ... . Es wurde ein Down-Syndrom vermutet. Er hat daraufhin
unsere Website besucht, um sich Uber das Down-Syndrom zu informieren ... . Vor
einigen Tagen erhielt ich dann (berraschend eine Mail von ihm mit dem Wortlaut:
,Wir haben uns schweren Herzens dazu entschlossen das Kind abtreiben zu lassen.
In der 25. SW ist das gar nicht so einfach. Das Kind war dann aber schnell tot und
kam mit einem Lacheln zur Welt. Wir werden es nie vergessen und sind froh es
einmal gesehen zu haben. Es sah gar nicht so behindert aus wie wir dachten’. Diese
Mail hat mich richtig umgehauen. Ich habe meiner Frau nichts davon erzahlt, da sie
dies wohl nicht verkraftet hitte. Und jetzt, wo ich das niederschreibe, kocht in mir
wieder die Wut Uber diesen Menschen hoch. WeiB er nicht was er uns damit antut,
wenn er sagt, dass er sein Kind ermordet hat?” (Vater eines 12 Monate alten Méad-
chens mit Down-Syndrom)

Befragt man die Eltern, ob sie sich fur einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden
wurden, wenn sie wissten, dass sie ein Kind mit einer geistigen Behinderung erwar-
ten, so gibt die Mehrheit der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom (68,5%) an,
dass sie keinen Abbruch vornehmen lieBen, bzw. ihrer Partnerin nicht zu einem Ab-
bruch raten wirden. Dabei spielt es keine Rolle, ob sich die Eltern bewusst fur ihr
Kind mit Down-Syndrom entschieden hatten, oder ob sie erst bei der Geburt davon
erfuhren. Interessanterweise Ubersteigt die Ablehnung eines Abbruchs unter Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom diejenige von Eltern von Kindern mit einer Behinde-
rung unklarer Ursache, bei denen sich lediglich 60,3% gegen einen Abbruch aus-
sprechen. Dabei handelt es sich gerade beim Down-Syndrom um eine pranatal zuver-
lassig diagnostizierbare angeborene Behinderung, mit der daftir in der Gesellschaft
weithin bekannten Option eines Schwangerschaftsabbruchs. Im Falle des vdlligen
Fehlens einer Diagnose hatten/haben Eltern diese Mdglichkeit nicht. Dennoch wir-
den sie nach eigenem Bekunden eher einen Abbruch in Anspruch nehmen als Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom, bzw. warden ihrer Partnerin hierzu raten, y(1, N =
752) = 2.835, p = .06. Die klare Diagnose scheint in diesem Fall also fir eine héhere
Akzeptanz eines Kindes mit Behinderung bei seinen Eltern forderlich zu sein.

Einstellung zur Entwicklung und Anwendung
pranataldiagnostischer Untersuchungen

Insgesamt lehnten 52,6% aller befragten Eltern grundsatzlich die Férderung von
Forschung ab, die darauf abzielt, die Anzahl an lebend geborenen Kindern mit Be-
hinderung zu verringern. 34,8% der Befragten pladierten sogar dafur, diese Art
von Forschung zu verbieten. Die Mehrheit (62,8%) war der Meinung, dass
stattdessen die Forschung Uber Therapien bestehender Behinderungen verstarkt
gefordert werden sollte.
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Andererseits wirde die Mehrheit der Eltern neue, nicht invasive Untersuchungen in
der Schwangerschaft selbst in Anspruch nehmen, bzw. ihrer Partnerin zu solchen
Untersuchungen raten. 76,9% gaben an, einen Aneuploidie-Bluttest, falls er ver-
fugbar ware, in Anspruch nehmen zu wollen. Fur eine ,Routine”-PID waren es
60,4 %. Die Mehrheit der Eltern (50,8%) war dafirr, den Aneuploidie-Bluttest als
eine Standarduntersuchung der Schwangerschaftsvorsorge einzurichten, und ein
Uberraschend hoher Anteil von 39,1% sprach sich ebenfalls fur die routinemaBige
Durchfihrung von PID aus.

Obwohl die Zustimmung der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom zu den ge-
nannten neuen Untersuchungsformen ebenfalls stark ausgepragt war, nahmen sie
im Gegensatz zu den anderen beiden Elterngruppen eine skeptischere Haltung ein
(alle Gruppenunterschiede signifikant auf einem Niveau von p < .05). Ihre Zustim-
mung lag generell etwa 10% niedriger, verglichen mit Eltern von Kindern ohne
Behinderung. Nichtsdestotrotz stimmten auch unter ihnen 89,9% daftr, dass der
nicht invasive Bluttest allen Schwangeren auf Wunsch zur Verfligung stehen sollte.
69 % wirden selbst eine solche Untersuchung in Anspruch nehmen, verglichen mit
87 % unter den Eltern nicht behinderter Kinder.

GleichermaBen war die Angst vor mdglichen negativen sozialen Nebeneffekten neuer
pranataldiagnostischer Untersuchungen unter den Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom am starksten ausgepragt. Wahrend weniger als 20% der Eltern nicht-
behinderter Kinder die Entwicklung dieser Untersuchungsinstrumente als Angriff
auf das Lebensrecht von Menschen mit Behinderung empfanden, betrug dieser Anteil
unter den Eltern von Kindern mit Down-Syndrom 38,0% (Bluttest) bzw. 45,3%
(PID). Eine Verschlechterung der gesellschaftlichen Stellung behinderter Menschen
aufgrund der Pranataldiagnostik befurchteten 47,7% (Aneuploidie-Bluttest), bzw.
50,5% (PID) der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom. Unter Eltern nicht behin-
derter Kinder liegen diese Anteile mit 23,0% (Aneuploidie-Bluttest), bzw. 26,5%
(PID) etwa halb so hoch.

Eltern von Kindern mit einer geistigen Behinderung unklarer Ursache nahmen eine
Zwischenposition ein. Einerseits entsprach ihre Zustimmung zur Prénataldiagnostik
in etwa derjenigen von Eltern von Kindern ohne Behinderung. Andererseits teilten
sie die Befurchtung der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom bezlglich méglicher
negativer Nebeneffekte.

Diskussion

Die Resultate zeigen ausgedehnte psychoemotionale Nachteile fur Eltern mit einem
Kind mit einer geistigen Behinderung unklarer Ursache verglichen mit Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom mit einem vergleichbaren Schweregrad der geistigen
Behinderung und einem insgesamt schlechteren Gesundheitszustand. Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom unterscheiden sich hingegen kaum von Eltern nicht
behinderter Kinder. Es gab nur ein MaB (,Bedauern, mehr Probleme zu haben als
andere Eltern”), bei dem Eltern von Kindern mit Down-Syndrom erheblich héhere
Werte hatten als Eltern von Kindern ohne Behinderung.

Aus diesem Grund gehen wir davon aus, dass die Spezifitat der Diagnose eine wich-
tige Determinante fur die langfristige emotionale Belastung bei Eltern von Kindern
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mit Behinderung darstellt. Andererseits ermdglicht die konkrete Diagnose einer
zumeist sporadisch auftretenden genetischen Anomalie — wie dem Down-Syndrom —
mit einer normalerweise guten Prognose und einem intakten und gut ausgebauten
System von Selbsthilfegruppen den Eltern, ein Leben zu flhren, das sich in emotio-
naler Hinsicht nicht wesentlich von dem Leben der Eltern nicht behinderter Kindern
unterscheidet.

Die integrierte Beschulung des Kindes stellte eine wirksame MaBnahme zur Verbes-
serung der psychosozialen Situation von Eltern mit Kindern mit Behinderung dar.
Die Ausgestaltung des Schulsystems und die Gesetzgebung im Bildungsbereich sollte
deshalb nicht nur die Vor- und Nachteile einer integrierten Beschulung von Kindern
mit einer geistigen Behinderung im Blick behalten, sondern darlber hinaus auch
die Auswirkungen auf die Gesamtsituation der betroffenen Familien bertcksichti-
gen. Die positiven Effekte einer integrierten Beschulung auf die gesamte Familie
sprechen fir eine Ausweitung integrativer schulischer MaBnahmen fur Kinder mit
Down-Syndrom und vermutlich auch fur Kinder mit einer geistigen Behinderung
anderer Ursache.

Angesichts der positiven psychosozialen Effekte diagnostischer Sicherheit sollte ver-
starkt dariber nachgedacht werden, ob in Ermangelung einer definitiven Diagnose
die Vermittlung einer plausiblen und angemessenen, wenn auch unsicheren , Arbeits-
diagnose” emotional hilfreich sein kdnnte. Mit einer solchen Arbeitsdiagnose kénn-
ten Eltern unter Umstanden besser leben als mit gar keiner Ursachenzuschreibung
far die Behinderung des Kindes. Es muss allerdings auch bedacht werden, dass dies
zu einer Fehleinschatzung der Behinderung und der Inanspruchnahme ungeeigne-
ter Therapien fahren kénnte und dass eine einmal gegebene Diagnose nur relativ
schwer wieder zurliickgezogen werden kann.

Eine weitere Hauptaussage betrifft die Rolle von Selbsthilfegruppen. Ungeachtet
des enormen Unterschieds im Schweregrad der Behinderung fallt es Eltern mit ei-
ner spezifischen Diagnose ungleich leichter, Interessengruppen zu bilden. Es ist nicht
verwunderlich, dass ein wesentlich gréBerer Anteil an Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom Mitglied einer Selbsthilfegruppe ist, als dies bei den anderen Elterngruppen
der Fall ist. Zusatzlich zum medizinischen und psychischen Aspekt beglnstigt eine
konkrete Diagnose die Anwendung problemfokussierter Coping-Strategien, indem
Eltern die Hilfe anderer Eltern suchen, deren Kind gleichermaBen betroffen ist. Es
ist nicht verwunderlich, dass eine Reihe an Netzwerken fur Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom, Rett-Syndrom, Neuralrohrdefekten etc. existiert. Fur Eltern ohne
exakte Diagnose ist es viel schwerer, sich in Selbsthilfegruppen zu engagieren, da
sie oftmals einfach nicht wissen, an wen sie sich wenden kénnen. Es dauert haufig
eine lange Zeit, bevor Uberhaupt feststeht, dass es sich bei einer Entwicklungs-
verzégerung nicht nur um ein voribergehendes Problem handelt. Der bzw. die Be-
ratende sollte die Eltern deshalb gezielt auf Selbsthilfegruppen hinweisen, sobald
es Anzeichen einer Behinderung gibt, selbst wenn es sich zu diesem Zeitpunkt nur
um eine Arbeitsdiagnose handelt.

Die Daten zur Thematik ,Schuldvorwirfe bei einer Entscheidung fir das Kind” be-
legen deutliche Ausgrenzungstendenzen der Gesellschaft. Auch wenn die Mehr-
heit der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom nicht mit Vorwirfen konfrontiert
wurde, so ist ein Anteil von 26,0% inakzeptabel hoch. Im Falle einer bewussten
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Entscheidung fir das Kind bei vorgeburtlich bekanntem Down-Syndrom sind deut-
lich mehr Eltern betroffen. Zahlreiche Eltern stoBen in diesem Fall offensichtlich auf
Unverstandnis, weswegen in der gesellschaftlichen Realitat von einer unbeeinfluss-
ten Entscheidungsmdoglichkeit fir oder gegen ein Kind mit Down-Syndrom nicht
ausgegangen werden kann.

Die Ergebnisse bezliglich Praimplantations- und Pranataldiagnostik zeigen, dass das
Wissen Uber diese Art von Untersuchungen in der Gesellschaft bestenfalls frag-
mentarisch ist. Anders lasst es sich nicht erkléren, dass die Mehrheit der Eltern
selbst eine PID ohne familienspezifische Fragestellung in Anspruch nehmen wirde,
obwohl schon die mit einer kiinstlichen Befruchtung verbundenen koérperlichen
Belastungen und auch die Kosten immens hoch sind.

Andererseits machen die Ergebnisse die breite gesellschaftliche Akzeptanz pranatal-
diagnostischer Untersuchungen deutlich. Zwar bewerten Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom solche potentiellen neuen Verfahren insgesamt skeptischer und
sehen in starkerem AusmaB Risiken fir Menschen mit Behinderung, jedoch findet
sich auch in dieser Gruppe eine deutliche Mehrheit fir den Einsatz neuer, nicht
invasiver Schwangerschaftsuntersuchungen. Die verschiedentlich postulierte ge-
schlossene Ablehnungsfront der Familien von Menschen mit Behinderungen gegen
Pranataldiagnostik besteht jedenfalls eindeutig nicht.

Das Meinungsbild ist allerdings nicht koharent, da ein nicht unerheblicher Anteil
der Befragten selbst einen Aneuploidie-Bluttest in Anspruch néhme, gleichzeitig
aber fir das Verbot entsprechender Forschung pladiert. Die meisten Personen die-
ser Subgruppe (67,5%) waren der Meinung, dass man sich mit Hilfe pranatal-
diagnostischer Untersuchungen besser auf die Geburt des Kindes mit Behinderung
vorbereiten kénne. 70,5% dieser Eltern gaben an, vorgeburtliche Untersuchungen
trigen dazu bei, dass Frauen wahrend der Schwangerschaft viel unbesorgter sein
konnten. Sie stellen folglich auf den potentiellen, persénlichen Sicherheitsgewinn
und den erhofften therapeutischen Nutzen diagnostischer Informationen ab.

Ein groBer Anteil der befragten Eltern scheint medizinischen Untersuchungen in
der Schwangerschaft ein geradezu blindes Vertrauen entgegenzubringen, ohne sich
dariber im Klaren zu sein, welche Handlungsoptionen ein eventuell auffélliger Be-
fund nach sich zieht. Zu Indikationen, Durchfihrung und Aussagemdglichkeiten
von PID herrschen offensichtlich nur véllig diffuse Vorstellungen.

Angesichts dieses geringen Wissens Gber die Moglichkeiten und Grenzen préanatal-
diagnostischer Untersuchungen und der gleichzeitig gegebenen Gefahr der Aus-
grenzung von Eltern von Kindern mit Behinderung ist zu folgern, dass eine sinnvolle
Einfuhrung und Einrichtung neuer pranataldiagnostischer Méglichkeiten nur im
Zusammenhang mit einer sie begleitenden Offentlichkeitsaufklarung erfolgen kann.
Auch ist vor einer eventuellen Inanspruchnahme solcher Untersuchungen individuelle
genetische Beratung unabdingbar, um eine kompetente Entscheidungsfindung der
Eltern zu ermdglichen (HENN et al. 2001). Gleichzeitig muss die Entscheidungs-
autonomie der Eltern — auch im Falle der Entscheidung fur das Kind - in jedem Fall
respektiert werden. B
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Kurzfassung Die raschen Fortschritte der medizinischen, insbesondere der
genetischen Diagnostik sind fur Eltern von Kindern mit Behinderung Fluch und Segen
zugleich: Einerseits stellt Unsicherheit hinsichtlich der Ursache der Behinderung fur
Eltern eine massive Belastung dar, die den Coping-Prozess wesentlich erschwert.
Die Ausschépfung der diagnostischen Moglichkeiten und das dann mégliche Auf-
finden des Grundes der Behinderung kann den effektiven Einsatz von Bewaltigungs-
strategien wesentlich erleichtern. Vorgeburtlich dagegen fiihrt ein mit denselben
Diagnosemethoden erhobener auffélliger Befund aufgrund des Mangels an thera-
peutischen Moglichkeiten sehr haufig zum Abbruch der Schwangerschaft. Mittels
einer Fragebogenstudie an 925 Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, Eltern mit
einem Kind mit geistiger Behinderung unklarer Ursache und Eltern nicht behinder-
ter Kinder wurde untersucht, ob diese Entwicklung zur Herausbildung eines neo-
eugenischen Automatismus von pranataler Diagnose und Schwangerschaftsabbruch
fahrt, als dessen Folge Menschen mit angeborener Behinderung als , vermeidbare
Last” erscheinen und Eltern von Kindern mit angeborenen Behinderungen gesell-
schaftlich ausgegrenzt werden.

Abstract The Janus-Face of Diagnostics: Parents of Children with Disabilities
Torn Between Uncertainty and Exclusion. The rapid progress in the diagnostic
possibilities of medicine is at the same time a curse and a blessing for parents with
disabled children: On the one hand, diagnostic uncertainty can be one of the great
psychological stressors for the parents concerned. Therefore, applying all existing
diagnostic possibilities with the aim of finding the actual reason of the disability
can be very helpful for the coping process of the parents. On the other hand, if the
findings of prenatal examination are positive, parents often decide for an abortion,
since no therapeutic options can be offered. Prenatal diagnostics might thus
automatically lead to abortion and furthermore, congenitally disabled children be
considered an “evitable burden”. This development furthers neo-eugenic tendencies
and the social exclusion of the parents concerned. A study dealing with this problem
is presented, in which 925 parents of non-disabled children, children with Down-
syndrome and children with unknown diagnosis were interviewed per questionnaire.
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