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Der Januskopf der Diagnostik 
Eltern von Kindern mit Behinderung im Spannungsfeld zwischen Unsicher

, heit und Ausgrenzung 
1 Wolfgang  Lenhard ,  Ha ra ld  Ebert,  H a ns Joach im Sch i nde lhauer-Deutscher, 

1 • Wolfram Henn, Erwin Breitenbach 

• Umfangreiche Forschungsarbeiten dokumentieren die d ramatischen Auswirkun
gen diagnostischer Unsicherheit auf Patienten, die an akuten oder chron ischen Krank
he iten leiden, oder auf Menschen, die von Behinderungen betroffen s ind . D ie Be
fürchtung eines fortschreitenden Krankheitsverlaufs und der fortlaufenden Verschl im
merung von Sym ptomen verursacht emotionalen Druck und hemmt den Gebrauch 
wirku ngsvol ler Bewä lt igungsstrategien . KOOC HER  ( 1 984, 573) bezeichnet Unge
wissheit als verm utl ich größten einzelnen psycholog ischen Stressor, dem Patienten 
mit  lebensbedrohenden Krankheiten gegen überstehen .  LYN C H ,  KROENKE  und 
DENNEY (200 1 )  wiesen nach ,  dass Beh inderung, Ungewisshe it, Hoffn ung und  
emotionsfokussierte Copingstrategien bei Patienten m it mu ltipler Sklerose zusam
mengenommen 40% der Varianz sel bstberichteter Depression erklä ren .  

Mit der Unsicherheit leben: 
Die Bedeutung einer konkreten Diagnose für Eltern 
von Kindern mit Behinderung 
Dies g i lt jedoch n icht nur für d ie betroffenen Personen selbst, sondern auch f ü r  
nahe Verwandte, insbesondere Eltern.  C LARKE-STEF F EN ( 1 993) berichtete, dass d ie 
von permanenter Sorge gekennzeichnete Zeit  des Wartens auf d ie Diagnose f ü r 
E ltern e ines krebskranken Kindes den sch l immsten Aspekt der Diagnoseste l lung 
darstel lte. 

Wä h rend die meisten Untersuch ungen die Erfahrungen von Eltern m it lebens
bedrohl ichen oder chron ischen Erkrankungen wie Krebs thematisieren (z. 8. BOMAN 
et a l .  2003; G ROOTENHUIS ,  LAST 1 997; C LARKE-STEF F EN 1 993; STERKEN 1 996; 
ABLON 2000), wird die Auswirkung unaufgelöster chron ischer Unsicherheit wie im 
Fa l le von E ltern m it e inem Kind mit e iner Behinderung unbekannter Ursache kaum 
beleuchtet. Dabei bleibt bei 50% bis 80% der Menschen m it geistiger Behinderung 
d ie zugrunde l iegende Störung, ob genetisch oder n icht, unklar (DEVRIENDT 2004; 
H I NTZE 1 993, 1 7) .  D ie  Verm utung der E ltern ,  dass „ etwas m it dem Kind n icht 
stimmt" ,  stel lt sich hä uf ig erst langsam im Lauf des ersten Lebensjahrs oder gar 
noch später ein ,  und zah lreiche, oft unkoord in ierte, Untersuchungen und Therapien 
werden i n  Anspruch genommen - oftmals m it geringem E rfolg (H INTZE 1 993, 90). 
Gerade Kinder m it unspezif ischen Entwicklungsverzögerungen stel len E ltern, Me
d iz iner und Therapeuten g leichermaßen vor die F rage nach den Ursachen d ieser 
Verzögerung,  wei l  von deren Klä rung sowohl  die Entwicklungsprognose als auch 
wesentl iche Überlegungen zur Therapieplanung und zum mögl ichen weiteren Kinder
wunsch der Eltern abhä ngen. 
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Obwohl  eine frühe und endgü ltige Diagnose wie z .  B .  Trisom ie 21  von den meisten 
E ltern  zunächst a l s  Schock wa h rgenomm en wi rd (GATH & G U M LEY 1 984; 
DAM ROSC H & PERRY 1 989), können die betroffenen Eltern langfristig oftmals bes
ser m it der S ituation umgehen als Eltern, die keine e indeutige Klä rung für d ie  Be
h i nderung ihres Kindes erha lten . Dies betrifft n icht nur  medizin ische, sondern g i lt 
vor a l l em auch für d ie  emotiona len Aspekte des Copings m it der Behinderung .  
ROSENTHAL et  a l .  (200 1 )  identifizierten Themenschwerpunkte, d ie  E ltern von Kin
dern mit einer Behinderung unklarer U rsache besonders beschäftigten :  Zunächst 
e inmal  suchten E ltern für sich selbst nach einer Erklä rung, insbesondere auch im 
H inbl ick auf die Zuweisung von Schu ld .  Wenn eine biolog ische Ursache entdeckt 
wi rd, so ist damit eigenes Feh lverha lten als Ursache weitgehend ausgesch lossen 
(N I EDEC KEN 1 993, 32) .  Weiterh in  belastet E ltern d ie feh lende Mögl ich keit, d ie  
Wiederauftretenswahrschein l ichkeit der Behinderung in eigenen Folgeschwanger
schaften oder Schwangerschaften anderer Fami l ienm itg l ieder (z. B .  Geschwister des 
beh inderten Kindes) ei nzuschätzen .  Auch lässt sich ohne Diagnose, anders a ls bei 
e inem klar umrissenen Syndrom wie der Trisom ie 2 1 ,  nur schwer eine Prognose 
über d ie  Entwicklungs- und Lebensperspektiven des Kindes abschätzen .  Darüber 
h inaus knüpften viele E ltern an eine k lare Diagnose die Hoffnung, dass h ierdurch 
eine effektivere Therapie mögl ich sei .  Die E ltern gaben weiterh in  an,  dass das feh
len eines Befunds das Akzeptieren der Dauerhaftigkeit der Behinderung sehr  er
schwert hat. Viele Eltern gaben sich der Hoffnung h in ,  dass sich die Probleme noch 
„ auswachsen " und von a l le ine wieder verschwinden wü rden.  Sch l ießl ich betrach
teten viele d ieser E ltern ihre Situation als einzigartig und glaubten n icht, dass es 
auch andere E ltern gäbe, die mit der g leichen Problematik zu tun hätten .  Sogar 
jene,  d ie  s ich der  hohen Anzah l  von Beh i nderungen ohne k lare U rsachenzu
schreibungen bewusst waren, füh lten s ich sehr  frustriert und iso l iert, und hatten 
große Probleme beim F inden einer zu ihnen passenden Selbsth i lfegruppe. E ine Mutter 
eines Kindes mit  e iner geistigen Behinderung un klarer Ursache beschrieb beispiels
weise i h re Verwu nderung, dass schätzungsweise bei 50% der Kinder m it einer geis
tigen Behinderung keine Diagnose vorläge, sie selbst aber praktisch ein solches 
Kind n icht kenne (ROSENTHAL et a l .  200 1 ) .  

Potentielle Risiken der Diagnostik 
Wä hrend d ie Diagnosestel lung und ein k larer Befund für  Eltern von enormer Be
deutung sein  können, bi rgt insbesondere d ie Prä nata ld iagnostik  auch potentie l le 
Gefahren . Auf d iesem Gebiet gab es innerhalb der letzten 30 Jahre eine rasa nte 
Zunahme  der  d i ag nosti schen Mög l ich keiten u n d  auch der  Anwe n d u n g  der  
Untersuch ungsverfahren . M i t  der laufenden Entwick lung neuer non- invasiver Ver
fahren (so genannter Aneuploidie-Test, bei dem föta le Zel len aus dem m ütterl ichen 
Blut entnommen und einer Genomana lyse unterzogen werden sol len, siehe z .  B .  
HOLZGREVE et a l .  1 993), der i n  Deutschland verbotenen Prä implantationsdiagnostik  
(PID) sowie der  Polkörperd iagnost ik zeichnen sich zukünftige Entwicklu ngen bereits 
deutl ich ab.  Der besagte Aneuploidie-Test befindet sich auch nach zehn Jahren immer 
noch im Stad ium kl in ischer Forschung (GÄNSH IRT 2000), sodass dessen Ei nsatz in 
der Praxis nach wie vor unklar ist. Sol lte der Test bis zur Anwendungsreife gelan
gen, hätte d ies sehr weitreichende Auswi rkungen. Es wäre dann mögl ich, bereits 
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zu einem sehr  f rühen Stad ium der Schwangerschaft über einen einfachen, non
invasiven Test weitreichende Informationen über den chromosomalen Status des 
Fötus zu erha lten . Da die therapeutischen Mögl ichkeiten wä hrend der Schwanger
schaft aber nach wie vor seh r  begrenzt s ind,  und die überwiegende Mehrheit der 
Schwangeren sich bei einem auffä l l igen Chromosomenbefund, wie beispielsweise 
Trisomie 2 1 , ebenso wie bei per U ltrascha l l  erkennbaren Fehlbi ldungen wie Spina 
bifida, Lippen-Kiefer-Gau_men-Spa lte und Extremitätendefekten bereits jetzt zu ei
nem selektiven Abort entscheidet (LENHARD, 2003), wü rde sich die Anwendu ngs
problematik p rä nataler Untersuchungen deutl ich verschä rfen .  In d iesem Fa l l  könn
ten sich E ltern auch bei wen iger gravierenden Behinderungen, wie beispielsweise 
bei e iner genetisch bedingten Neigung zu Übergewicht, gegen d ie Geburt ihres 
Kindes entscheiden . 

Diese Entwicklung würde der Befürchtung Vorschub leisten, es könne sich ein Au
tomatism us aus Diagnost ik und ansch l ießendem Schwangerschaftsabbruch heraus
bi lden, in dessen Licht Menschen mit angeborener Behinderung a ls  „ vermeidbare 
Last" erscheinen . E ine solche Entwicklung könnte zu einer Verstä rkung eugenischer 
Tendenzen in der Gesel l schaft beitragen und zu verstä rkter Ausgrenzung der 
betroffenen Menschen und ihrer Fami l ien f ühren . Aus d iesem Grund nahmen zahl
re iche Vertreter von Kirchen und Behindertenverbä nden gegen d ie Anwendung 
bestehender und  d ie Entwicklung  neuer prä nata ld iagnostischer U ntersuch ungs
methoden Ste l l ung bzw. lehnen diese grund legend a b  (vg l .  Lebensh i lfe  2 003; 
Deutsche B ischofskonferenz 1 998, 2003). Auch die Deutsche Gesel lschaft für H u
mangenetik e. V. ( 1 993) wies i n  einem Memorandum auf d ie  Notwendigkeit h in ,  
durch verstä rkte Öffentl ichkeitsarbeit sowie Fortbi ldung der bete i l igten Berufs
gruppen d ie Entscheidungsautonomie der Schwangeren und die N icht-Diskrim in ie
ru ng von Nicht- lnanspruchnehmerinnen zu gewährleisten und einer D iskrim in ie
rung von Menschen m it Behinderung und deren Fam i l ien vorzubeugen . 

Herleitung der Fragestellung 
I n  dieser Studie wurde erwartet, dass be i  E ltern von Kindern mit unterschied l i chen 
Formen von Behinderung der Grad an S icherheit der Diagnose das Gefüh l  emotio
naler Belastung, sowie Gefüh le von Schu ld und Angst im Verg leich zu E ltern n icht 
beh inderter Kinder beeinf lusst . Es wurde vermutet, dass Mütter mit einem behin
derten Kind, das eine f rühe und endgü ltige Diagnose wie z. B .  Down-Syndrom er
hielt, auf unterschiedl ichen Stress- und Angst-Ind ikatoren n ied riger abschneiden 
als Mütter mit einem Kind m it geistiger Behinderung un klarer Ursache. Gleichzeitig 
war d ie Annahme zu überprüfen, dass gerade E ltern mit einem Kind mit einer Be
h inderung unklarer Ursache ein besonderes Interesse an der Entwicklung neuer 
diagnostischer Mögl ichkeiten haben . I n  einem zweiten Untersuchungstei l  wurde 
desha lb die A kzeptanz der Neuentwick lung und Anwendung pränata ld iagnostischer 
Untersuchu ngsinstrumente in verschiedenen E lterngruppen erm ittelt. 

Absch l ießend stel lt sich d ie Frage nach den gesel lschaftl ichen Effekten prä nata l
d iagnostischer Untersuchungen: Fü hrt d ie  Verfügbarkeit prä nata ld iagnostischer 
Untersuchungen zu sozialem Druck, im Fa l le einer positiven Diagnose die Schwan
gerschaft zu beenden? Fa l ls d iese Befürchtung zutrifft, müssten E ltern von Kindern 
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mit Down-Syndrom, d ie s ich bewusst für das Kind entsch ieden haben,  s ich ver
stä rkt m it Schuldvorwürfen konf rontiert sehen. 

Beschreibung der Untersuchung 
Die Daten wurden über  Fragebogen erm ittelt, d ie  im laufe des Jahres 2003 an 
G rund- und Förderschulen im süd- und westdeutschen Raum gesch ickt wurden . 
Die Fragebogen wurden den Kindern m it nach Hause gegeben. 

Die Fragebogensets bestanden jewei ls aus einem Fragebogen fü r  die Mutter und 
den Vater, sowie einem B latt m it I nstruktionen zur Beantwortung des Bogens. Das 
I nformationsblatt sch loss die Z usicherung der Anonymität und Freiwi l l igkeit der Tei l
nahme ein. Tei l nehmende E ltern sch ickten die Fragebogen m it e inem vorbereiteten 
Rückumschlag zurück. Nach zwei Wochen wurde ein Er innerungsschreiben durch 
die Schu len ausgeteilt. Vor der Durchführung der Untersuch ung wurden die Frage
bogen durch eine Ethikkommission der Universität Würzburg,  E lternverein igungen 
und Schulaufsichtsbehörden begutachtet. 

Die Fragebogen beinha lteten 1 99 Fragen zu demographischen Variablen, der Ursa
che fü r  die Behinderung des Kindes, der subjektiven Bewertung der Schwere der 
körperl ichen und geistigen Behinderung und des Gesundheitszustands des Kindes, 
Unterstützung durch das soziale Umfeld und den Partner, emotionale Belastung, 

Themenkomplex Subfaktoren 

sozialer Bereich passive Segregation (Ausgrenzung durch das Umfeld) 

aktive Segregation {Rückzug) 

M itnehmen des Kindes in  die Öffentlichkeit 

H i lfsbereitschaft der Anderen 

emotionale Belastung emotionale Anspannung 

Wunsch, dass das Kind n icht leben würde 

Bedauern, mehr Probleme als andere E ltern zu haben 

Schuldgefühle Gefühl der persön lichen Inkompetenz 

Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung gegeben zu haben 

Sorge, zu wenig konsequent gewesen zu sein 

Befürchtung, med iz in ische und entwicklu ngspsychologische 
Aspekte vernach lässigt zu haben 

Tab. 1: Subfaktoren der Themenbereiche „sozialer Bereich", „emotionale Belastung" und „Schuld
gefühle" 
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Gefühle von Schuld, E instel lung gegenüber Fragen der Erziehung (siehe Tabelle 1 ), 
die deutschen Versionen des State-Tra it-Anxiety-lnventory (LAUX et a l .  1 98 1 )  und 
des Ba lanced lnventory of Des i rable Responding (B IDR) (MUSCH et a l .  2002), ein 
F ragebogen zur Erfassung sozialer Erwünschtheit. 

Nur die Daten der biologischen E ltern  von Kindern mit Trisom ie 2 1 ,  K indern m it 
einer geistigen Behi nderung un klarer U rsache sowie, als Verg leichskol lektiv, von 
n ichtbehinderten Kindern wu rden in d ie Ana lyse e inbezogen . E ine zunächst ge
plante weitere Untersuchungsgruppe von E ltern von Kindern m it einer f rühk ind
l ichen exogenen H i rnschäd igung kam aufgrund n iedriger Fa l lzahlen n icht zustan
de. Alle E ltern, die in e iner oder in  beiden Skalen des B IDR e inen sehr hohen Wert 
sozia ler Erwünschtheit aufwiesen (PR > 97) wurden aus der Analyse ausgeschlos
sen . 92 5 F ragebogen g ingen in die weitere Ana lyse ein .  

D ie  d rei unterschiedl ichen Untergruppen unterschieden sich nicht sign if ikant in Bezug 
auf das Gesch lecht des Kindes, die Berufstätigkeit und den Fami l ienstand .  Das Alter 
des Kindes, die Zah l  der Kinder pro Fami l ie und das Alter der E ltern zum Zeitpunkt 
der Geburt untersch ieden sich jedoch und wurden deshalb i n  den folgenden Ana
lysen a ls Kovariaten aufgenommen.  Der Altersuntersch ied bei der Geburt war be
d ingt durch ein n iedrigeres Alter der E ltern von Kindern mit einer geistigen Behin
derung unklarer Ursache, wä hrend es keinen Unterschied zwischen den E ltern der 
Kinder m it Down-Syndrom und den Eltern der Kinder ohne Behinderung gab.  

Insgesamt war nach Auskunft der E ltern der Gesundheitszustand der Kinder m it 
Down-Syndrom im Verg leich zu Kindern mit einer Behinderung unbekannter U r
sache d u rchschn ittl ich sch lechter:  S ie hatten erwartu ngsgemä ß gehä uft Feh l
b i ldungen am Herzen, mehr Operationen und lä ngere Krankenhausaufentha lte. 
Außerdem wurde von den Eltern der körperl iche Entwick lungsstand als sch lechter 
beu rte i lt, wohingegen es keine Untersch iede h insichtlich der Bewertung des geisti
gen Entwicklungsstands gab. Deutl ich stä rker ausgeprägt war unter Eltern von Ki n
dern mit Down-Syndrom dagegen der Organisationsgrad in Selbsthi lfegruppen. Wä h
rend 28,8% der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in  e iner Selbsth i lfegruppe 
M itg l ied waren, betrug dieser Antei l unter E ltern von Kindern m it einer Behinde
rung unbekannter Ursache ledig l ich 9, 5 % .  

Auswertung 
Wir ana lysierten die Daten mit SPSS 1 1 . 5 .  Zuerst wurde zur Testung mögl icher E in
f lüsse des Alters des Kindes eine mu ltivariate Kovarianzanalyse durchgefüh rt. Be i  
d iesem Verfah ren werden zuerst d ie E i nf l üsse von D rittvar iablen (so genannte 
Kovariaten) statistisch entfernt. H ierdurch wird sichergestel lt, dass Gruppenunter
sch iede n icht auf diese Kovariaten zurückzufüh ren s ind.  Die unterschiedlichen Maße 
der sozia len Integration, emotiona len Belastung,  Schuldgefüh le und die Tra it-Ska la 
des STAI d ienten a ls abhängige Variablen . Die Art der Diagnose g ing i n  die Analyse 
als unabhä ngiger Faktor ein .  

Die Kovariaten hatten ledigl ich einen schwachen E inf l uss auf d i e  untersch iedl ichen 
abhä ng igen Variablen . Desha lb  wurden sie n icht weiter berücksichtigt. Für a l l e  sta
tist ischen Tests wu rde  e in  Alpha n iveau (= l r rtum swah rsche in l i chkeit) von .OS 
zugrunde gelegt. 
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In  einem weiteren Auswertungsschritt wurde erm ittelt, ob die integrative Beschulung 
des Kindes s ich positiv auf d ie  E ltern auswirkt. H ierzu wurden E ltern von Kindern 
mit Down-Syndrom in zwei G ruppen aufgetei lt. Die Kinder der einen Gruppe wur
den integriert beschult, die Kinder der anderen Gruppe besuchten eine Förderschule .  
D iese beiden G ruppen wurden h insichtlich der verschiedenen Belastungsmaße ver
gl ichen . Der B i ldungsabsch luss der E ltern und das Alter des Kindes wurden dabei 
kontro l l iert. 

Abschl ießend wurden die G ruppen h insichtl ich ihrer E instel lung zu pränata ld iagno
stischen Untersuchungen verg l ichen und ermittelt, ob E ltern verstä rkt m it Schuld
vorwürfen konfrontiert werden, wenn s ie vor der Geburt von der Beh inderung des 
Kindes wussten .  
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Abb. 1 :  Durchschnittliche Werte der verschiedenen Elterngruppen in Bezug auf den Trait-Teil der State
Trait-Anxiety-lnventory (STAI). Während Eltern von Kindern mit Down-Syndrom und E ltern von Kindern 
ohne Beh inderung vergleichbare Werte hatten, war d er Wert d er Eltern eines Kindes mit einer geistigen 
Behinderung unklarer Ursache signif ikant erhöht. 
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Der Januskopf d er Diagnostik -

tern von Kindern mit Down-Syndrom und Eltern von Kindern mit  einer Beh inde
rung unklarer Ursache statistisch bedeutsam, g = . 0 1 2 (exakter Test) . 

Hinsichtl ich der sozialen Integration berichteten Eltern von Kindern mit Behinde
rung über eine verstärkte Ausgrenzung im Verg leich zu E ltern n icht beh inderter 
Kinder. Eltern von Kindern mit Down-Syndrom und E ltern eines Kindes mit e iner 
Beh inderung unklarer Ursache untersch ieden sich h ingegen n icht voneinander. Von 
a l len untersuchten Variablen war der Untersch ied zwischen den verschiedenen Grup
pen in  d iesem Subfaktor am stärksten ausgeprägt. 

In Bezug auf aktive Segregation, also dem bewussten Rückzug aus dem sozialen 
Umfeld,  unterschied sich jede Gruppe hochsign ifikant von jeder anderen.  Diese Ten
denz war bei E ltern  n icht beh inderter Kinder am geringsten und bei Eltern eines 
Kindes m it einer Behinderung unklarer Ursache am höchsten ausgeprägt. Die M it
nahme des Kindes in d ie Öffentl ichkeit, a lso der Versuch der Kompensation sozialer 
Ausgrenzung, war äh n l ich wie bei der passiven Segregation bei E ltern von Kindern 
mit Behinderung stä rker ausgeprägt als bei E ltern n icht beh inderter Kinder, wobei 
Eltern von Kindern m it Down-Syndrom tendenziel l höhere Werte erreichten als E ltern 
von Kindern mit e iner Beh inderung unklarer Ursache.  Besondere H i lfsbereitschaft 
und Respekt durch andere Menschen, insbesondere auch durch Fremde, erfuh ren 
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom wesentl ich stä rker als d ie beiden anderen 
Elterngruppen, die sich i h rerseits nicht voneinander untersch ieden.  

Schulische Integration als Mittel zur Integration 
der Famil ie? 
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 anschließend die Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in zwei Gruppen 
aufgetei lt. Alle Eltern, deren Kind einen Kindergarten für Kinder mit Behinderung oder eine 
Förderschule besuchten, bi ldeten 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 beschu lter Kinder fühlten sich weniger ausgegrenzt 
und nahmen ihre Kinder stärker in die Öffentlichkeit mit. Das Gefühl persönlicher Inkompe
tenz war geringer ausgeprägt. Gleiches galt für die Angst, dem Kind zu wenig Zuwendung 
gegeben zu haben. Die Befürchtung, medizinische und entwicklungspsychologische zu
sammenhänge vernachlässigt zu haben, war bei Eltern integriert beschulter Kinder tenden
ziell niedriger. Zwar war der Gruppenunterschied bei v ielen Subfaktoren nicht statistisch 
bedeutsam.  Rein deskriptiv wirkte sich die Integration des Kindes bei jeder Skala günstig 
auf die Familie aus. Insbesondere im Hinbl ick auf die Subfaktoren zum Faktorenkomplex 
des sozialen Bereichs und der Schuldgefühle zeigten sich deutl iche Unterschiede. Diese 
bessere Stel lung von Eltern integriert beschulter Kinder ist nicht auf die Schwere der Behin
derung zurückzuführen und auch sonst waren beide Elterngruppen aufgrund der Kontrolle 
signifikanter demographischer Unterschiede vergleichbar. 
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Schuldvorwürfe aufgrund der Geburt des Kindes 
In  einer E lternbefragung von LÜ M KEMANN (200 1 ), die das Ziel hatte, die Erfahrun
gen von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom in H inbl ick auf Diagnosemittei lung 
und genetische Beratung zu erfassen ,  sahen s ich 28,3% der Mütter Vorwürfen von 
Verwandten,  Freunden, Bekannten und ih ren eigenen Eltern ausgesetzt: „ Der Haupt
vorwurf lautete bei 7 2 %  d ieser Mütter und a l len sich dazu äußernden Vätern :  
'Warum fa nd keine prä nata le Diagnostik statt?"' (LÜ M KEMANN 200 1 ) . I n  d iesem 
Kontext dreht sich eine solche Frage natürl ich n icht nur  um Diagnostik .  Sch l ießl ich 
g ibt es keine Therapie, die eine Trisomie 2 1  hei lt . zwangslä ufig u mfasst e ine solche 
Äußerung den Vorwurf, n icht abgetrieben zu haben.  
In  der vorl iegenden Elternbefragung wurde etwas schä rfer formul iert und kon kret 
gefragt, ob Eltern bereits m it dem Vorwurf konfrontiert worden waren,  dass d ie  
Geburt des Kindes hätte verh indert werden können. Ähnl ich wie in der  Untersuchung 
von LÜM KEMANN (200 1 )  berichteten 26,0% der Eltern von Kindern mit Down
syndrom von diesem Vorwurf. Dies ist die höchste Rate unserer Untersuchung und 
übersteigt deutlich die Anzah l  der Vorwürfe gegenüber Eltern mit einem Kind m it 
einer Behinderung unklarer Ursache ( 1 3 ,0%) und Eltern ei nes n icht behinderten 
K indes (2 , 5% ,  vgl .  Tab. 2). D ieser Untersch ied war hochsignifi kant, :x.2(2 , N = 9 1 3) = 
37 .88, Q = .000. 

nicht behindert Down-Syndrom unklarer Befund 

nein 97,4% 74,0% 87,0% 

ja 2 , 5 %  26,0% 1 3 ,0% 

Gesamt 1 00% 1 00% 1 00% 
(N = 1 1 7) (N = 688) (N = 1 08) 

Tab. 2 :  „Mir ist schon vorgeworfen worden, dass man die Geburt meines Kindes hätte verhindern können . " 

Die allermeisten E ltern von Kindern m it Down-Syndrom (94,6 %) hatten von der 
Diagnose vor der Geburt keine Kenntn is. Von jenen wenigen E ltern, die sich be
wusst für ih r  Kind mit Down-Syndrom entsch ieden, berichten sogar 40, 5 % von 
Schu ldvorwürfen, n = .033 (exakter Test, vgl .  Tab .  3 ) .  Neben d iesen offenen Schuld-

Die Diagnose „Behinderung" 
war mir vor der Geburt bekannt. 

nein ja 

Mir ist bereits vorgeworfen worden, nein 74,9% 59,4% 
dass die Geburt des Kindes hätte 
verhindert werden können. ja 25, 1 %  40,6% 

Gesamt 1 00% 1 00% 
(N = 645) (N = 37) 

Tab.  3: „ Die Diagnose ,Behinderung' war mir vor der Geburt bekannt. "  versus „ Mir ist bereits vorge
worfen worden, dass d ie Geburt des Kindes hätte verhindert werden können." (Di ese Tabel le  enthält 
ausschl ießlich Antworten von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom.) 
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vorwürfen berichten manche Eltern auch davon, wie belastend das Wissen sein  
kann,  dass fast a l le  Kinder m it Down-Syndrom abgetrieben werden . Auch kann  
bereits d ie Frage, ob Diagnostik  durchgefüh rt wu rde, a l s  Schu ldvorwurf aufgefasst 
werden . E in  Vater berichtete e indringl ich davon, welche Gefüh le e in E-Mai l -Kon
takt bei ihm hinterl ieß: 

„ Ich hatte ... einen Mailkontakt mit einem Besucher meiner Websi te ... . 
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 über das Down-Syndrom zu informieren ... . Vor 
einigen Tagen erhielt ich dann überraschend eine Mail von ihm mit dem Wortlaut: 
, Wir haben uns schweren Herzens dazu entschlossen das Kind abtreiben zu lassen. 
In der 2 5. SW ist das gar nicht so einfach. Das Kind war dann aber schnell tot und 
kam mit einem Lächeln 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 erzählt, da sie 
dies wohl nicht verkraftet hätte. Und jetzt, wo ich das niederschreibe, kocht in mir 
wieder die Wut über diesen Menschen hoch. Weiß er nicht was er uns damit antut, 
wenn er sagt, dass er sein Kind ermordet hat?" (Vater eines 12 Monate alten Mäd
chens mit Down-Syndrom) 

Befragt man die Eltern, ob sie sich für einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden 
würden, wenn sie wüssten, dass sie ein Kind mit einer geistigen Behinderung erwar
ten, so g ibt die Mehrheit der E ltern von Kindern mit Down-Syndrom (68,5%) an, 
dass sie keinen Abbruch vornehmen l ießen, bzw. ihrer Partnerin n icht zu einem Ab
bruch raten würden . Dabei spielt es keine Rol le, ob sich die Eltern bewusst für ihr  
K ind mit Down-Syndrom entsch ieden hatten, oder ob s ie erst be i  der Geburt davon 
erfuhren. Interessanterweise übersteigt die Ablehnung eines Abbruchs unter Eltern 
von Kindern mit Down-Syndrom diejenige von Eltern von Kindern m it einer Behinde
rung unklarer Ursache, bei denen sich ledig l ich 60,3% gegen einen Abbruch aus
sprechen . Dabei handelt es sich gerade beim Down-Syndrom um eine pränatal zuver
lässig diagnostizierbare angeborene Beh inderung, mit der dafür in der Gesellschaft 
weith in  bekannten Option eines Schwangerschaftsabbruchs. Im Falle  des völl igen 
Feh lens einer Diagnose hatten/haben Eltern diese Mögl ichkeit nicht. Dennoch wür
den sie nach eigenem Bekunden eher einen Abbruch in Anspruch nehmen als Eltern 
von Kindern mit Down-Syndrom, bzw. würden ihrer Partnerin hierzu raten, x2( 1 , N = 
7 52) = 2 .835, Q. = .06. Die klare Diagnose scheint in diesem Fal l  a lso für eine höhere 
Akzeptanz eines Kindes mit Behinderung bei seinen Eltern förderl ich zu sein .  

Einstel lung zur Entwicklung und Anwendung 
pränataldiagnostischer Untersuchungen 
Insgesamt lehnten 52 ,6% a l ler befragten E ltern grundsätzl ich die Förderung von 
Forschung ab, die darauf abzie lt, die Anzahl an lebend geborenen Kindern m it Be
h inderung zu verringern . 34,8% der Befragten plädierten sogar  dafür, d iese Art 
von Forsc h u ng zu verb iete n .  D i e  Meh rheit  (62 , 8 % )  wa r der  M e i n u ng ,  dass 
stattdessen die Forschung über Therapien bestehender Behinderungen verstärkt 
gefördert werden sol lte. 
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Andererseits würde die Mehrheit der E ltern neue, n icht invasive Untersuchungen in  
der  Schwangerschaft selbst in Anspruch nehmen, bzw. ihrer Partnerin zu solchen 
Untersuchungen raten .  76,9% gaben an,  einen Aneuploidie-Bl uttest, fa lls er  ver
fügbar wäre, in Anspruch nehmen zu wol len .  Für eine „ Routine" -PID waren es 
60,4 % .  Die Mehrheit der E ltern (50,8%) war dafür, den Aneuploidie-Bluttest a ls  
e ine Standarduntersuch ung der Schwangerschaftsvorsorge einzurichten,  und e in 
überraschend hoher Anteil von 39, 1 % sprach s ich ebenfalls für die routinemäßige 
Durchführung von PID aus.  
Obwohl die Zustimmung der Eltern von Kindern mit Down-Syndrom zu den ge
nannten neuen Untersuchungsformen ebenfalls stark ausgeprägt war, nahmen sie 
im Gegensatz zu den anderen beiden Elterngruppen eine skeptischere Haltung ein 
(a l le G ruppenu ntersch iede sign ifi kant auf einem Niveau von p < .OS). I h re Zustim
mung lag generell etwa 1 0% niedriger, verg l ichen mit E ltern von Kindern ohne 
Behinderung. N ichtsdestotrotz stim mten auch unter ihnen 89,9% dafür, dass der 
n icht i nvasive B luttest a llen Schwangeren auf Wunsch zur Verfügung stehen sol lte. 
69 % würden sel bst eine solche Untersuchung in Anspruch neh men, vergl ichen m it 
87 % unter den Eltern n icht behinderter Kinder. 
Gleichermaßen war die Angst vor mögl ichen negativen sozialen Nebeneffekten neuer 
pränata ld iagnostischer Untersuchungen unter den Eltern von Kindern mit Down
Syndrom am stä rksten ausgeprägt. Während wen iger a ls  20% der Eltern nicht
behinderter Kinder die Entwickl ung d ieser Untersuchungsinstrumente als Angriff 
auf das Lebensrecht von Menschen mit Behinderung empfanden, betrug dieser Anteil 
unter den Eltern von K indern mit  Down-Syndrom 38,0% (Bl uttest) bzw. 45,3% 
(PID). E ine Versch lechterung der gese l lschaftl i chen Stel lung beh inderter Menschen 
aufgrund der Pränataldiagnostik befürchteten 47, 7 %  (Aneuploid ie-Bluttest), bzw. 
50, 5 %  (PID) der E ltern von Kindern mit Down-Syndrom. Unter Eltern n icht behin
derter Kinder l iegen d iese Antei le m it 23,0% (Aneuploid ie-B luttest), bzw. 26, 5% 
(PID) etwa halb  so  hoch . 
E ltern von Kindern mit einer geistigen Beh inderung unklarer Ursache nahmen eine 
Zwischenposition ein .  E inerseits entsprach ihre Zustimmung zur  Pränatald iagnosti k  
in  etwa derjen igen von  E ltern von Kindern ohne Behinderung .  Andererseits te ilten 
sie die Befürchtung der Eltern von Kindern m it Down-Syndrom bezügl ich mögl icher 
negativer Nebeneffekte. 

Diskussion 
Die Resultate zeigen ausgedeh nte psychoemotionale Nachteile  für E ltern m it einem 
Kind mit einer geistigen Beh inderung unklarer Ursache vergl ichen m it Eltern von 
Kindern m it Down-Syndrom mit e inem vergleichba ren Schweregrad der geistigen 
Behinderung und einem insgesamt schlechteren Gesundheitszustand .  E ltern von 
K indern m it Down-Syndrom unterscheiden sich h ingegen kaum von E ltern n icht 
beh inderter K inder. Es gab nur ein Maß („Bedauern, mehr Probleme zu haben als 
andere Eltern " ), bei dem Eltern von K indern mit Down-Syndrom erheblich höhere 
Werte hatten a ls Eltern von Kindern ohne Behinderung.  

Aus d iesem Grund gehen wir davon aus, dass d ie Spezifität der Diagnose e ine wich
tige Determinante für die langfristige emotionale Belastung bei E ltern von Kindern 

Geistige Behinderung 2/05, 44.  Jg.  



Der Januskopf der D iagnostik mDlll 

mit Beh inderung darstellt. Andererseits ermög l icht d ie  kon krete Diagnose e iner 
zumeist sporadisch auftretenden genetischen Anomal ie - wie dem Down-Syndrom -
mit einer normalerweise guten Prognose und einem intakten und gut ausgebauten 
System von Selbsth ilfegruppen den Eltern, ein Leben zu fü hren, das sich in emotio
naler H insicht n icht wesentlich von dem Leben der Eltern n icht behinderter Kindern 
unterscheidet. 

Die integrierte Beschu lung des Ki ndes stellte eine wi rksame Maßnahme zur Verbes
serung der psychosozialen Situation von E ltern mit Kindern mit Behinderung dar. 
Die Ausgesta ltung des Schulsystems und die Gesetzgebung im B ildungsbereich sollte 
desha lb  n icht nur die Vor- und Nachtei le e iner integrierten Beschul ung von Kindern 
mit einer geistigen Behinderung im Bl ick behalten, sondern darüber hinaus auch 
die Auswirkungen auf die Gesamtsituation der betroffenen Fam il ien berücksichti
gen . Die pos itiven Effekte einer i ntegrierten Beschu lung auf die gesa mte Fam i l ie 
sprechen für eine Ausweitu ng integrativer schu l ischer Maßnahmen für Kinder mit 
Down-Syndrom und vermutl ich auch für Kinder m it einer geistigen Beh inderung 
anderer Ursache. 

Angesichts der positiven psychosozialen Effekte d iag nostischer S icherheit sol lte ver
stärkt darüber nachgedacht werden, ob in Ermangelung einer defin itiven Diagnose 
die Vermittl ung einer plausiblen und angemessenen, wenn auch unsicheren „Arbeits
diagnose " emotional h i lfreich sein könnte. Mit einer solchen Arbeitsd iagnose könn
ten Eltern unter Umständen besser leben als m it gar keiner Ursachenzuschreibung 
für die Behinderung des Kindes. Es muss a l lerd ings auch bedacht werden, dass dies 
zu e iner Feh leinschätzung der Behinderung und der Inanspruch nahme ungeeigne
ter Therapien führen könnte und dass e ine e inmal gegebene Diagnose nur relativ 
schwer wieder zurückgezogen werden kann .  

E ine weitere Hau ptaussage betrifft d ie  Rolle  von  Selbsth i lfegruppen.  Ungeachtet 
des enormen Untersch ieds im Schweregrad der Beh inderung fällt es Eltern mit ei
ner spezifischen Diagnose ungleich leichter, I nteressengruppen zu bi lden . Es ist n icht 
verwunderl ich, dass ein wesentl ich größerer Anteil an Eltern von Kindern mit Down
syndrom M itgl ied einer Selbsth ilfegruppe ist, als dies bei den anderen Elterngruppen 
der Fall ist. Zusätzl ich zu m med izin ischen und psych ischen Aspekt begü nstigt e ine 
konkrete Diagnose die Anwendung problemfokussierter Coping-Strategien, i ndem 
Eltern die H i lfe anderer E ltern suchen, deren Kind g leichermaßen betroffen ist .  Es 
ist n icht verwunderl ich, dass eine Reihe an Netzwerken für Eltern von Kindern m it 
Down-Syndrom, Rett-Syndrom, Neural rohrdefekten etc. existiert. Für  E ltern ohne 
exakte Diagnose ist es v iel schwerer, s ich in Selbsthilfegruppen zu engagieren, da 
sie oftmals einfach n icht wissen, an wen sie sich wenden können . Es dauert häufig 
e ine lange Zeit, bevor überhaupt feststeht, dass es sich bei einer Entwicklungs
verzögerung n icht nur  um ein vorübergehendes Problem handelt. Der bzw. die Be
ratende sollte die E ltern desha lb  gezielt auf Selbsthilfegruppen h inweisen, soba ld 
es Anzeichen einer Behinderung gibt, selbst wenn es sich zu d iesem Zeitpunkt nur 
u m  eine Arbeitsd iagnose handelt .  

Die Daten zur Themat ik „Schuldvorwürfe bei einer Entscheidung für das Kin d "  be
legen deutl iche Ausgrenzu ngstendenzen der Gesel lschaft. Auch wenn die Mehr
heit der Eltern von Kindern m it Down-Syndrom nicht mit Vorwürfen konfrontiert 
wurde, so ist ein Antei l von 26 ,0% inakzeptabel hoch . Im Fal le einer bewussten 
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Entsche idung für das Kind be i  vorgeburtl ich bekanntem Down-Syndrom s ind deut
l ich mehr E ltern betroffen .  Zah l reiche Eltern stoßen in  diesem Fal l offensichtl ich auf 
Unverständnis, weswegen in der gesellschaft l ichen Real ität von einer unbeeinfluss
ten Entscheidungsmög l ichkeit fü r oder gegen ein Kind mit Down-Syndrom nicht 
ausgegangen werden kann .  

Die Ergebn isse bezügl ich Prä implantations- und Pränatald iagnost ik zeigen, dass das 
Wissen über d iese Art von Untersuchungen in der Gesellschaft bestenfalls frag
mentarisch ist. Anders lässt es sich n icht erklären, dass d ie Mehrheit der Eltern 
selbst eine PID ohne fami l ienspezifische Fragestel l ung in Anspruch nehmen würde, 
obwohl  schon d ie mit einer künstl ichen Befruchtung verbundenen körperl ichen 
Belastungen und auch d ie Kosten immens hoch sind . 

Andererseits machen d ie Ergebnisse d ie  breite gese llschaftl iche Akzeptanz pränata l
d iagnostischer Untersuch ungen deutl ich . Zwar bewerten Eltern von Kindern m it 
Down-Synd rom solche potentie l len neuen Verfa hren insgesamt skeptischer und 
sehen in stärkerem Ausmaß Risiken für Menschen mit Behinderung, jedoch findet 
sich auch in dieser G ruppe eine deutl iche Mehrheit für den E insatz neuer, n icht 
invasiver Schwangerschaftsuntersuchungen . Die versch iedentl ich postu l ierte ge
sch lossene Ablehnungsfront der Famil ien von Menschen mit Behinderungen gegen 
Pränata ldiagnostik besteht jedenfal l s  e indeutig n icht. 

Das Meinungsbi ld ist al lerd ings n icht kohärent, da ein n icht unerhebl icher Anteil 
der Befragten se lbst ei nen Aneuploid ie-Bl uttest in Anspruch nähme, gle ichze itig 
aber für das Verbot entsprechender Forschung plädiert. Die meisten Personen die
ser Subgruppe (67 ,5%)  waren der Meinung,  dass man sich m it H i lfe pränatal
diagnostischer Untersuchungen besser auf d ie Geburt des Kindes mit Behinderung 
vorbereiten könne. 70, 5 %  dieser Eltern gaben an,  vorgebu rtl iche Untersuchungen 
trügen dazu bei, dass Frauen während der Schwangerschaft viel unbesorgter sein 
könnten . Sie stel len folgl ich auf den potentiellen, persönl ichen Sicherheitsgewinn  
und den  erhofften therapeutischen Nutzen diagnostischer Informationen ab .  

E in g roßer Anteil der  befragten Eltern sche int medizin ischen Untersuchungen in  
der  Schwangerschaft e in  geradezu bl indes Vertrauen entgegenzubringen, ohne  sich 
darüber im Klaren zu sein,  welche Handlungsoptionen ein eventuel l  auffäll iger Be
fund nach sich zieht. Zu Ind ikationen, Durchfü hrung und Aussagemög l ichkeiten 
von PID herrschen offensichtl ich nur  völl ig d iffuse Vorste l lungen.  

Angesichts dieses geringen Wissens über die Mög l ichkeiten und Grenzen pränata l
d iagnostischer Untersuchungen und der gleichzeitig gegebenen Gefahr  der Aus
grenzung von Eltern von Kindern mit Behinderung ist zu folgern, dass eine sinnvol le  
E inführung und E i nrichtung neuer pränatald iagnostischer Möglichkeiten nur  im 
Zusammenhang m it e iner s ie  beg leitenden Öffentl ichkeitsaufklärung erfolgen kann .  
Auch ist vor  einer eventuel len Inanspruchnahme solcher Untersuchungen indiv iduelle 
genetische Beratung unabdingba r, u m  eine kompetente Entscheidungsfindung der 
Eltern zu ermög l ichen (HENN et al . 200 1 ) .  Gleichzeitig muss die Entscheidungs
autonomie der Eltern - auch im Fal le  der Entscheidung für das Kind - in jedem Fa l l  
respektiert werden . • 
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Der Januskopf der Diagnostik mllll 

Kurzfassung Die raschen Fortschritte der medizin ischen, insbesondere der 
genetischen Diagnosti k s ind für Eltern von Kindern mit Behinderung Fluch und Segen 
zug leich : E inerseits stel lt  Unsicherheit h insichtl ich der Ursache der Behinderung fü r 
E ltern eine massive Belastu ng dar, die den Coping-Prozess wesentl ich erschwert. 
Die Ausschöpfung der diagnostischen Mög l ichkeiten und das dann mögl iche Auf
finden des Grundes der Behinderung kann den effektiven E insatz von Bewältigungs
strategien wesentl ich erleichtern .  Vorgeburtl ich dagegen fü hrt e in mit densel ben 
Diagnosemethoden erhobener auffäll iger Befund aufgrund des Mangels an thera
peutischen Mög l ichkeiten sehr häufig zum Abbruch der Schwangerschaft. M ittels 
einer Fragebogenstudie an 92 5 Eltern von Kindern mit Down-Syndrom, Eltern mit 
einem Kind mit geistiger Behinderung unklarer Ursache und E ltern n icht beh inder
ter Kinder wurde untersucht, ob diese Entwicklung zur Herausbildung eines neo
eugen ischen Automatismus von pränataler Diagnose und Schwangerschaftsabbruch 
führt, als dessen Fo lge Menschen mit angeborener Behi nderung als „vermeidbare 
Last" erscheinen und E ltern von Kindern mit angeborenen Behinderungen gesel l 
schaftl ich ausgegrenzt werden . 

Abstract The Janus-Face of Diagnostics: Parents of Children with Disabilities 
Tom Between Uncertainty and Exclusion. The ra pid progress i n  the d iagnostic 
possib i l it ies of medicine is at the same time a curse and a blessing for parents with 
d isabled chi ldren :  On the one hand, d iagnostic uncerta inty can be one of the great 
psychological stressors for the parents concerned . Therefore, applying a ll exist ing 
diagnostic possibil it ies with the a im of finding the actual reason of the disabi l ity 
can be very helpful for the coping process of the pa rents . On the other hand, if the 
f indings of prenatal examination a re positive, parents often decide for an abortion, 
s ince no thera peutic options can be offered . Prenata l d iag nostics m ight thus 
automatica l ly lead to abortion and fu rthermore, congen ita l ly d isabled chi ldren be 
considered an "ev itable burden " .  This development furthers neo-eugenic tendencies 
and the socia l  exclusion of the parents concerned . A study dea l ing with this problem 
is presented, in  which 925 parents of non-d isabled chi ldren, children with Down
syndrome and children with unknown diagnosis were interv iewed per questionna ire .  
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