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1 Einleitung

Diese Arbeit beschreibt eine eigenhéndig erstellte Studie zum Copingverhalten von
Muittern intellektuell behinderter Kinder, bei der Mditter junger und Muitter erwachsener intel-

lektuell behinderter Kinder miteinander verglichen wurden.

Den Schwerpunkt bilden dabei die folgenden drei Konstrukte: wahrgenommenes Be-
lastungserleben, Coping, welches besser unter dem Begriff Bewaéltigungsverhalten bekannt ist
und Soziale Unterstutzung. Ziel ist es die bisher bestehende Forschungsliicke, welche den
direkten Vergleich beider Gruppen betrifft, zu schlie3en. Nach wie vor l&sst sich dazu nur
Literatur finden, die sich auf eine qualitative Auswertung beschrankt (Baker, Mclintyre, &
Blacher, 2003; Wodehouse & Mc Gill, 2009; Shin, Nhan, Crittenden, Hong, Flory, & La-
dinsky, 2006).

Zunéchst spielt der Bereich ,,Belastungserleben® eine wichtige Rolle. Auch wenn sich
im Bereich Belastung bei Muttern intellektuell behinderter Kinder einiges an Literatur finden
lasst (Thimm, 2002; Biiker, 2008), besteht noch erheblicher Nachholbedarf beim Vergleich
von Mittern junger und erwachsener intellektuell behinderter Kinder bzw. ist dieser noch gar
nicht angestellt worden. Bisher beschéftigt sich die Forschung noch hauptsachlich mit der
Belastung Angehdriger in der Pflege von alteren Menschen (Meier, Ermini-Funfschilling,
Monsch, & Stéhelin, 1999; Schaeffer, 2001).

Zusétzlich und wohl das bedeutungsvollste Konstrukt dieser Arbeit stellt der Bereich
Coping dar, das heilt die Bewéltigung belastender Situationen sowie der Umgang mit Prob-
lemen. Der Fokus wurde dabei auf die Stresstheorie von Lazarus (1966) und das Zweikompo-
nentenmodell von Brandtstadter und Renner (1990) gelegt, die sich mit assimilativen und ak-
kommodativen Prozessen auseinandersetzten. In Bezug auf das Bewadltigungsverhalten von
Eltern l&sst sich in der Literatur einiges finden (Friedrich, Wilturner, & Cohen, 1985; Shin,
2002). Weniger gibt es im Bereich der Bewadltigung bei jiingeren und &lteren Muttern intellek-
tuell behinderter Kinder (Grant, 2005; Todd & Shearn, 1996; Grant & Whittel, 2000). Dar-
uber hinaus gibt es auch hier noch keine Erkenntnisse, wenn es um den direkten Vergleich der
beiden Gruppen geht.

Da das Konstrukt Soziale Unterstiitzung einen entscheidenden positiven Beitrag zur
Bewaltigung schwieriger Situationen liefert (Tak & McCubbin, 2002; Heckmann, 2004; Lang,

1999), soll dieser Aspekt in der vorliegenden Arbeit als letzter Punkt naher beleuchtet und
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untersucht werden. Wie bei den beiden vorangegangenen Konstrukten besteht auch im Be-
reich Soziale Unterstiitzung bei Muttern junger und erwachsener intellektuell behinderter
Kinder in der Forschung Nachholbedarf.

Ziel dieser Arbeit ist der Versuch, die drei genannten Konstrukte Belastungserleben,
Coping und Soziale Unterstitzung in Bezug auf Miitter jungerer und Mutter alterer intellek-
tuell behinderter Kinder miteinander in Beziehung zu setzen und neue Erkenntnisse uber

eventuelle Zusammenhénge und Unterschiede zu gewinnen.

12



Theoretischer Teil

2 Theoretischer Hintergrund

Im Folgenden soll zunachst ein Uberblick Gber die Forschung zu den Bereichen: Intel-
lektuelle Behinderung, deren Pravalenz, und Atiologie, die belastende Familiensituation so-
wie deren BewadltigungsmaRnahmen mit besonderer Beruicksichtigung der Dimensionen der
Sozialen Unterstutzung gegeben werden, welcher mit einer kurzen Erklarung der Studie von
Azar und Kurdahi Badr (2010), die als Grundlage fur die eigene Arbeit dient und zum Thema

hinfihren soll, abschlieft.

2.1 Definitionen von Intellektueller Behinderung

Abgeldst vom heute gebrduchlichen Begriff der Intellektuellen Behinderung verwen-
dete man zuvor den Terminus der ,,Geistigen Behinderung“. Die Ersetzung von ,,Geis-
tig” durch ,,Intellektuell ist deswegen sinnvoll, da man damit im Vergleich zum Begriff der
,»Geistigen Behinderung®, welcher sehr breit gewihlt ist, die Beeintrachtigung intellektuell
kognitiver Funktionen besser beschreiben kann (Weber, 1997). Dabei bezeichnete man Geis-
tige Behinderung als einen Sammelbegriff, welcher sowohl organisch-genetische als auch
anderweitige Schadigungen bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen abdeckt und sich im
Zuge dessen negativ auf die psychische Gesamtentwicklung und auf die Lernfahigkeit aus-
wirkt. Diese Auswirkungen sind meist so massiv, dass Betroffene haufig ein Leben lang auf
soziale und psychologische Hilfen angewiesen sind (Hinze, 1991).

Mittlerweile setzt sich der Begriff des Menschen mit Intellektueller Behinderung im
deutschen Sprachraum in der Wissenschaft immer mehr durch, auch im internationalen Be-

reich wird er bereits mehrfach verwendet (Brown, 2007).

Durch die Klassifikationssysteme ICD-10 (Dilling et al., 2010), DSM-1V (SaR et al.,
1998) und der AAIDD (Schalock et al., 2010) soll dieser nun definiert werden.
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2.1.1 Definition von Intellektueller Behinderung nach ICD-10 (Dilling et al., 2010)
Die WHO definiert Intellektuelle Behinderung im Kapitel F7 der ICD-10 als Intelli-

genzminderung, die folgendermal3en beschrieben wird:

Eine Intelligenzminderung ist eine sich in der Entwicklung manifestierende, stehen
gebliebene oder unvollstandige Entwicklung der geistigen Fahigkeit, mit besonderer
Beeintrachtigung von Fertigkeiten, die zum Intelligenzniveau beitragen, wie z.B. Kog-
nition, Sprache, motorische und soziale Fahigkeiten. Eine Intelligenzminderung kann
alleine oder zusammen mit einer anderen psychischen oder korperlichen Stérung auf-
treten... Das Anpassungsverhalten ist stets beeintrachtigt, eine solche Anpassungssto-
rung muss aber bei Personen mit leichter Intelligenzminderung in geschitzter Umge-

bung mit Unterstutzungsmdglichkeiten nicht auffallen. (Dilling et al., 2010, S. 276)

Aullerdem werden im ICD-10 das Vorhandensein und das AusmaR einer Verhaltens-

stérung mit eingeschlossen.

Dartiber hinaus gliedert sich die Intelligenzminderung in vier Schweregrade, deren
Einteilung sich an 1Q Bereichen, wie folgt, orientiert:

Tabelle 2.1.1 Intelligenzgrade nach ICD-10 (Dilling et al., 2010)

Kategorie Bezeichnung 1Q

F70 Leichte Intelligenzminderung 50-69

F71 Mittelgradige Intelligenz- 35-49
minderung

F72 Schwere Intelligenzminderung 20-34

F73 Schwerste Intelligenzminderung <20
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2.1.2 Definition von Intellektueller Behinderung nach DSM-1V (SaR et al., 1998)

Im DSM-IV, der vierten Version des diagnostischen und statistischen Manuals der
American Psychiatric Association (1994), wird Intellektuelle Behinderung im Kapitel ,,Sto-
rungen, die gewdohnlich zuerst im Kleinkindalter, in der Kindheit oder Adoleszenz diagnosti-

ziert werden® (Sal3 et al., 1998, S.71) als Geistige Behinderung beschrieben.

Das Hauptmerkmal der geistigen Behinderung ist eine deutlich unterdurchschnittliche
allgemeine intellektuelle Leistungsfahigkeit... Diese ist begleitet von starken Ein-
schrankungen der Anpassungsfahigkeit in mindestens zwei der folgenden Bereiche:
Kommunikation,  eigenstdndige  Versorgung,  h&usliches  Leben, sozia-
le/zwischenmenschliche Fertigkeiten, Nutzung o6ffentlicher Einrichtungen, Selbstbe-
stimmtheit, funktionale Schulleistungen, Arbeit, Freizeit, Gesundheit und Sicherheit ...
Der Beginn der Stérung muss vor dem Alter von 18 Jahren liegen. (Sal et al., 1998,
S.73)

Die Schweregrade werden in leichte, mittelgradige, schwere oder schwerste geistige
Behinderung unterteilt und sind im Folgenden und unter Einbeziehung der zugehorigen 1Q

Kategorisierung in Tabelle 2.1.2 dargestellt:

Tabelle 2.1.2 Intelligenzgrade nach DSM-1V (Saf et al., 1998)

Kategorie Bezeichnung 1Q
317 Leichte Geistige Behinderung 50-55 bis ca. 70
318.0 Mittelgradige Geistige Behinderung 35-49 bis 50-55
318.1 Schwere Geistige Behinderung 20-35 bis 35-40
318.2 Schwerste Geistige Behinderung <20 oder 25

Im Zuge der Diagnostik ist besonders auf das Ausmal} der Anpassungsféhigkeit zu
achten. Beispielsweise kime man bei einem IQ zwischen 70 und 75 auf die Diagnose ,,Geisti-
ge Behinderung®, wenn sich deutliche Stérungen der Anpassungsfahigkeit nachweisen lassen
(SaRk et al., 1998).
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2.1.3 Definition von Intellektueller Behinderung nach der AAIDD (Schalock et al., 2010)

Fruher unter dem Namen American Association of Mental Retardation (AAMR) be-
kannt, entwickelte die American Association on Intellectual and Developmental Disabilities —
AAIDD ein Manual, um Intellektuelle Behinderung diagnostizieren zu konnen. In ihren
Hauptannahmen gehen sie davon aus, dass es sich vor allem um signifikante Beeintrachtigun-
gen intellektueller Fahigkeiten, die sich bereits vor dem 18. Lebensjahr manifestiert haben,
handelt (Schalock et al., 2010).

lhre Definition lasst sich dabei in funf zentrale Annahmen unterteilen:

1. Limitations in present functioning must be considered within the context of community
environments typical of the individual”s age peers and culture.

2. Valid assessment considers cultural and linguistic diversity as well as differences in
communication, sensory, motor and behavioral factors.

3. Within an individual, limitations often coexist with strengths.

4. An important purpose of describing limitations is to develop a profile of needed sup-
ports.

5. With appropriate personalized supports over a sustained period, the life functioning of

the person with ID generally will improve. (Schalock et al., 2010, S.7)

2.1.4 Zusammenfassung

Die vorangegangenen Definitionen ermdglichen dem Leser einen umfassenden Uber-
blick Gber den Begriff Intellektuelle Behinderung. Die wichtigsten Merkmale einer Intellektu-
ellen Behinderung bestehen in einer Einschrankung intellektueller und anpassungsbezogener
Féahigkeiten. Genauer gehoren dazu wesentliche Merkmale wie eine deutlich verminderte
Lernfahigkeit, ein geringes Abstraktions- und Vorstellungsvermdgen, mangelnde produktive
Féahigkeiten, mangelnde Zielgerichtetheit im Denken und Handeln, eine erhéhte Ablenkbar-
keit, emotionale Teilnahmslosigkeit oder Ubererregtheit sowie ein eingeschréinktes Interesse
gegentber der Umwelt (Hinze, 1991). Diese Fahigkeiten bleiben dabei auf einer friilhen Ent-
wicklungsstufe stehen. Diese Einschrankungen missen sich dabei vor dem 18. Lebensjahr
manifestiert haben und kdnnen stérende Wirkungen auf Korper und Geist haben. Zur Be-
stimmung des Intelligenzquotienten findet eine Einteilung in die Kategorien: leichte, mittel-

gradige, schwere und schwerste Intellektuelle Behinderung statt. Neben intellektuellen und
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anpassungsbezogenen Einschrankungen missen Faktoren, die einen forderlichen oder einen
nachteiligen Einfluss auf die Funktions- bzw. Leistungsfahigkeit von betroffenen Personen

haben kdnnen, mitbericksichtigt werden.

2.2 Pravalenz

Wahrend man friiher von einer Prévalenz von ein bis zwei Prozent in der Bevélkerung
sprach (Weber, 1997), kann heute im internationalen Vergleich von ein bis zweieinhalb Pro-
zent ausgegangen werden (Weber & Rojahn, 2009). In westlichen L&ndern wird sogar teil-
weise von einer Pravalenzrate von drei Prozent gesprochen (Roeleveld & Zielhuis, 1997).
Dabei erfiillen die meisten gestellten Diagnosen (95 bis 98%) die Kriterien einer leichten In-
tellektuellen Behinderung. Schatzungen der Europdischen Kommission zufolge leben derzeit
ca. 50 Millionen Menschen, was zehn Prozent der europdaischen Gesamtbevolkerung ent-
spricht, mit Behinderung in der Europaischen Union (Bundesministerium fur Arbeit und So-
ziales, 2009).

Laut der Angaben des Statistischen Bundesamtes (2012) gab es im Jahr 2009, sechs
Millionen amtlich anerkannt behinderte Menschen in Deutschland, Manner waren mehr als
doppelt so haufig (53%) davon betroffen. Davon galten 7.1 Millionen Menschen als schwer-
behindert. 2.5 Millionen Menschen wiesen eine leichte Behinderung auf. Behinderungen lie-
Ren sich vor allem bei Personen (ber 55 Jahren feststellen. Verglichen mit den Angaben von
2005 erhohte sich diese Zahl der behinderten Menschen in Deutschland um elf Prozent. Ins-
besondere im Bereich der leichten Behinderung stieg die Zahl um 29 Prozent. Vergleichswei-
se nahm die Zahl der schwerbehinderten Menschen nur um sechs Prozent zu. Umgerechnet
auf die deutsche Gesamtbevolkerung bedeutete das, dass jeder neunte Einwohner behindert
war. Als schwerbehindert gilt man dann, wenn einem ein Grad der Behinderung von 50% und
mehr durch die Versorgungsamter zugesprochen wird. Im Jahr 2005 (Statistisches Bundesamt,
2007) fanden sich zehn Prozent an Schwerbehinderten, die an einer geistigen oder seelischen
Einschrankung litten, der andere Teil berichtete von Ganzkorperbehinderungen (64%) oder
Funktionseinschrankungen (14%), beispielsweise der Arme und Beine oder von organischen
Leiden (25%) sowie von zerebralen Stérungen (9%) und Stérungen der Sinnesorgane (9%).
17 Prozent der Betroffenen machten zu der Art ihrer Behinderung keine Angaben (Sponsel,
2008; Statistisches Bundesamt, 2012).

Eine umfassende Statistik aller von langer dauernden schweren Beeintrachtigungen

oder Behinderungen betroffenen Menschen ist in Osterreich hingegen nicht auffindbar. ,,Amt-
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liche Statistiken gibt es lediglich tber unterschiedliche Gruppen beeintrachtigter oder behin-
derter Menschen, die Sozialleistungen beziehen* (Statistik Austria, 2009, S. 53). Abbildung
2.2 soll einen Uberblick tiber korperliche und geistige Beeintrachtigungen bei Mannern und

Frauen aus dem Jahr 2007 geben.

Abbildung 2.2 Kdrperliche und Geistige Beeintrachtigungen in Privathaushalten nach Ge-
schlecht (Statistik Austria, Mikrozensus 4. Quartal 2007 — Zusatzfragen ,, Menschen mit Be-

eintrachtigung “, zitiert nach Statistik Austria, 2009)

Problems mit Beweglichkeithaobilitat
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Laut den Ergebnissen der von der Statistik Austria 2008 fiir Osterreich durchgefiihrten
EU-weiten jéhrlichen ,,Erhebung zu den Einkommen- und Lebensbedingungen* (EU Statistics
on Income and Living Conditions — EU-SILC), betrug die Zahl der Menschen mit Behinde-
rungen im engeren Sinn (langer als sechs Monate beeintrachtigt) in Osterreich 633.000 Perso-
nen oder neun Prozent der Bevolkerung ab 16 Jahren. Der Anteil an betroffenen Frauen lag
bei 54 Prozent, dabei liel} sich feststellen, dass knapp zwei Drittel von ihnen 65 Jahre oder
alter waren. Rund eine Million Menschen wiesen eine Behinderung im weiteren Sinn auf.
Insgesamt entspricht das einem Bevolkerungsanteil von ca. 1.6 Millionen Menschen mit einer
dauerhaften Beeintrachtigung unterschiedlichen Grades (Statistik Austria, 2009).

Einer Befragung der Statistik Austria zum Thema ,,Menschen mit Beeintriachtigun-
gen“ im Jahr 2007 zufolge, galten ca. 1.7 Millionen Menschen der Gsterreichischen Bevolke-
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rung im Privathaushalten als dauerhaft eingeschrénkt. Dabei zeigten sich am h&ufigsten mit
13 Prozent Probleme mit der Beweglichkeit, was ca. einer Million Menschen entspricht. Sie-
ben Prozent davon wiesen mehr als eine Beeintrachtigung auf. Davon waren vor allem Altere
betroffen. Weitere sieben Prozent wurden als chronisch krank klassifiziert. Ca. ein Prozent der
Population (rund 85000 Menschen) zeigten geistige Probleme oder Lernschwierigkeiten. Bei-
de Geschlechter waren gleichermal’en im hoéheren Alter dauerhaft beeintréchtigt, wobei dies
auf Frauen Uber 60 Jahren starker zutraf (Statistik Austria, 2009).

2.3 Atiologie

Dem Bericht des Statistischen Bundesamtes (2009) zufolge waren im Jahre 2007
Krankheiten mit 82 Prozent der h&ufigste Ausléser flr eine Behinderung. Die anderen Falle
konnten auf die Geburt (4%) oder die ersten Lebensmonate bzw. auf einen Unfall oder eine
Berufskrankheit (2%) zuriickgefuhrt werden (Sponsel, 2008).

Bezogen auf den Bereich der Intellektuellen Behinderung wéachst unser Wissen uber
die Ursachen immer weiter an, dennoch bleiben 30 bis 40 Prozent ohne ndhere Bestimmung
(Weber, 1997). Wahrend die American Association on Intellectual and Developmental Disa-
bility (AAIDD, 2010) eine Einteilung in biomedizinische, soziale, verhaltens- und bildungs-
spezifische Risikofaktoren sowie drei Entstehungszeitpunkte der Risikofaktoren in pra-, peri-
und postnatal vornahm, fassten sich Weber und Rojahn (2009) angelehnt an das alte Manual
der AAIDD (Luckasson et al., 1992) etwas allgemeiner, indem sie sich fir die Einteilung der
Faktoren in: allgemein, biologisch und psychosozial entschieden. Folgende Kategorien schéa-
digender Einflisse, die ebenfalls in die Entstehungszeitpunkte pra-, peri- und postnatal ge-
gliedert sind, kommen dabei zum Tragen: Infektionen und Vergiftungen, physische Traumata,
Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten, Erkrankungen des ZNS, somatische Stdrungen,
syndromale Erkrankungen und psychosozial bedingte Faktoren (Weber & Rojahn, 2009). Bei-
spiele hierfur sind aber auch Komplikationen wahrend der Geburt wie Plazenta- und Nabel-
schnuranomalien, operative Entbindung sowie eine verlangerte Geburt, auch wenn dies eher
eine Seltenheit darstellt (Hinze, 1991). Tabelle 2.3 stellt alle wichtigen Risikofaktoren nach

dem aktuellen Manual der AAIDD dar. Sie wurde in dieser Arbeit vollstandig Gbernommen.
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Tabelle 2.3 Risk Factors for Intellectual Disability (AAIDD, 2010, S. 60)

Time Biomedical Social Behavioral Education
1. Chromosomal 1. Poverty Parental drug 1. Parental
disorders 2. Maternal use cognitive
2. Single-gene malnutrition Parental disability
- disorders 3. Domestic alcohol use without
':E: 3. Syndromes violence Parental supports
;:_: 4. Metabolic 4. Lack of access to smoking 2. Lack of
- disorders prenatal care Parental preparation for
5. Cerebral immaturity parenthood
dysgenesis
6. Maternal illnesses
7. Parental age
1. Prematurity 1. Lack of access to Parental 1. Lack of
E 2. Birth injury prenatal care rejection of medical referral
B 3. Neonatal caretaking for intervention
= disorders Parental services at
abandonment discharge
of child
1. Traumatic brain 1. Impaired child- Child abuse 1. Impaired
injury caregiver and neglect parenting
2. Malnutrition interaction Domestic 2. Delayed
3. Meningoence- 2. Lack of adequate violence diagnosis
phalitis stimulation Inadequate 3. Inadequate
;: 4. Seizure disorders 3. Family poverty safety measures early
é 5. Degenerative 4. Chronic illness Social intervention
= disorders in the family deprivation services
5. Institution- Difficult child 4. Inadequate
alization behaviors special
education
services
5. Inadequate

family support

Zwischen den Ursachen von erwachsener und kindlicher Pflegebedurftigkeit gibt es

dabei deutliche Abweichungen (MDS, 2001). Die Bandbreite ist sehr grof3, sie reicht von

chronischen Erkrankungen, wie beispielsweise Krebs, bis hin zu angeborenen oder erworbe-

nen geistigen und/oder korperlichen Behinderungen wie beispielsweise Entwicklungsretardie-

rungen oder Sinnesbeeintréchtigungen. An dieser Stelle soll aber nicht ndher darauf einge-

gangen werden.
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2.4 Familiare Belastungssituation

2.4.1 Allgemeines

Aufgrund der enormen Fortschritte in der Medizin ist es in der heutigen Zeit moglich ge-
worden, Kinder mit schwerwiegenden Beeintrachtigungen im Vergleich zu friher, langer am
Leben zu halten (Thyen & Perrin, 2000). Da die Belastung oder die Ungewissheit aufgrund
fortgeschrittenen Alters der Mutter vielleicht einen geschadigten Fotus in sich zu tragen, be-
sonders hoch ist, kommt im Zuge dessen der Pranatal-Diagnostik eine groRe Bedeutung zu.
Dadurch wird werdenden Muittern die Moglichkeit gegeben, bereits im Mutterleib eventuelle
Storungen oder Aberrationen des Fotus festzustellen, so dass sie sich bei einer dementspre-
chenden Diagnose fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden kénnen. Harper (1988)

zufolge gilt eine Prénatal-Diagnostik unter folgenden Gesichtspunkten als gerechtfertigt:

¢ Die Krankheit ist ausreichend schwer, um einen Schwangerschaftsabbruch zu recht-
fertigen.

¢ Eine Behandlungsmdglichkeit fehlt oder ist unbefriedigend.

e Der Schwangerschaftsabbruch wird vom betreffenden Ehepaar akzeptiert.

e Genaue Tests der pranatalen Diagnostik stehen zur Verfugung.

e Das genetische Risiko der Schwangerschaft ist hinreichend hoch. (Harper, 1988, zi-
tiert nach Lambeck, 1992, S. 74)

Zur Analyse des Fotus stehen folgende vier verschiedene Verfahren zur Verfigung, wobei
nur die Amniozentese, da dieses invasive Verfahren in der Prénatal-Diagnostik am haufigsten
zum Einsatz kommt (Lambeck, 1992), néher erl&utert werden soll:

e Sonographie (Ultraschalluntersuchung)

e Fetoskopie

e Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung)

e Chorionbiopsie

Die Amniozentese stellt die Untersuchung des Fruchtwassers dar, bei der zwischen der 16.
und der 20. Schwangerschaftswoche etwas von dem den Fétus umgebenden Fruchtwasser im
Mutterleib entnommen wird, um daraus eine Kultur an fotalen Zellen anzulegen. Obwohl die

Gefahr mit einem Prozent gering ist, besteht dennoch die Mdéglichkeit, dass bei der Punktie-
21



rung der Fruchtblase durch eine Nadel entweder die Plazenta oder der Fotus selbst verletzt
wird, so dass es als Folge davon zu einer Fehlgeburt kommen kann.

Auch wenn die Prénatal-Diagnostik unumstrittene Vorteile bietet, so ist sie dennoch nicht in
der Lage eine Aussage Uber das spatere Ausmal der Behinderung zu treffen.

Dartber hinaus gibt es keine pranatale Therapie, die eine spatere Behinderung positiv beein-
flusst ( Knorr, Knorr-Gartner, Beller, & Lauritzen, 1989).

Da die Fruchtwasseruntersuchung erst zu einem relativ spaten Zeitpunkt innerhalb der
Schwangerschaft durchgefiihrt werden kann, weil genug amniotische Flissigkeit vorhanden
sein muss (Harper, 1988), ergeben sich dadurch zahlreiche Probleme. Meist haben die zukiinf-
tigen Mitter zu diesem Zeitpunkt schon eine Bewegung ihres noch Ungeborenen wahrge-
nommen und daher schon eine erste Bindung aufgebaut. Deswegen geraten betroffene Frauen
bei der Entscheidung fiir einen Abbruch haufig in schwerwiegende moralische, emotionale
und gesellschaftliche Gewissenskonflikte. Ein Grund dafir ist beispielsweise, dass sich der
Fotus zu dieser Zeit in einer so genannten Grauzone befindet. Damit wird die Zeitzone zwi-
schen noch nicht und bereits tberlebensfahig bezeichnet. Deswegen wird eine solche Ent-
scheidung nicht selten von grof3en psychischen und physischen Belastungen begleitet (Lam-
beck, 1992).

Da der Bereich der Pranatal-Diagnostik aber nicht im Zentrum des Belastungserlebens
von Miittern in dieser Arbeit stehen soll, soll dies an Information gentigen. Dennoch stellt es

ein wichtiges Gebiet dar, welches in diesem Zusammenhang nicht unerwahnt bleiben darf.

Meist begleiten angeborene oder erworbene korperliche oder Geistige Behinderungen
die Kinder ein Leben lang. Damit ist ein hoher Pflegeaufwand, den die Angehdrigen aufbrin-
gen missen, verbunden. Dariiber hinaus kann selten auf dauerhafte medizinische Uberwa-
chung verzichtet werden. Laut Untersuchungen aus den USA bleibt zu vermuten, dass die
Anzahl dieser Patienten auch im deutschen Sprachraum weiter ansteigen wird (Palfrey et al.,
1994).

In den letzten Jahren geraten immer mehr pflegende Angehdrige in das Blickfeld von
pflegewissenschaftlichen Publikationen und Forschungsarbeiten. Dabei wird den Angehori-
gen von alteren und alteren erkrankten Menschen besondere Beachtung geschenkt. Im Ver-
héltnis dazu wird Familien mit behinderten Kindern wenig Aufmerksamkeit zuteil (Biker,

2008). Im Verlauf soll in Kiirze darauf eingegangen werden, welche Herausforderungen An-
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gehdorige in der Pflege eines behinderten, insbesondere eines intellektuell behinderten Kindes
zu bewéltigen haben.

Dadurch, dass die Kinder in den meisten Féllen zu Hause bei ihrer Familie wohnen
und eine Heimunterbringung eher die Ausnahme darstellt, wie auch Thimm und Wachtel
(2002) erlauterten, dass ca. 80% der Menschen mit Behinderung nicht in einem Heim, son-
dern in ihren Familien oder sogar allein in einer Wohnung leben, sind Angehdrige oft starken
Belastungen ausgesetzt. Vorwiegend sind entweder Kinder mit einem erhéhten Pflegebedarf
oder mit starken Verhaltensauffalligkeiten von einer Heimunterbringung betroffen. Dariber
hinaus spielen dabei auch die familidre Stabilitat sowie tragfahige familidre Strukturen eine
Rolle (Thimm, 2002). Verschiedene Disziplinen wie die Sozial- und Erziehungswissenschaf-
ten, die Psychologie und die Medizin setzen sich seit einigen Jahren mit der Situation von
Familien, die ein behindertes Kind zu pflegen haben, auseinander (Buker, 2008). Allerdings
beschranken sich die meisten Studien auf Pflegepersonen, die sich um ein &lteres erkranktes
Familienmitglied kimmern (Meier et al., 1999; Ory, Hoffman, Yee, Tennstredt, & Schulz,
1999; Schaeffer, 2001). Der hdusliche Umgang mit schwer kranken oder behinderten Kindern

dagegen, wird bisher weitaus weniger beriicksichtigt (Kéhlen, 2003).

Aus einigen Untersuchungen ist bekannt, dass sich betroffene Angehorige nach der
Diagnose einer schweren Erkrankung oder Behinderung ihres Kindes haufig in einer tiefen
Krise befinden und das Ereignis als Schock erleben, welcher von Hilflosigkeit, Desorientie-
rung und Perspektivenlosigkeit begleitet ist (Nippert, 1988; Prakke, 2004) und oftmals als ein
kritisches Lebensereignis angesehen wird (Bury, 2002). In den meisten Fallen fehlt es Eltern
eines behinderten Kindes anfanglich an Erfahrung im Umgang mit diesem. Dabei sind ihre
Vorstellungen vom Leben nicht selten sozialisationsbedingt und von negativen Stereotypien
Uberschattet. In diesem Zusammenhang mussen sie sich mit Fragen, welche die Zukunft des
Kindes sowie die Akzeptanz innerhalb der Familie und innerhalb des naheren Umfeldes be-
treffen, auseinandersetzen. Aullerdem stellen sie sich die Frage, ob sie ihrem Kind die not-
wendige Firsorge und Liebe Uberhaupt geben kénnen. Bereits vor dem Erhalt der Diagnose
werden die Eltern h&ufig einer hohen Belastung ausgesetzt. Zwar haben die Eltern noch keine
Gewissheit Uber den Zustand ihres neugeborenen Kindes, jedoch eine Ahnung bekommen,
dass mit ihrem Kind etwas nicht stimmen konnte. In dieser Situation besteht ihre Hoffnung
darin, von ihrem zustandigen Arzt n&here Informationen zu erhalten. Leider ist es keine Sel-

tenheit, dass betroffene Eltern mehrere Tage auf Informationen warten missen. Meist vermit-
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teln die Arzte ihnen das Gefiihl, der Situation ausweichen zu wollen, da sie oftmals nicht wis-
sen, wie sie die Botschaft Gberbringen sollen. Wenn es dann zur Diagnoseerdffnung kommt,
finden Arzte hiufig die falschen Worte. Worte wie ,,ihr Kind ist praktisch ein hoffnungsloser
Fall und hat keinerlei Zukunfts- und Lebensperspektive tragen zusétzlich zur Verzweiflung
bei (Lambeck, 1992). Jedoch beweisen nicht alle Arzte so wenig Feingefiihl wie folgender
Erfahrungsbericht einer betroffenen Mutter zeigt:
Nie im Leben werde ich vergessen, wie herzlich Dr. M., der betreuende Arzt, am ers-
ten Tag auf uns zukam, um uns zu begriRen. Allein diese herzliche BegriiRung hat uns
schon sehr gut getan. Wahrend des Gesprachs hat er zuallererst gefragt, wie es uns
Eltern eigentlich geht. Das hat uns beiden so gut gefallen, da wir das bisher noch
nicht erlebt hatten, dass man sich nach dem Befinden der Eltern erkundigt ...
Ich hatte dort sofort das Gefiihl, dass diese Leute ebenso wie wir den Wunsch hatten,
aus Laura einen glucklichen Menschen zu machen. Sie begegneten dem Kind so
freundlich, lachelten es an, reagierten schon auf kleine Regungen und Gesten, die vom
Kind ausgingen, und betonten, was das Kind schon kann ... Bei dem Gesprach mit Dr.
M. hatte mein Mann Laura auf dem Arm, Laura und ihr Papa schauten sich so nett an
und unterhielten sich auch zwischendurch. Das war Dr. M. aufgefallen und er sagte,
wie schon er den Blickkontakt zwischen Vater und Tochter findet und wie wichtig das
ware, da dadurch zum Ausdruck kédme, dass wir Laura gern haben. Anderen ist es gar
nicht aufgefallen. (Ebert, 1987, zitiert nach Lambeck, 1992, S. 40)

Den Aussagen von betroffenen Eltern zufolge, winschen sich diese, méglichst frih
von Arzten Uber die Behinderung aufgeklart zu wurden. Dabei sollte sich der Arzt einfiihlsam
und interessiert zeigen sowie sich moglichst verstandlich ausdriicken, ohne die Verwendung
von medizinischer Fachsprache, welche fur Laien schwer nachvollziehbar ist. Letztendlich
sollte ihr Kind als Mensch angesehen werden und nicht als medizinischer Fall (Lambeck,
1992).

Bis weit in die 80er Jahre legten wissenschaftliche Untersuchungen ihren Fokus auf
die Belastungssituation von betroffenen Familien (Featherstone, 1980). Dabei galt das behin-
derte Kind als eine Tragddie, von der sich die Familie nie wieder zu erholen glaubte und sogar

eine Gefahrdung darin sah. Erst mit einer Kritik an diesem Eindruck einer ,,behinderten Fami-
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lie*, beispielsweise durch Stegie (1988) anderte sich diese Ansicht hin zur Bewaltigung dieser
Situation.

Allerdings kann nicht geleugnet wurden, dass die Anforderungen an pflegende Famili-
enmitglieder hoch sind, insbesondere was deren altersuntypischen Pflegeaufwand und deren
Versorgung betrifft (HaulRler & Bormann, 1997; Kulka & Schlack, 2006). Neben der Pflege
kommen Faktoren wie Entwicklungsforderung, Erziehung, Pravention, Rehabilitation sowie
sozio-emotionale Unterstltzung erschwerend hinzu. Dabei stehen die Herstellung von Norma-
litdt und die Sicherstellung der Zukunft des Kindes mit hohen Anforderungen an die pflegen-
den Angehdrigen im Zusammenhang (HauRBler & Bormann, 1997; Hichert, 2005). Besonders
hoch sind die Anforderungen und Belastungen dann, wenn es sich um ein intellektuell behin-
dertes Kind handelt, da dieses aufgrund von fehlenden Sicherheitsbedirfnissen auf standige
Beaufsichtigung angewiesen ist (Innerhofer & Warnke, 1978). Beispielsweise wirken sich
Sprachprobleme erschwerend auf die Kommunikation aus. Als besonders belastend werden
aber Verhaltensauffalligkeiten wie lang anhaltendes Schreien, aggressives Verhalten, starke
motorische Unruhe, Uneinsichtigkeit, mangelnde Kooperationsbereitschaft oder stark wech-
selnde Stimmungslagen, insbesondere von Miittern erlebt (Quine & Pahl, 1985). Vorwiegend
wahrend der Pubertat scheinen Frauen Schwierigkeiten mit aggressivem Verhalten ihres Kin-
des zu haben. Folgender Erfahrungsbericht einer betroffenen Mutter soll dies verdeutlichen:
Frau E.:

Sein aggressives Verhalten ist schlimm, sonst will ich das alles gern machen, nur diese

Wutanfalle, die er bekommt. Der war ja als kleiner Junge so lieb, und die hauften sich

ja nachher diese Anfélle. Aber bei anderen ist er nicht so. Er versucht ‘s nur mit uns.

Meine Schwdgerin sagt immer, ,, Was war der so lieb.” Da spurt der auch, wenn sie

was sagt. Er hat auch Respekt vor meinem Schwager. Nur mit uns versucht er es. “ Fiir

mich ist das dann so schlimm, dass er so arm ist dann [Anm. bei einem epileptischen

Anfall], dass er da liegt. Wer das nicht gesehen hat, der kann das gar nicht verstehen.

Das tut weh. Der lag da hilflos und man kann nichts tun, bis es dann vorbei ist. Dann

anschlieBend, wenn er ausgeruht ist, kann er schon wieder bdse sein. Mir gegenuber

auch. ,, Bléde Mutter.* Das tut auch weh. Da muss man die Faust im Sack machen und

denken, dass er ja nichts dafiir kann. (Lang, 1999, S.185)

Durch diese hohe Belastung kommen viele Frauen h&ufig an ihre psychischen und

physischen Grenzen. Meist haben sie nicht mehr genug Kraft, das Kind festzuhalten oder die
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Auswirkungen, die beispielsweise ein aggressives Verhalten mit sich bringt, zu ertragen.
Manchmal erleben sich die Miitter selbst als aggressiv, indem sie in ihrer Verzweiflung ihr
eigenes Kind schlagen. Folgen davon sind nicht selten der Glaube daran, inkompetent, hilflos
und tberfordert zu sein (Lang, 1999).

Auch die Entwicklung von Selbstpflegefahigkeiten ist meist verzdgert, beispielsweise
gelingen einfache Dinge wie Essen, Waschen, Anziehen oder die Sauberkeitsentwicklung erst
spater. Nicht selten ist dies fir Angehdrige als auch fiir betroffene Kinder mit einem langwie-
rigen und mihsamen Lernprozess verbunden. H&aufig erreichen betroffene Kinder dabei nie
dieselben Fahigkeiten und so eine umfangreiche Autonomie wie gesunde Kinder, so dass die-
se auf lebenslange Unterstiitzung angewiesen sind (Hichert, 2005). Dabei bernehmen fast
immer Mutter die Fursorge flr das behinderte Kind. Einer Untersuchung von Schneekloth,
Potthoff, Piekara und von Rosenbladt (1996) zufolge, trugen sogar 98% der Mutter die Ver-
antwortung, in nur zwei Prozent der Félle hatten die Vater die Hauptpflegefunktion. Dartber
hinaus hat es den Anschein, dass Véter aufgrund ihres eher sachlichen, selbst beherrschenden,
starken und rollenkonformen Verhaltens sowie eines haufigen Fokus auf die eigene Berufsta-
tigkeit, es leichter finden, Abstand zur Behinderung des eigenen Kindes zu gewinnen und
somit Belastungen geringer zu halten. Jedoch kann dies auch gleichzeitig dazu fuhren, dass
sie Konfrontationen und Auseinandersetzungen mit der Behinderung eher vermeiden sowie
Schwierigkeiten im Umgang mit dieser haben. Daher geht man davon aus, dass Véter von der
Behinderung ihres Kindes grundsétzlich genauso betroffen sind wie Mutter. Da aber Mittern
dem Klischee gemaR die Rolle der Hauptverantwortlichen bei der Kindererziehung sowie die
Rolle der Hausfrau zugeschrieben wird, sind sie meist einer intensiven Konfrontation mit der
Behinderung ausgesetzt, was zu einer nicht unerheblichen Belastung fihrt (Hinze, 1991). Als
negative Folgen nennen Mitter vor allem Erschépfungszustande, Schlafstorungen und feh-
lende Zeit fiir eine nachhaltige Regeneration oder die Erfiillung eigener Bedirfnisse (Sarimski,
1996). Beide Elternteile empfinden meist sowohl die Unaufhebbarkeit als auch die Begeg-
nung mit anderen gesunden Kindern als recht schmerzhaft (Buker, 2008). Trotzdem sollten
positive Aspekte dieser besonderen Situation nicht unerwahnt bleiben. Beispielsweise erhal-
ten sie dadurch mehr Mdglichkeiten, sich mit der Behinderung auseinanderzusetzen, mit ih-
rem Kind vertraut zu werden, sich auf fachliche Unterstiitzung einzulassen und hilfreiche
Kontakte zu kniipfen (Hinze, 1991). Abschliel3end bleibt positiv festzuhalten, dass die Behin-
derung flr betroffene Eltern auch einen Sinn bekommen kann. Neben zahlreichen Enttdu-

schungen, unerflllten Winschen und Lebenszielen, wird ihnen die Mdglichkeit gegeben, neue

26



Einstellungen und Bedurfnisse zu entwickeln. Dabei werden h&aufig ungeahnte Krafte freige-

setzt, sowie neue Fahigkeiten entdeckt (Hinze, 1991).

2.4.2 Belastungssituation bei jlingeren pflegenden Angehdrigen

Vor allem jiingere Eltern eines betroffenen Kindes haben wegen ihrer noch nicht vor-
handenen Erfahrung ein erhohtes Risiko, Schuldgefiihle sowie emotionale und familidre Prob-
leme zu entwickeln (Carr, 1988). Ebenso zeigen diese im Umgang mit dem Kind eine Art
,,Uberfiirsorge*, was sich auch negativ auf dessen Entwicklung auswirken kann, dadurch, dass
das Kind so wenig wie moglich selbststandig handelt, aus Sorge, dass etwas passieren konnte
(Crnic, Friedrich, & Greenberg, 2002). Faktoren wie Stress, Belastung und Sorgen kdnnen
dabei einen negativen Einfluss auf die eigene Gesundheit haben (Murphy, Christian, Caplin,
& Young, 2007). Studienergebnisse zeigen, dass Familien mit einem intellektuell behinderten
Kind mehr familiare Probleme, eine geringere Zufriedenheit mit ihrer Ehe sowie eine hohere
Belastung aufweisen. Dadurch, dass den pflegenden Angehdrigen weniger Zeit fir andere
Familienmitglieder Ubrig bleibt, entstehen Empfindungen bei allen Beteiligten wie Verbitte-
rung, Missverstandnisse in der Kommunikation und Streits (Al-Krenawi, Graham, & Al
Garaibeh, 2011). Manchmal werden in diesem Zusammenhang auch positive Effekte wie To-
leranz und Verstandnis fur andere Menschen oder eine stérkere Orientierung an sozialen Wer-
ten genannt (Hackenberg, 1992). Allerdings kann diesbeziiglich keine Aussage gemacht wer-
den, ob dabei auch das Alter eine Rolle spielt. Dennoch bleiben die Auswirkungen einer kind-
lichen Behinderung auf Ehe und Partnerschaft widerspriichlich. Wahrend friher Annahmen
zu vermehrten Konflikten in einer Lebensgemeinschaft wie auch zu Scheidungsraten getrof-
fen wurden, wird aktuell eher von positiven Auswirkungen auf die Partnerschaft im Sinne
eines starkeren Zusammenhalts sowie einer Intensivierung der Beziehung gesprochen (Hei-
man, 2002). Jedoch konnte Blacher (2001) in seiner Studie zeigen, dass die Belastung von
Mdittern besonders hoch zu sein scheint, wenn sich die betroffenen Kinder in der Pubertat
oder im friihen Erwachsenenalter befinden, da zu dieser Zeit zusatzliche Faktoren erschwe-
rend einwirken (Lang, 1999). Bei maRig geistig behinderten Kindern oder jungen Erwachse-
nen stellen beispielsweise zunehmende Autonomiewtnsche wie die eigene Wahl der Klei-
dung, das Finden von Freunden (Lang, 1999), der Eintritt in die Schule, der Wechsel im Be-
rufsleben, die Ablésung vom Elternhaus sowie der Umgang mit der Sexualitat bedeutende
Herausforderungen dar (Heckmann, 2004). Bei der Suche nach einer geeigneten Bildungsin-

stitution befinden sich Mdtter haufig in einem so genannten Entscheidungsdilemma. Einer-
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seits wiinschen sie sich, dass ihr Kind bestmdglich gefordert wird, andererseits, dass es sich
so wenig ,,anders” wie moglich fiihlt (Biiker, 2008). Schwierigkeiten und Probleme treten
daher meistens im Zusammenhang mit Ubergangen in einen neuen Lebensabschnitt auf, gera-
de weil intellektuell Behinderte haufig eine bestimmte Tagesroutine sowie gewisse sich im-
mer wiederholende Rituale benétigen (Heckmann, 2004). Eigenen Uberlegungen zufolge
konnte die Belastung umso starker werden, je groRer die Familie ist. Auch sehr junge Miitter
konnten zusétzlich belastet sein, da sie mdglicherweise selbst noch nicht richtig erwachsen
sind, keine abgeschlossene Ausbildung haben und somit einer multiplen Rollenbelastung aus-
gesetzt sind. Wie oben bereits erwahnt, stellen vor allem Verhaltensauffalligkeiten eine ext-
reme Belastung dar. Studienergebnisse ergaben, dass Mutter aufgrund des problematischen
Verhaltens des betroffenen Kindes weitaus starker beansprucht werden als durch die vorhan-
dene kognitive Einschrankung dessen (Shin & Crittenden, 2003). So belegten Ergebnisse,
dass vor allem Eltern mit einem autistischen Kind aufgrund der ausgepragten Verhaltensauf-
falligkeiten starker belastet sind, als beispielsweise Eltern, die ein Kind mit Down Syndrom
haben (Ryde-Brandt, 1990). Wahrend sich zwischen jungeren und alteren Muttern in der Be-
lastung mit Verhaltensproblemen keine Unterschiede erkennen lassen, lassen sich diese zwi-
schen Mittern und Vétern finden. Véter geben dabei an, eher vor einer mangelnden gesell-
schaftlichen Akzeptanz Angst zu haben. Dadurch, dass sie in den meisten Fallen den Alltag
mit dem Kind nicht so intensiv mitbekommen, stéren sich diese weniger an Verhaltensauffal-
ligkeiten dieser (Saloviita, Italinna, & Leinonen, 2003). Der Stress bei Mttern lasst aber nach,
wenn sie vom eigenen Partner Unterstiitzung erfahren wie beispielsweise durch die Mitarbeit
im Haushalt, Abwechslung in der Pflege des Kindes oder durch psychischen Beistand (Salo-
viita et al., 2003). Daraus lasst sich logisch schlielRen, dass alleinerziehende Mdtter aufgrund
von geringeren finanziellen und sozialen Ressourcen in ihrer Belastung am starksten betroffen
sein missen. Dabei ist kein Unterschied zwischen jingeren und élteren Mittern erkennbar. In
diesem Zusammenhang stellte Beck (2002) fest, dass gerade die 6konomische Situation bei
Mudttern ohne Partner besonders gravierend erscheint. Im Vergleich zu Muttern ohne Partner-
schaft und ohne ein behindertes Kind tben sie weitaus seltener eine Vollbeschéftigung aus.
Dies fiihrt dazu, dass die Sicherstellung der Versorgung von erheblichen Problemen begleitet

wird, so dass das betroffene Kind ein Armutsrisiko darstellt.
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2.4.3 Belastungssituation bei alteren pflegenden Angehdérigen

Je &lter die Mitter jedoch sind, desto belastender wirkt sich die Situation durch zusatz-
liche Faktoren wie eigene Gesundheitsprobleme, eventuelle Scheidungen oder Partnerverluste,
Schwierigkeiten mit der Akzeptanz und dem Umgang mit der Behinderung der nicht behin-
derten Geschwister und zusétzliche Verantwortung fir andere Familienmitglieder wie Grof3-
tern aus. Wenn ein weiteres Familienmitglied erkrankt, bedeutet dies fur betroffene Mutter
eine Mehrfachbelastung im Bereich der Pflege. Wenn es sich dabei um den eigenen Ehemann
oder die eigene Mutter handelt, wird dies als besonders belastend empfunden, da dadurch de-
ren vorherige Unterstlitzung zusétzlich kompensiert wurden muss. Starke Beeintrachtigungen
lassen sich auch in Verbindung mit dem Tod des Ehepartners erkennen, da man jetzt mit Her-
ausforderungen, die friiher zu zweit bewaéltigt wurden, allein zurechtkommen muss (Lang,
1999). Folgen davon sind beispielsweise ein hoheres Depressionsrisiko auf Seiten der Mtter
sowie eine Abschwachung der eigenen engen Bindung zum jeweiligen Betroffenen (Minnion,
1996). Auch teilen aus diesem Grund altere Pflegende die Sorge um die Zukunft ihres be-
troffenen Kindes, wenn sie selbst auf Grund von Tod oder Krankheit nicht mehr in der Lage
sind, sich um dieses zu kiimmern (Twigg & Atkin, 1994). Fur einen GroRteil der verantwort-
lichen Mutter ist es sehr wichtig, so lange wie es geht, fur ihr eigenes intellektuell behindertes
Kind zu sorgen, da sie so die Kontrolle Uber dieses haben und wissen, dass es ihm gut gehe.
Wenn sie aber irgendwann diese Aufgabe nicht mehr bewaltigen kénnen und sich mit ihren
eigenen Gesundheitsproblemen und ihrer Sterblichkeit konfrontiert sehen, wiinschen sie sich,
dass nahe Verwandte, im Idealfall die Geschwister des Kindes ihre Rolle Gibernehmen, da sie
ihnen am meisten Vertrauen schenken (McConkey, 2003). Thompson (2001) stellte in diesem
Zusammenhang fest, dass dies mit einem mangelnden Vertrauen in externe Einrichtungen und
mit einer wachsenden Unzufriedenheit mit deren Flrsorge in Verbindung stehe. Haufig be-
richten Eltern von groRer Unzufriedenheit mit einer externen Unterbringung, da diese entwe-
der sehr teuer, oder nicht vertrauenswirdig und gut genug sei. Dabei spiele auch der Glaube,
dass ihr Kind dort nicht die W&rme und Fursorge so wie zu Hause erhalte, eine tragende Rolle
(Lang, 1999). Als Folge davon steige auch ihre psychische Belastung (Salvatori, Tremblay, &
Tryssenaar, 2003). Da aber die meisten Geschwister diese Aufgabe aus Griinden eigener Ar-
beit und anderer Verantwortungen nicht gewachsen sind, bleibt vielen keine andere Moglich-
keit, als ihr eigenes erwachsenes Kind in einer externen Einrichtung unterzubringen (Lefley &
Hatfield, 1999). Aus diesem Grund winschen sich vor allem viele Mtter, dass ihr betroffenes

Kind vor ihnen sterbe (Salvatori et al., 2003), um ihnen ein ,,Herausnehmen® aus der Familie
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zu ersparen. Dann missten sie sich auch nicht mit diesem belastenden Thema auseinanderset-
zen. In diesem Zusammenhang vermeiden es Angehorige auch eher, mit ihrem Kind tber so
ein eventuell eintretendes Ereignis zu sprechen, da es bei allen Beteiligten Stress und Angst-
gefiihle auslosen wirde (Lefley & Hatfield 1999).

Der Gesundheitszustand von &lteren Angehdrigen hangt dabei mit den Risiken des Al-
terwerdens sowie mit den Kosten und Muhen in der Pflege zusammen, die sich hdufig Gber
einen Zeitraum von 40 Jahren und mehr erstrecken. Allerdings konnte herausgefunden wer-
den, dass éltere Angehdrige Uber eine bessere mentale Gesundheit verfligen, obwohl das zu-
nehmende Alter die Belastung nicht geringer werden l&sst und mit einer unsicheren Zukunft
fuir sie und das zu pflegende erwachsene Kind einhergeht. Todd und Shearn (1996) begrinde-
ten das damit, dass altere Pflegepersonen ihre Situation eher akzeptieren im Vergleich zu den
jingeren. Aufgrund der langeren Erfahrung koénnen altere Angehdrige eher Hilfe von auflien
annehmen und intensiver an ihren Ressourcen arbeiten, um diese gezielt einzusetzen. Heller,
Caldwell und Factor, konnten 1997 feststellen, dass ein erwachsenes Familienmitglied mit
einer Intellektuellen Behinderung, welches versucht bei der Pflege mitzuhelfen, fur die be-
troffenen Angehdrigen entlastend sein kann und in Folge dessen dazu beitragt, Stress abzu-
bauen. Uber den korperlichen Gesundheitszustand von &lteren Angehérigen herrscht jedoch
noch Uneinigkeit. So fanden beispielsweise Kemp und Mosqueda (2004) heraus, dass diese
gestinder sind, da sie aufgrund ihrer langjahrigen Erfahrung ein gesteigertes Selbstbewusst-
sein, eine verbesserte Kontrolliiberzeugung besitzen und sich ein ausgefeiltes Repertoire an
Coping Strategien angeeignet haben. Betroffene, die Gesundheitsprobleme aufwiesen, neigen
eher dazu, sich vorzeitig um die Unterbringung ihres Kindes in einer Pflegeeinrichtung zu
bemiihen, um spéter entlasteter zu sein (Howe, Schofield, & Herman, 1997). Auch wenn sich
diese dadurch korperlich entlasteter fuhlen, wurden demzufolge die depressiven Symptome
dieser nicht weniger (Seltzer, Greenberg, Krauss, Gordon, & Judge, 1997). Auch ist es nicht
verwunderlich, dass der Grad der jeweiligen Behinderung fur die Belastungsintensitat der
Pflegepersonen ausschlaggebend ist (Hayden & Goldman, 1996). Eigenen Uberlegungen zu-
folge bleibt zu vermuten, dass einerseits die langjadhrige Routine zu einer entspannteren Hal-
tung gegenliber Reaktionen aus der Gesellschaft und im Umgang mit dem Kind fuhren konnte.
Andererseits konnten im Fall von bereits pensionierten Angehorigen die geringen Einkiinfte
durch die Rente eine zusatzliche finanzielle Belastung darstellen und damit der Stress erhoht

werden, da mit einer grolReren finanziellen Sicherheit auch bessere Unterstitzungsmaoglichkei-
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ten einhergehen, was sowohl zu einer grofieren Zufriedenheit, als auch zu einer psychischen
Entlastung auf Seiten der Eltern fiihrt (Salvatori et al., 2003).

2.4.4 Schlussbemerkung

Schlief3lich tragt der Zugang zu Ressourcen wie einem stabilen Einkommen, einer gu-
ten Sozialen Unterstiitzung sowie zu formellem Service in der Gruppe der jungeren und der
alteren Mdtter mit einem intellektuell behinderten Kind zu einer besseren Gesundheit und
einem gesteigerten Wohlbefinden bei. Dennoch darf nicht unerwahnt bleiben, dass die Pflege
eines chronisch kranken oder behinderten Kindes auch als bereichernd erlebt werden kann
(Prakke, 2004; Green, 2007). In einer Studie von Nippert (1988) wirkte sich ein behindertes
Kind sogar positiv auf die Partnerschaft im Sinne eines starkeren Zusammengehorigkeitsge-

flihls oder einer Intensivierung der Beziehung aus.

2.5 Coping

2.5.1 Einfuhrung

Durch die bereits erwahnte Kritik, nur die Belastung und das Negative einer ,,behin-
derten Familie* zu sehen (Stegie, 1988), wandte sich die Forschung in den letzten 40 Jahren
immer mehr dem Begriff Coping, insbesondere im Feld chronischer Krankheiten und Behin-
derung, zu. Dafir gab es zahlreiche Griinde wie der immer grolier werdende Anstieg chroni-
scher Krankheiten und Behinderungen durch die stdndig wachsende Lebenserwartung, vor
allem in den Industrielandern (Martz & Livneh, 2007). In diesem Zusammenhang kann dabei
nicht mehr geleugnet werden, dass in erster Linie die Wahl der Bewaltigungsmdglichkeiten,
die einem in der jeweiligen Situation zur Verfligung stehen, eine gréRere Rolle fir den Aus-
gang einer Erkrankung oder eines kritischen Lebensereignisses spielt als die Art und der
Schweregrad des belastenden Ereignisses. Aus diesen gewonnenen Erkenntnissen ging hervor,
dass eine Abwendung von friiher objektiven Belastungsquellen hin zu subjektiven Formen der
Wahrnehmung und Verarbeitung stattfand. Das bedeutete, dass man sich weniger auf die
Hé&ufigkeit und die Intensitdat von Belastungserlebnissen konzentrierte, sondern, dass viel
mehr Bewaltigungsanstrengungen in das Zentrum der Aufmerksamkeit riickten (Ruger, Blo-
mert, Forster, & Schussler, 1990).
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2.5.2 Definitionen
Da sich diese Arbeit mit der Kl&arung von Coping, ihren Theorien und Erlebnissen be-
schaftigt und Coping dabei eine zentrale Rolle bei der Stressbewaltigung spielt, soll zunéchst

der Begriff Stress dem Leser néher gebracht werden.

2.5.2.1 Stress

Aus allgemeinpsychologischer Sichtweise wird unter dem Aspekt Stress eine Anpas-
sungskrise verstanden. Wahrend dieser Phase kdnnen sowohl die Handlungsféahigkeit, als
auch die Existenz der eigenen Person eingeschrankt oder sogar geféahrdet sein. Der Stresszu-
stand wird dabei immer dann erreicht, wenn eine Anpassung an eine bestimmte Situation
notwendig und gleichzeitig schwierig erscheint. Als Synonyme fir den Begriff Stress gelten
dabei Konstrukte wie emotionale Belastung (Silver & Wortman, 1981), unlustbetonte Emoti-
onen (Lazarus, 1981) sowie Angst (Ulich, 1982). In dieser Hinsicht ist es wichtig zu erwéh-
nen, dass im kognitionstheoretischen Sinn Emotionen eine hohe Stressrelevanz zukommt.
Allerdings miissen dabei die Konstrukte Stress und Krise getrennt betrachtet wurden. Wah-
rend es sich bei Stress um einen augenblicklichen und kurzzeitigen Zustand handelt, geht eine
so genannte Krise mit wesentlich langer andauernden, schwer kontrollierbaren und die eigene
Person einnehmenden emotionalen Belastungsphasen einher (Ulich & Mayring, 1992). Da
Coping ein wertvolles Instrument zur Stressbek&mpfung darstellt, soll dieser Begriff im Fol-

genden néher erlautert werden.

2.5.2.2 Coping als Begriff

Auch unter dem Begriff Bewaltigungsverhalten bekannt, kann Coping als eine indivi-
duelle adaptive Auseinandersetzung (Brautigam & Christian, 1986) mit neuen und schwieri-
gen Lebenssituationen angesehen werden.

Hinze (1991) zufolge wird dieser Verarbeitungsprozess im Allgemeinen als komple-
xes Geschehen betrachtet, das auf verschiedenen Ebenen des Erlebens und Verhaltens statt-
findet und emotionale, kognitive handlungspraktische und soziale Faktoren einschliel3t, die
sich gegenseitig beeinflussen.

Zuruckgehend auf das transaktionale Stress- und Copingmodell verstand Lazarus
(1966) unter dem Begriff Coping alle kognitiven und verhaltensbezogenen MaRRnahmen, die
sich auf die Bewaltigung bzw. Uberwindung von Stress in der jeweiligen Situation beziehen.

Dabei unterscheidet man offenes und verdecktes Bewaltigungsverhalten, welches sich als

32



Folge subjektiver Belastungen, da es kein Coping ohne Stress geben kann, zeigt. Dennoch
flhrt Stress nicht zu bestimmten automatischen Bewaéltigungsreaktionen, da man eher davon
ausgeht, dass sich individuelle Bewaéltigungsprozesse zum Grof3teil aus aktiven Leistungen
der Betroffenen zusammensetzen. Da Lazarus (1984) Coping als ein situationsspezifisches
Phanomen beschrieb, wird man einerseits zur individuellen Belastungsreduzierung versuchen,
die subjektive Bedeutung des Stress auslosenden Vorfalls durch kognitive Umstrukturierun-
gen zu verandern. Andererseits wird die eigenstandige Losung des Problems angestrebt (Bri-
cker, 1994). Ahnlich verstanden Lazarus und Launier (1978, S. 311) unter Coping ,,das Ge-
samt der sowohl aktionsorientierten wie intrapsychischen Anstrengungen, die ein Individuum
unternimmt, um externale und internale Anforderungen, die seine Ressourcen beanspruchen
oder Ubersteigen, zu bewaltigen (d.h. zu meistern, tolerieren, reduzieren, minimieren)*.
Des Weiteren lasst sich Coping als Stil und als Strategie unterscheiden.

Im Falle der Erhebung eines Copingstils, findet eine Generalisierung auf verschiedene Kon-
texte und Situationen statt. Bei der Untersuchung von Copingstrategien hingegen, handelt es
sich um bestimmte Bewaltigungsformen, die von Menschen konkret in bestimmten Situatio-
nen angewandt wurden (Bridges, 2003). Da sich diese Arbeit, insbesondere die eigene Unter-
suchung auf die besondere Situation, die durch ein intellektuell behindertes Kind gegeben ist,

bezieht, soll der Fokus auf Copingstrategien gelegt werden.

2.5.3 Theorien des Bewaltigungsverhaltens (Coping)
Um einen Eindruck zu gewinnen wie Copingprozesse ablaufen kénnen, sollen im fol-
genden Kapitel zwei wichtige Copingmodelle sowie drei Phasenmodelle naher dargestellt

werden.

2.5.3.1 Das transaktionale Bewaltigungsmodell von Lazarus (1966)

Der wohl einflussreichste und am weitesten ausgearbeitete Ansatz zum Bewaltigungs-
verhalten wurde von der Forschergruppe um Lazarus (Lazarus, Averill, & Opton, 1974; Laza-
rus & Launier, 1978; Folkman, Schaefer, & Lazarus, 1979; Lazarus, Cohen, Folkman, Kanner,
& Schéfer, 1980) entwickelt, deren Urspringe auf die Stressforschung (Lazarus, 1966) zu-
rickgehen und von ihm und seinen Kollegen um eine allgemeine Emotionstheorie erweitert
wurde (Lazarus, 1968; Lazarus & Averill, 1972; Lazarus, Kanner, & Folkman, 1980), die sich
vorwiegend mit subjektiven Bewéltigungsprozessen auseinandersetzte. Ausgehend von einem

gegenseitigen Ursache-Wirkungs-Prinzip, geht das transaktionale Stressmodell davon aus,
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dass sowohl die Situation, als auch die Person gegenseitig aufeinander wirken und so Anpas-
sungsveranderungen von beiden Seiten her moglich werden. Diese Erkenntnis des gegenseiti-
gen Austausches stellt dabei den zentralen Untersuchungsgegenstand dar. In diesem Zusam-
menhang riicken vor allem intraindividuelle und langfristige Veranderungen in das Blickfeld
der Aufmerksamkeit. Kurzfristige effektive Schritte des Bewaltigungsprozesses und interindi-
viduelle Verénderungen treten dabei in den Hintergrund (Ruger et al., 1990). Lazarus und
seine Kollegen (1974) betonten dabei, dass Coping als Prozess verstanden werden muss, der
in subjektiv bedeutsamen positiven oder negativen Situationen eine Rolle spielt. In Verbin-
dung damit sind vor allem kognitive Prozesse wie beispielsweise Wertungen und Gedanken
hervorzuheben, da die Transaktion zwischen Umwelt und Individuum auf diese zurtckzufih-
ren sind ( Laux, 1983).

Lazarus’ Verarbeitungsprozess (1966) lasst sich dabei in die folgenden insgesamt vier
Stufen der Adaptation an komplexe Umweltbedingungen einteilen: Die Primére Stressbewer-
tung, die Sekundare Stressbewertung von Copingoptionen, das Konkrete Copingverhalten
sowie die Adaptationsfolgen (Brucker, 1994). Bei der Primaren Bewertung geht es zuerst da-
rum, die Relevanz eines eingetretenen Ereignisses flr sich selbst einzuschatzen. Wenn die
personliche Relevanz nur gering ist oder nicht vorhanden ist, kommt es nicht zu einer weite-
ren Beurteilung der Situation, der Bewertungsprozess kann somit abgebrochen werden. Sollte
sich aber eine personliche Relevanz finden lassen, die sich auf das eigene Wohlbefinden aus-
wirken konnte, kommt es zu einer differenzierten qualitativen Einschdtzung der Situation.
Diese Einschatzung kann entweder als angenehm-positiv oder als stressbezogen bewertet
werden. Im Fall der angenehm-positiven Variante kommt die betroffene Person zu der Er-
kenntnis, dass die eigenen Anpassungsféhigkeiten ausreichend erscheinen, um sich der Situa-
tion anzupassen. Meistens ist diese Erkenntnis mit einer positiven Gefuihlslage verbunden, da
sie zu einer Verbesserung des subjektiven Wohlbefindens beitragt und kurzfristig Emotionen
wie Gluck und Zufriedenheit hervorruft. Wenn die Situation jedoch als stressbezogen einge-
schatzt wird, werden die personlichen Anpassungsfahigkeiten als nicht genligend eingestuft,
um der neuen Situation gerecht zu werden. Aufgrund der subjektiv vorhandenen Anpassungs-
schwierigkeiten flhrt dies dazu, dass die betroffene Person Belastung oder Stress empfindet
und somit negativ gestimmt ist, da die aktuelle Lage vermutlich zu einer Verschlechterung
des personlichen Wohlbefindens fihren wird. Dabei kdnnen Angst oder Trauer die Folge da-
von sein. Die Endbewertung féllt bei Lazarus (1966) vor allem dann negativ aus, wenn sich

die Akteure hiufig mit so genannten ,,Daily Hassles*, unter denen man alltagliche Argernisse
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versteht, mit denen jede Person konfrontiert ist, auseinandersetzen mussen. Das ist deshalb
erwahnenswert, da diese ,,Daily Hassles* im Einzelfall auch zur chronischen Dauerbelastung
fuhren konnen.

Im Fall der Sekundaren Bewertung werden nach Lazarus (1966) die potentiellen Be-
waéltigungsstrategien, die in der jeweiligen Stresssituation zur Verfiigung stehen, miteinbezo-
gen. Die betroffene Person soll dabei einen Uberblick tber die kognitiven und verhaltensbe-
zogenen Mdglichkeiten, die der Stressreduktion dienen und ihr zur Verfligung stehen, gewin-
nen. Daher dient diese zweite Phase auch dazu, Mdglichkeiten der kognitiven und verhaltens-
bezogenen Belastungs- oder Stressreduktion zu finden. Andererseits wird darauf geachtet,
inwieweit die gefundenen Mdglichkeiten zur Belastungsreduktion beitragen. In der dritten
Etappe des Verarbeitungsprozesses wird letztendlich klar, welche Copingstrategien zum Ein-
satz kommen. Dazu nannte Lazarus (1981) vier Formen der Stressbewaltigung: Informations-
suche, direkte Aktion, Aktionshemmung und intrapsychische Bewaltigung. Da sich diese in
der Theorie angenommenen Formen bisher in der Realitat nicht durchgesetzt haben, fugte er
zusatzlich folgende acht Copingstrategien hinzu, die den problemfokussierten oder den emo-
tionsbezogenen Copingfunktionen zuzuordnen sind: confrontive coping; distancing; self-
control; seeking, social support; accepting responsibility; escape, avoidance; planful problem
solving und positive reappraisal (Folkman & Lazarus, 1986). Wéahrend die Copingformen, die
auf eine Veranderung abzielen, Mdglichkeiten zur Stressbewéltigung sehen und von vornhe-
rein optimistisch eingestuft werden, als problemfokussiert klassifiziert werden, kommt es bei
den Formen, die zuvor negativ besetzt waren, zu einer emotionsbezogenen Bewaltigung, da
ein unginstiges Endergebnis erwartet wird. Fur die vierte Phase ist es wichtig zu erwéhnen,
dass keine eingehenden theoretischen Uberlegungen dariiber existieren, welche Auswirkung
das Copingverhalten auf die Adaptationsfolgen hat. Lazarus‘ (1981) Ansicht nach manifestie-
ren sich die Folgen der Stressverarbeitung erst spéater und auf drei verschiedenen Ebenen,
namlich auf sozialer, psychischer und korperlicher Ebene. Positive Beispiele hierfir kdnnen
auf sozialer Ebene ein guter Umgang mit subjektiven Belastungen sein, auf psychischer Ebe-
ne die situationsiibergreifende Stabilitat des Wohlbefindens bei Erfolg oder Misserfolg sowie
ein guter somatischer Gesundheitszustand als Indikator fir das Ausmal} der Effektivitat mit
der Bewaltigung stressiger Alltagssituationen (Briicker, 1994). Wie oben bereits erwahnt,
unterschieden Lazarus und Folkman (1984) zwei verschiedene Typen von Copingstrategien,
zum einen das problemfokussierte Coping, mit welchem eine Umstrukturierung von oder der

Umgang mit einer Belastungssituation gemeint ist und zum anderen das emotionsbezogene
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Coping, welches sich auf kognitives und verhaltensbezogenes Bemiihen zur Reduzierung oder
den Umgang mit negativem Stress konzentriert, ohne dabei auf eine direkte Problemldsung
hinzusteuern. In Ubereinstimmung mit Folkman (1984) sind problemfokussierte Coping Stra-
tegien dann besonders effektiv, wenn sich der Stressor innerhalb des eigenen Kontrollbereichs
befindet. In diesem Zusammenhang nahmen Kim, Greenberg, Seltzer und Krauss (2003) an,
dass der Gebrauch von problemfokussiertem Coping insbesondere bei Muttern von intellektu-
ell behinderten Kindern mit einer Erhohung des psychologischen Wohlbefindens einhergehen

konnte. Allerdings konnte diese Annahme nur bedingt aufrechterhalten wurden.

2.5.3.2 Das Zweikomponenten-Modell nach Brandtstadter und Renner (1990)

Ahnlich wie bei Lazarus und Kollegen (Lazarus & Averill, 1972; Lazarus et al., 1980)
dreht sich auch dieses Modell um die Interaktion von Individuum und Umwelt. Dabei wird
ein konkretes Ziel verfolgt, das es zu erreichen gilt. Unterstitzend dienen dazu die beiden
entgegen gesetzten Bewaltigungsstrategien Assimilation und Akkommodation. Da das Zwei-
komponentenmodell von Brandtstadter und Renner (1990) am besten in die Angehdrigenar-

beit passt, soll dieses am ausflhrlichsten erlautert werden.

Beiden Prozessen ist dabei gemein, dass sie der Anpassung an die Realitét dienen, zur
Beibehaltung der Kontinuitét beitragen und Diskrepanzen zu reduzieren helfen. Auf zwei ver-
schiedene Weisen wirken sich diese positiv auf die Behebung von Ist-Sollwert Diskrepanzen
aus (Brandtstadter, 2001). Zunéchst geht das Modell von Brandstadter und Renner (1990),
welches sich auf die gesamte Lebensspanne bezieht, aber davon aus, dass sich der Mensch im
Laufe seines Lebens mit bestimmten Verlusten auseinanderzusetzen hat. Insbesondere im
fortgeschrittenen Alter hdufen sich diese Vorfalle, wenn man dabei beispielsweise an den Tod
des eigenen Partners oder an den zunehmenden Verlust der eigenen Mobilitat denkt. In die-
sem Zusammenhang entsteht eine Ist-Sollwert Diskrepanz, unter der man eine Abweichung
zwischen dem aktuellen und dem gewtinschten Zielzustand versteht. Diese Diskrepanzen sol-
len durch die bereits erwédhnten assimilativen und akkomodativen Prozesse, die im folgenden
Abschnitt erlautert werden sollen, behoben oder zumindest gering gehalten werden. Beide
Prozesse tibernehmen dabei unterschiedliche Funktionen des kognitiven Systems sowie unter-

schiedliche Formen der Aufmerksamkeitsregulation.
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2.5.3.2.1 Assimilatives Coping

Unter der assimilativen Bewéltigung versteht man den Versuch, durch eigenes aktives
Handeln den aktuellen Zustand zu einem besseren zu veréndern. Mittels korrektiver und kom-
pensatorischer Anpassungsmafnahmen versucht man seine Ziele zu erreichen, auch wenn
dabei Schwierigkeiten auftreten. Dabei sollen sowohl Ressourcen mobilisiert werden, als auch
gegebenenfalls aktuelle Lebensumstédnde verandert werden. Wesentlich dabei ist, dass das
kognitive System auf die Erreichung eines gesteckten Ziels eingestellt ist. Wéhrend der assi-
milativen Phase befindet man sich in einem so genannten konvergent-fokalisierten Modus, bei
dem es darum geht, seine Aufmerksamkeit auf die Unterstiitzung des Handlungsablaufs zu
richten, der fiir die Zielerreichung von grof3er Bedeutung ist. In diesem Rahmen konnen ver-
schiedene Typen von assimilativen Prozessen unterschieden werden: die Selektion und Kon-
struktion von Umwelten (Menschen suchen sich Umwelten aus und schaffen sie sich zum Teil
selbst), Selbstregulation/selbstregulatives Handeln (Handlungen, die eingesetzt werden, wenn
bestimmte Zustdnde mit den Normen oder individuellen Zielen nicht vertraglich sind) und
kompensatorische Aktivitdten zum Ausgleich von Verlusten und selbstverifizierende Hand-
lungen (z.B. Aufsuchen von Situationen in denen das Selbstbild bestétigt wird).

In allen diesen Formen wird an bestimmten Zielen, Anspriichen und Standards festge-
halten. Diese hartnéckige Art der Zielverfolgung bezeichnet man auch als offensive Strategie.
Die Ubergénge zum akkommodativen Stil sind dabei flieRend oder finden manchmal in einem
so genannten Wechselspiel zwischen beiden Prozessen ihre Anwendung, wie dies beispiels-
weise bei der Pflege eines Demenzkranken durch Angehdrige der Fall sein kann (Brandtstad-
ter, & Renner, 1990).

2.5.3.2.2 Akkommodatives Coping

Brandtstddter nahm 2001 an, dass die akkommodative Bewaltigungsmethode dann
zum Einsatz kommt, wenn die assimilativen Moglichkeiten erschopft sind. Das heil3t, wenn
das Beseitigen durch problemldsendes Handeln nicht mehr mdéglich erscheint. Zu diesem
Zeitpunkt wirkt sich das Kosten-Nutzen-Verhaltnis kompensatorischer Prozesse unvorteilhaft
aus. Wie oben bereits erwéhnt, wéren Griinde fur akkommodatives Coping beispielsweise der
Tod eines geliebten Menschen oder unheilbare Krankheiten. Die akkommodative Bewalti-
gung nimmt vor allem mit fortschreitendem Alter zu, da in diesem Lebensabschnitt eine
wahrgenommene Zunahme an Verlusten, Einschrankungen oder negativen Verénderungen

immer haufiger auftritt (Heckhausen, 1999). Wahrend dieser Phase herrscht ein so genannter
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holistisch-defokalisierter Modus vor, in dem sich das Aufmerksamkeitsfeld auf externale Rei-
ze oder andere Alternativen konzentriert, die zu einer Abldsung von blockierten Zielen beitra-
gen.

Aufgrund zunehmender Verluste im Alter ging Brandtstadter (2001) davon aus, dass
assimilative Prozesse an Bedeutung verlieren und zunehmend durch akkommodative Aktivita-
ten abgelOst werden. Dabei darf aber nicht vergessen werden, dass die Aktivierung des einen
Prozesses nicht die Stilllegung des anderen beinhalten muss. In manchen Féallen erganzen sich
Assimilation und Akkommodation. Beispielsweise findet nach der akkommodativen Anpas-
sung eine Zielorientierung auf neue Problemfelder durch die assimilativen Prozesse statt. Un-
terstiitzend wirken dabei gunstige Randbedingungen oder Moderatoren wie die Verfiigbarkeit
entlastender Kognitionen, eine flexible Zielstruktur oder die Substituierbarkeit blockierter
Ziele. So kann es durch diese vielfaltige Selbststruktur zu Erleichterungen bei Umdeutungen
und Neuorientierungen kommen, dadurch dass zahlreiche Alternativen zur Verfligung stehen.
Der Vorteil in dieser komplexen Selbststruktur besteht darin, Einbuf3en in bestimmten Berei-
chen als weniger gravierend einzustufen, wenn dementsprechende kognitive Alternativen
verwendet werden kénnen. Ein Beispiel fir so eine Alternative kdnnte eine Vereinsaktivitat
oder die Rolle als Familienmitglied sein. Dartber hinaus kénnen Storfaktoren wie mdgliche
dysfunktionale Effekte und Kontextbedingungen auftreten. Durch zu starkes assimilatives
Bemduhen kann es beispielsweise zu der Erschépfung eigener Handlungsressourcen kommen
oder zu starkes akkommodatives Bemiihen zu einer vorschnellen Aufgabe eigener Ziele fuh-
ren (Brandtstadter & Renner, 1990).

Anders als beim assimilativen Coping versucht diese Methode durch Um- oder durch
Neubewertung der Situation Diskrepanzen abzubauen bzw. aufzuheben. Genauer gesagt fin-
den Anpassungen der eigenen Ziele an die aktuellen Lebensumsténde statt, dadurch missen
personliche Anspriiche sowie Ziele hinten angestellt oder verandert werden. Meistens kom-
men akkomodative MaRRnahmen dann zustande, wenn sich gegebene Diskrepanzen durch as-
similatives Coping nicht mehr beheben oder verringern lassen, wie dies beispielsweise bei
schwerwiegenden Verlusten wie beispielsweise dem Tod einer nahe stehenden Person der Fall
ware. Gerade in der Phase des Alterwerdens findet eine Entwicklung von der assimilativen
Bewaltigungsstrategie hin zur akkomodativen statt (Brandtstadter & Rothermund, 2002). Die-
se flexible Form der Zielanndherung wird auch als defensive Strategie bezeichnet.

Sowohl das assimilative, als auch das akkomodative Coping dienen dazu, den Ist-Zustand an

den Soll-Zustand anzupassen oder den aktuellen Stand, wenn dieser zufriedenstellend ist, zu
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erhalten. Zum besseren Verstandnis wird das Zweiprozessmodell von Brandtstadter und Rot-
hermund (2002) in der Abbildung 2.5.3.2.2 noch einmal graphisch dargestellt.

Abbildung 2.5.3.2.2 Das Zweiprozess-Modell (Brandtstadter & Rothermund, 2002)

Diskrepanzen
/ Verluste \
Assimilative Aktivitiiten Akkommodative Aktivititen
— | -Beibehaltung von Zielen -Abwertung blockierter Ziele <
-kompensatorische Maflnahmen <—> | -Anspruchsregulation
-selbstkorrektive Handlungen -Umdeutung; sinnstiftende Interpretation
¢ ¢
Ass. Modus des kognitiven Systems AKkk. Modus des kognitiven Systems
-konvergent-fokalisierter Modus -holistisch-defokussierter Modus
-Zielfokussierte Aufmerksamkeit -Aufmerksamkeit fiir (bislang abgeschirmte)
-Verfiigbare Kognitionen unterstiitzen Ziel- Distraktoren
e verfolgung <> -Verfiigbare Kognitionen unterstiitzen Um- N
-kognitiver Bias zur Zielverfolgung (z.B. deutung
illusorische Kontrolliiberzeugungen) -Dekonstruktion der Attraktionsvalenz von
Zielen
Fordernde / hemmende Bedingungen (situations- und personenspezifisch)
+ subjektive Handlungsressourcen —
B —  Flexibilitat der Zielstruktur  + -
—  Substituierbarkeit von Zielen +

,+“und ,~ bedeuten fordernde bzw. hemmende Effekte.

2.5.3.2.3 Immunisierende Prozesse

Brandtstadter (2001) zufolge gibt es neben den beiden erwahnten Anpassungsprozes-
sen eine weitere wichtige Gruppe von Prozessen, die so genannten immunisierenden Prozesse,
die an dieser Stelle der Vollstandigkeit halber kurz erwahnt werden sollen, aber nicht weiter
verfolgt werden, da sie flr die eigene Studie unwichtig erscheinen. Der Unterschied zu den
beiden vorherigen Methoden besteht darin, dass diese bereits vor dem Entstehen von Diskre-
panzen zwischen wahrgenommenen Ist- und gewinschten Soll-Wert-Zustdnden auftreten.
Beispielsweise werden eventuell gefdhrdende Informationen einfach verleugnet oder uminter-
pretiert, so dass es gar nicht zu einer Ist-Sollwert Diskrepanz kommen kann, um das Selbst

vor bedrohlichen Informationen zu schiutzen. Es kommt beispielsweise dann zu einem immu-
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nisierenden Prozess, wenn sich erste Anzeichen einer Demenz bei einem Familienmitglied
erkennen lassen. Diese wird dann aber als altersbedingtes Nachlassen der kognitiven Fahig-
keiten uminterpretiert. Dabei wird angenommen, dass auf einer friihen Verarbeitungsebene
tatséchliche Diskrepanzen mittels selbstschiitzender Umdeutungen verhindert oder verleugnet
werden. Wenn dabei eine erfolgreiche Umdeutung oder Neuinterpretation gelingt, treten as-

similative und akkommodative Prozesse nicht in Kraft.

2.5.3.3 Phasenmodelle

Hé&ufig spricht man auch von so genannten Phasenmodellen (Wright, 1976; McFarland
& von Schilling, 1985; Schuchardt, 1985), die den Verarbeitungsprozess als ein in Phasen
unterteiltes Geschehen einteilen. Dabei werden zwei wichtige Orientierungen berlcksichtigt:
die psychoanalytische und die tiefenpsychologische Sichtweise. Weil sich der Copingprozess
dadurch vereinfacht und anschaulich darstellen lasst, erfreuen sich diese Modelle groRer
Beliebtheit. Dabei unterscheiden sich Phasenmodelle untereinander, wenn auch nicht wesent-
lich (Sieffert, 1978). Zur besseren Verstandlichkeit sollen drei Modelle néher dargestellt wer-

den.

2.5.3.3.1 Das Phasenmodell nach Wright (1976)

Das Phasenmodell nach Wright (1976) sieht den Trauerprozess in sechs verschiedenen
Phasen vor. Dabei stiitzen sich seine Erkenntnisse auf eine klinische Arbeit mit Eltern behin-
derter Kinder. Aus der anfanglichen Schockphase, die eine gewisse Handlungsstarre impli-
ziert, entwickelt der Betroffene eine Phase der Verleugnung. Diese Phase wird vor allem von
Abwehrhaltungen, Vermeidung und Ablenkungen von der unausweichlichen Situation beglei-
tet. Schuldgefuhle und Wut leiten schlieRlich die dritte Phase ein, gefolgt von Scham, sozia-
lem Rickzug und Aufopferung fur das Kind. Bevor die Endphase erreicht wird, missen sich
Eltern mit Geflihlen von Hilflosigkeit, Versagen und Zukunftsangsten auseinandersetzen. Ab-
schlieBend gilt die erste Krise als tiberwunden und die neue Situation wird akzeptiert. W&h-
rend der besagten Endphase konzentriert sich die Akzeptanz vor allem auf das behinderte

Kind wie auch auf einen selbst. Es findet eine Neuorientierung statt (Wright, 1976).
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2.5.3.3.2 Das Phasenmodell nach McFarland und von Schilling (1985)

Eine &hnliche Herangehensweise wahlten McFarland und von Schilling (1985), die
ebenfalls den Verarbeitungsprozess als Trauerprozess verstanden. Dabei gewinnt der Aus-
druck Trauer die Bedeutung eines Verlustes wie beispielsweise den eines Statusverlustes
durch das intellektuell behinderte Kind.

McFarland und von Schilling (1985) teilten den Prozess dabei in folgende 5 Phasen
ein: der Schock als Form der Ablehnung, das Bewusstwerden der neuen Situation, Selbstbe-
schuldigung und Verleugnung, soziale Isolierung und Verarbeitung (allmahliche Akzeptanz,
Neuorientierung, Herstellung neuer Beziehungen und Interessen).

Dabei vertraten diese die Meinung, dass der Trauerprozess bei zu lang andauerndem
Abwehrverhalten pathologische Formen annehmen konnte, beispielsweise durch lange de-

pressive Phasen.

2.5.3.3.3 Das Spiralphasenmodell von Schuchardt (1985)

Das dritte skizzierte Phasenmodell stammt von Schuchardt (1985) und sieht die Kri-
senverarbeitung als Lernprozess und Chance an. Durch das Schaffen so genannter Spiralpha-
sen soll zum Ausdruck gebracht werden, dass es sich bei diesem Lernprozess der Krisenver-
arbeitung um ein auf- und absteigendes Geschehen handelt. Entweder wiederholen sich ein-
zelne Phasen, stehen neben- und miteinander oder berlagern sich, lésen sich ab und beein-
flussen sich gegenseitig.

GemaR dieses Phasenmodells, bei dem von den in der Reihenfolge aufsteigenden Spi-
ralphasen: Ungewissheit, Gewissheit, Aggression, Verhandlung, Depression, Annahme, Akti-
vitat und Solidaritat gesprochen wird und die sich in die drei Hauptphasen: Ungewissheit,
Gewissheit und Annahme gliedert, zeigen die Eltern eines noch nicht diagnostizierten behin-
derten Kindes in der Anfangsphase einerseits Reaktionen der emotionalen Belastung und der
damit zusammenhangenden Abwehrmechanismen, welche dadurch zustande kommen, dass
man wahrend dieser Phase noch nicht einschétzen kann, wie sich das betroffene Kind weiter-
entwickeln wird. Andererseits schafft diese Ungewissheit zugleich den Glauben an die Los-
barkeit der Probleme und damit die Bereitschaft, sich der neuen Herausforderung zu stellen.
Durch das sich aufgrund von Wissenszuwachs immer starker entwickelnden Problembewusst-
sein, bewegen sich die Eltern auf latentem Wege zur néchsten Phase hin, die in der endglti-
gen Gewissheit und damit in der letztendlichen Feststellung der Behinderung, begriindet ist.

Obwohl betroffene Angehorige wahrend dieser Phase noch emotional belastet reagieren und
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der Behinderung mit einer Abwehrhaltung begegnen, fihrt die Diagnosemitteilung zu der
Bereitschaft, sich mit der Behinderung wirkungsvoll auseinanderzusetzen und geeignete Be-
waltigungsstrategien zu finden (Schuchardt, 1985). Beim Ubergang zur Phase der ,,Annahme*,
welcher eine besondere Bedeutung zukommt, lassen sich vermehrt positive Aspekte erkennen.
So zeigen Eltern beispielsweise eine zunehmende Bereitschaft zur Bejahung und offenen Ver-
tretung der Behinderung sowie eine verstarkte Freude tber die Fortschritte ihres Kindes (Hin-
ze, 1991).

Wie die einzelnen Phasen letztendlich durchlaufen werden, hangt dabei stark vom so-
zialen Umfeld ab. So kann die Zeitdauer, mit der ein Stadium durchlaufen wird, maRgeblich
variieren. Auch kdnnen Angehdrige und Fachleute einen bedeutsamen Einfluss haben, ob das
Zielstadium erreicht wird oder nicht (Schuchardt, 1985).

2.5.4 Zusammenfassung der Theorien und Modelle und die Begriindung der Wahl
Zusammenfassend stellt die einflussreichste Theorie die Stresstheorie von Lazarus
(1966) dar, sie dient der langfristigen Verdnderung und beschreibt eine Transaktion zwischen
Individuum und Umgebung. Lazarus (1966) sah vier Stufen der Stressbewaltigung vor, die
von der anfanglichen Priméaren Stressbewertung bis zu den Adaptationsfolgen reichen. Wenn
sich die gegebene Situation mit potentiellen Bewaltigungsmethoden nicht verbessern l&sst,
dann werden die Anpassungsfahigkeiten als nicht gentigend eingestuft, dies wirkt sich negativ
auf das eigene Wohlbefinden aus, was wiederrum Stress oder in Bezug auf die eigene Unter-
suchungsstichprobe Trauer oder Angst erzeugt. In der Phase des Verarbeitungsprozesses wird
klar, welche Copingstrategien zum Einsatz kommen. Relevant fir die eigene Studie sind da-
bei das problemfokussierte und das emotionsbezogene Coping wie beispielsweise distancing,
escape und avoidance auf der emotionsbezogenen und confrontive coping, self-control und
social support auf der problemfokussierten Seite (Lazarus & Folkman, 1984). Im Fall der
problemfokussierten Anwendung befindet sich der Stressor innerhalb des eigenen Kontrollbe-
reichs. Die Person ist optimistisch, was den Ausgang der Situation betrifft. Wenn sich der
Stressor auBerhalb des eigenen Kontrollbereichs befindet, kommt das emotionsbezogene Co-
ping zum Einsatz, bei dem ein ungtinstiges Endergebnis erwartet wird. Eigenen Uberlegungen
zufolge konnte das emotionsbezogene Coping vermehrt zum Einsatz kommen, je schwerwie-
gender die Behinderung des eigenen Kindes und in Folge dessen auch die sich daraus erge-

bende Belastung ist und je stérker die Belastung durch zusétzlich erkrankte Familienmitglie-
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der ist wie das in der Gruppe der &lteren Mutter aufgrund des ansteigenden Alters vermehrt
der Fall sein konnte. Je niedriger der Behinderungsgrad des Kindes ist, desto eher kann eine
problemfokussierte Bewaéltigungsmethode angewandt werden, da vermutlich ausreichend
Ressourcen zur Verfugung stehen und diese Methode mit einer Erhéhung des psychischen
Wohlbefindens einhergeht (Kim et al., 2003). Im Zweikomponentenmodell von Brandtstadter
und Renner (1990) steht wie im Vorgangermodell die Interaktion zwischen Person und Um-
welt im Vordergrund, wobei ein konkretes Ziel erreicht werden soll. Dazu stehen die zwei
Copingstrategien Assimilation und Akkommodation zur Verfiigung. Ist-Soll-Wert Diskrepan-
zen sollen dabei durch Anpassungsmal3nahmen tberwunden werden. Wenn diese Behebung
oder Verbesserung durch aktives Handeln mdglich erscheint, ist die Assimilation das Mittel
der Wahl, diese wird auch als offensive Strategie bezeichnet. Auf die eigene Stichprobe bezo-
gen ist zu vermuten, dass die assimilative Methode nur begrenzt méglich erscheint, wie bei-
spielsweise bei jungeren Mdttern, deren Kind nur leicht oder mittelschwer beeintrachtigt und
eine Unterstutzung durch Familienmitglieder gegeben ist. Brandtstadter und Renner (1990)
zufolge befinden sich pflegende Angehorige eines Demenzkranken in einer Ubergangsphase
zwischen Assimilation und Akkommaodation, so kénnte dies auch auf Muitter intellektuell be-
hinderter Kinder zutreffen. Wenn die assimilativen Maoglichkeiten aber vollstandig erschopft
sind (Brandtstadter, 2001) und problemldsendes Handeln nicht mehr mdglich erscheint, greift
das akkommaodative Coping. An dieser Stelle findet eine Um- oder Neubewertung der Situati-
on statt, um Diskrepanzen zu minimieren. Dies ist zum Beispiel beim Verlust eines geliebten
Menschen oder bei unheilbaren Krankheiten der Fall (Brandtstadter & Rothermund, 2002).
Auf die eigene Studie bezogen konnte die Akkomodation gerade von &lteren Mittern genutzt
werden, da sie sich eher als jungere Mutter mit Verlusten dieser Art konfrontiert sehen. We-
niger relevant erscheinen in diesem Modell die immunisierenden Prozesse fiir die eigene
Stichprobe, da sie bereits vor der Entstehung von Diskrepanzen zu Verleugnung oder Umin-
terpretierung der Situation fiihren und so kein Bedarf an der Anwendung von Copingmal3-
nahmen besteht. Im Unterschied dazu betrachten die ausgewéhlten Phasenmodelle (Wright,
1976; McFarland & von Schilling; 1985; Schuchardt, 1985) die einzelnen Stufen des Verar-
beitungsprozesses im Speziellen bei Eltern behinderter Kinder (Wright, 1976). Aus diesem
Grund werden sie fiir die eigene Studie als relevant angesehen, weil sie sehr anschaulich sind
und sich gut auf die eigene Stichprobe Ubertragen lassen. Die beiden ersten Phasenmodelle
(Wright, 1976; McFarland & von Schilling, 1985) haben gemein, dass sich der Verarbei-

tungsprozess von einer anfanglichen Schockphase bis zur Uberwindung bzw. Akzeptanz der
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neuen Situation erstrecken. Gerade fir Mutter mit intellektuell behinderten Kindern scheint
dieser Ablauf in der Anfangsphase besonders wichtig, da er dann zum ersten Mal durchlaufen
wurden muss. Eigenen Uberlegungen zufolge ist aber davon auszugehen, dass die einzelnen
Phasen immer wieder neu Uberwunden werden miissen, da im Laufe der Zeit neue Situationen
bewaéltigt werden mussen wie beispielsweise, wenn ein solches Kind die Pubertét erreicht und
sich damit neue Schwierigkeiten ergeben. Demgegeniiber verstand Schuchardt (1985) in ih-
rem Modell den Verarbeitungsprozess als Lernchance, welche von auf- und absteigenden
Momenten begleitet wird und durch die Spiralphasen Ungewissheit, Gewissheit, Aggression,
Verhandlung, Depression, Aktivitat und Solidaritat wesentlich detaillierter erscheint. Die Rei-
henfolge kann dabei je nach sozialem Umfeld variieren.

Nach wie vor wird das fachliche Verstdndnis des Verarbeitungsprozesses stark von
Phasenmodellen gepragt, welche einheitlich, krisentibergreifend und regelhaft sind, in Phasen
ablaufen und schliel3lich mit dem Verarbeitungserfolg enden. Der Vorteil des transaktionalen
Stressmodells von Lazarus (1966) und des Zweikomponentenmodells von Brandtstadter und
Renner (1990) besteht darin, dass sie sich auf viele leichte und schwere Krisensituationen
anwenden lassen und dabei verschiedene Handlungsmaglichkeiten eréffnen. Fir die eigene

Studie erscheinen jedoch die Phasenmodelle besser geeignet.

Unter Beriicksichtigung der Zielgruppe sprechen McCubbin und Patterson (1981) von

folgenden drei wertvollen Strategien im Umgang mit der Belastung:

1. eine weiterhin bestehende familidre Einbindung, Kooperationsbereitschaft und eine
optimistische Einstellung gegeniiber der Situation

2. eine fortlaufende Soziale Unterstiitzung , Selbstbewusstsein und psychische Stabilitat

3. ein Versténdnis fir die medizinische Situation mit anderen betroffenen Eltern und mit

dem medizinischen Personal.

So konnten auch mehrere Studien (Dunst, Trivette, & Cross, 1986; Friedrich et al, 1985;
Lazarus & Folkman, 1984; Patterson & Garwick, 1994; Shin, 2002) zeigen, dass Familien, die
gut mit der durch das behinderte Kind gegebenen Situation zurechtkommen, vor allem die
Copingstrategien familidre Einbindung und Kooperationsbereitschaft anwenden sowie eine
angemessene Soziale Unterstlitzung erhalten. Seltzer, Greenberg und Krauss (1995) konnten

darlber hinaus in zwei ihrer Studien feststellen, dass vor allem dltere Erziehungs- und Pflege-
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personen im Vergleich zu jingeren Personen, die die Firsorge fur ein behindertes Kind tragen,
aufgrund der langeren Pflegeerfahrung, weniger gestresst sind. Betroffene Eltern hingegen,
die ihre Situation nicht gut im Griff haben, zeigen sich als Folge davon wenig selbstbewusst,
angstlich, depressiv, gestresst und mit ihrer Ehe unzufrieden (Bright, Hayward, & Clements,
1997; Freidrich & Freidrich, 1981; Forde, Lane, McCloskey, McManu, & Tirney, 2004; Kol-
ler, Richardson, & Katz, 1992; Oelofsen & Richardson, 2006).

2.5.5 Copingverhalten: jingere und altere Angehdorige im Vergleich

Im Allgemeinen herrscht groRe Uneinigkeit daruiber, ob sich jungere und &ltere Ange-
horige in ihrem Copingverhalten unterscheiden.

Wahrend Kemp und Mosqueda (2004) herausfanden, dass sich éltere Angehdrige auf-
grund ihrer Erfahrung, ein gesteigertes Selbstbewusstsein, Kontrollbewusstsein und ein fein
geschliffenes Repertoire an Copingverhaltensweisen angeeignet haben, stellten Todd und
Shearn (1996) fest, dass altere Pflegepersonen auf der einen Seite zu Resignation neigen, auf
der anderen Seite aber auch Dinge eher so akzeptieren wie sie sind. Manche wiinschen sich
auch, friher formelle und informelle Unterstitzung in Anspruch genommen zu haben (Todd
& Shearn, 1996). Jungere hingegen wenden eher problemldsungsorientierte Copingverhal-
tensweisen an, dadurch dass sie versuchen das Positive an der Situation zu sehen. Meistens
benutzen diese mehrere Strategien, die zur Bewaltigung beitragen. Im Vergleich zwischen
Mannern und Frauen erweisen sich letztere fahiger im Umgang mit der Situation. Auch sie
zeigen eher problemldsungsorientierte Copingverhaltensweisen sowie ein starkeres Selbstbe-
wusstsein (Todd & Shearn, 1996). Im GrofRen und Ganzen lassen sich keine genauen Aussa-
gen uber den Vergleich von jlingeren und &lteren Angehdrigen treffen, da sich einige Studien
(Grant, 2005; Todd & Shearn, 1996; Grant & Whittel) widersprechen. Bekannt ist aber, dass
der generelle Gebrauch von emotionsbezogenem Coping mit einer vorangegangen héheren
Belastung, Depressionszustanden und einer schlechteren Beziehung zum betroffenen Kind in
Verbindung steht. Bei der Anwendung von problemlésungsfokussiertem Coping dagegen ist
die vorangegangene Haltung positiver (Grant & Whittel, 2000). Einen sehr wertvollen Betrag

kann dabei die Zuhilfenahme der Sozialen Unterstiitzung leisten.
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2.6 Soziale Unterstlitzung

2.6.1 Allgemeines

Da aus dem vorangegangenen Abschnitt hervorgeht, dass die Dimension der Zuhilfe-
nahme Sozialer Unterstiitzung eine wichtige Copingstrategie darstellt, soll diese im Folgen-
den n&her beleuchtet werden.

Neben der Unterstutzung durch die Kernfamilie kommt dem Sozialen Netzwerk der
Eltern von Kindern mit Intellektueller Behinderung eine nicht unerhebliche Bedeutung zu.
Tak und McCubbin (2002) zufolge wirken sich gute Beziehungen zu Freunden und Verwand-
ten als Ressource positiv auf das Stresserleben aus, auch wenn sich das Netzwerk von be-
troffenen Familien meist auf nur ein kleines, dafiir aber stabiles und verlassliches Biindnis
beschrankt (Heckmann, 2004). Gerade die Unterstltzung durch einen verstandnisvollen und
verlésslichen Partner sowie durch die eigenen nicht behinderten Kinder ist im Zusammenhang
mit der Bewaéltigung von grolRer Wichtigkeit. Dabei spielen die Bejahung und Einbeziehung
des behinderten Kindes in das Familienleben, praktische Unterstiitzung durch die Kernfamilie,
seelischer Beistand durch Gespréche, in denen sie Trost und Aufmunterung finden und der
gemeinsame Glaube an Gott eine entscheidende Rolle (Lang, 1999). Langs Untersuchung
(1999) zufolge werden unterstitzende Kontakte auBerhalb der Kernfamilie hauptsachlich in
anderen betroffenen Miittern, der ,,besten Freundin®, Verwandten und den GroBeltern gesehen.
Vor allem andere Mutter eines behinderten Kindes kdnnen sich besonders gut in die eigene
Situation hineinversetzen und ihnen Verstandnis und Annahme entgegenbringen. Meistens
finden sich diese in Organisationen wie Elternselbsthilfegruppen, in denen man auf Gleichge-
sinnte trifft und gemeinsam nach Losungen fur anstehende Probleme sucht, wieder und stoRRen
dabei auf gegenseitige Unterstiutzung (Law, King, Stewart, & King, 2001) in verschiedenen
Bereichen wie in der Gestaltung der Freizeit oder bei Schwierigkeiten mit der Krankenkasse
(Lang, 1999). Da es sich nicht leugnen l&sst, dass die Pflege fir die betroffenen Angehdrigen
herausfordernd ist und als belastend erlebt wird, sind Unterstiitzungsangebote von auf3en
dringend notwendig, um die Stabilitat innerhalb der Familie zu erhalten (Biker, 2008).

In der Literatur (Patterson & McCubbin, 1983) l&sst sich der Begriff Soziale Unter-
stutzung in die Bereiche Formelle Unterstiitzung, welche von Professioneller Seite empfangen
wird und Informelle Unterstlitzung, welche durch Freunde und Familie erfolgt, gliedern.
Wingenfeld und Biiker (2007) hingegen nahmen eine detailliertere Einteilung vor, indem sie

ihren Fokus auf die Mutterschaft legten, die sich wie folgt darstellt:
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2.6.1.1 Zeitliche Entlastung

Um neue Krafte schopfen sowie den eigenen Interessen folgen zu kdnnen, brauchen
vor allem Mitter regelmifige ,,Auszeiten” von ihren pflegebedurftigen Kindern. Win-
schenswert wéren beispielsweise ein ausgedehnteres Betreuungsangebot fur betroffene Kinder,
welches auch ein qualifiziertes Babysitting durch Kinderkrankenpflegekrafte beinhalten kénn-
te sowie familienunterstiitzende Dienste (Thimm et al., 1997) und Kurzzeitpflegeeinrichtun-
gen.(Wingenfeld & Buker, 2007).

2.6.1.2 Psychosoziale Unterstlitzung

Insbesondere in der Anfangsphase bei der Diagnoseer6ffnung einer schweren Krank-
heit, einer Behinderung oder einer drastischen Verschlechterung des Gesundheitszustandes
ihres Kindes, winschen sich betroffene Mdtter eine Unterstiitzung im Bewaéltigungsprozess.
Eine wertvolle Stiitze kdnnte dabei eine professionelle Begleitung bei Partnerschafts- oder
Geschwisterproblematiken sein (Wingenfeld & Biker, 2007).

2.6.1.3 Information, Beratung und Anleitung

Familien wollen vor allem Uber die Erkrankung/Behinderung, den Verlauf dieser so-
wie Uber geeignete Therapieformen und Fordermoglichkeiten in Kenntnis gesetzt wurden.
Daruber hinaus sollte ihnen eine kompetente Beratung zur Verfligung stehen, insbesondere
bei Schwierigkeiten im Umgang mit dem Kind oder in Erziehungsfragen, die sich mit der
Pflege beschaftigen, wie beispielsweise die Verwendung geeigneter Hilfsmittel (Wingenfeld
& Biker, 2007).

2.6.1.4 Begleitung durch das Versorgungssystem

Um die Suche nach passenden Hilfsmalinahmen zu vereinfachen, sollte das Gesund-
heits- und Sozialsystem eine Unterstlitzung fir betroffene Familien darstellen wie zum Bei-
spiel durch eine sozial rechtliche Hilfestellung, die Unterstiitzung bei der Kontaktaufnahme
mit Behorden und Institutionen sowie durch die Organisation und Koordination von Leis-
tungen (Wingenfeld & Biker, 2007).

2.6.2 Schlussbemerkung zum allgemeinen Teil der Sozialen Unterstiitzung
Anzumerken bleibt, dass sich bei der Stressbewaltigung von gesunden Menschen eine
Mischung aus formeller und informeller Unterstlitzung als zielfiihrend erweist, da sie sowohl

flr geistiges als auch fur korperliches Wohlbefinden sorgt (Canary, 2008; Hall, 1996; Seeman,
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1996; Kazak, 2005). Ein ahnliches Bild zeigt sich bei Eltern eines behinderten Kindes. Auch
sie profitieren von der Mischung aus beiden Unterstutzungsarten, die ihnen ermdglicht, per-
sonliche Erfahrungen, Geflhle, Frustrationen und Erwartungen zu teilen. Zusatzlich muss
erwéhnt werden, dass betroffene Erwachsene mit geringer Sozialer Unterstlitzung zu verstark-
tem Ruckzug neigen, wahrend bei Personen mit hohem emotionalen Beistand dysfunktionale
Copingverhaltensweisen sowie somatische Beschwerden eher reduziert werden. Ein hohes
Mal an gefiihlsméRiger Unterstlitzung senkt in einer solchen Situation deutlich die Gefahr,
dass Eltern auf die Probleme ihrer Kinder mit Riickzug reagieren. Starke emotionale Zuwen-
dung durch die soziale Umwelt hat hier die Funktion eines echten Puffers gegen eine be-
stimmte Form der Lebensbelastung. Dabei wird bei Sorgen um den eigenen Nachwuchs eine
defensive Copingstrategie verhindert. Dennoch darf nicht vergessen werden, dass emotionale
Unterstutzung neben ihrer ddmpfenden Funktion in manchen Fallen auch eine Stress steigern-
de Wirkung haben kann. Das ist vor allem bei zunehmender Belastung durch negative Leben-
sereignisse der Fall. Daher ist es bei unkontrollierbaren Schicksalsschldgen wie Unfallen fiir
den weiteren Verarbeitungsprozess besser, wenn die soziale Umwelt eher zuriickhaltend, je-
doch mit emotionaler Zuwendung reagiert. Ein so genanntes ,,Sich Aufdrangen wollen* von
aullen oder ein Zuviel an Sozialer Unterstiitzung fordert in einer solchen Situation defensives
Copingverhalten und hat damit eine nachteilige Wirkung (Briicker, 1995). Gerade wenn in-
strumentelle Unterstlitzung durch die Umwelt zu stark ist und die Erfolgsaussichten der Be-
waéltigung negativ eingeschatzt werden, ist die Gefahr, eine Depression zu erleiden und in
Folge dessen einen Arzt aufsuchen zu missen, erhéht. Zudem wachst die Wahrscheinlichkeit
von depressiven Verstimmungen, korperlichen Symptomen und vermehrten Arztbesuchen,
bei starker instrumenteller Unterstiitzung, wenn der tatséchliche Bewéltigungserfolg als un-
glnstig bewertet wird. Wenn zusétzlich zunehmend auf defensive Anpassungsmuster wie
Selbstbeschuldigung, Erwartungsnivellierung oder Resignation zuriickgegriffen wird, steigert
das mal3geblich das Verlangen nach Arztbesuchen. In diesem Zusammenhang l&sst sich eine
Beeintrachtigung der physischen und psychischen Verfassung feststellen (Brticker, 1995).

Aus heutiger Sicht bleibt auch festzuhalten, dass vor allem eine Inanspruchnahme von
professioneller Unterstiitzung im deutschen Sprachraum eher selten ist. Griinde daftr sind
beispielsweise die mangelnde Finanzierung durch die Kostentrédger sowie ein unzureichender
Bekanntheitsgrad tber deren Verfugbarkeit. Nur in Ausnahmefallen machen Familien von

Diensten wie dem der Kinderkrankenpflege Gebrauch. In diesem Zusammenhang sind vor
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allem Beratung und Anleitung der Eltern als wertvoll hervorzuheben (Dobke, Kohlen, &
Beier, 2001; Kdhlen, 2003).

2.6.3 Soziale Unterstitzung: jungere und altere Angehorige im Vergleich

Generell lassen sich auch in diesem Bereich keine nennenswerten Unterschiede fest-
stellen, jedoch einige Gemeinsamkeiten, die im Verlauf dargestellt werden Sowohl jungen als
auch alteren Muttern eines intellektuell behinderten Kindes ist gemein, dass diese weniger
belastet sind, wenn sie (ber eine ausgepragte Soziale Unterstiitzung verfligen (Frey, Green-
berg, & Fewell, 1989), denn groRere soziale Netzwerke stehen in Zusammenhang mit einer
erfolgreicheren Bewaéltigung im Vergleich zu kleineren. Allerdings wird Soziale Unterstut-
zung nicht immer als hilfreich empfunden (McGill, Papachristoforou, & Cooper, 2006).
Wahrend die Unterstltzung durch die Familie oder durch Freunde maRgeblich zu einer Stress-
reduktion beitragt, wird die formelle Unterstitzung nur dann als gewinnbringend angesehen,
wenn die Fachkréfte den Betroffenen Respekt entgegenbringen und das betroffene Kind ach-
ten (Quereshi, 1993). Vor allem wollen Familien Personen, die ihnen die Umwelteinfllisse
aufzeigen, welche stérende Verhaltensweisen des Kindes beglnstigen (Thurnbull & Ruef,
1996). Im Speziellen, im Umgang mit Autisten vermissen betroffene Angehdrige laut den
Untersuchungsergebnissen von McGill und Kollegen (2006) gute Ratschlage von professio-
neller Seite. Meist fehlt den Experten die notige Erfahrung im Umgang mit diesen. Dieselben
Autoren fanden ebenfalls heraus, dass fast ein Drittel der Familien in deren Untersuchung
keine psychologische Unterstiitzung bekommen und tber 40 Prozent keine Hilfe in Bezug auf

die Kommunikation mit dem Kind erhalten.

Besonders wichtig scheint es, dass den Muttern zu einer positiven Einstellung gegen-
uber dem betroffenen Kind und der Situation verholfen wird, da sich dies motivierend aus-
wirkt und daher ein wichtiger Schritt in Richtung Entlastung sein kénnte (Shin & Crittenden,
2003). Langs (1999) Untersuchung belegte, dass unterstlitzende Kontakte zu professionellen
Helfern dennoch dringend gebraucht werden. In diesem Zusammenhang schreiben sie den
Mitarbeitern der Lebenshilfe e.V. (Werkstatt fiir Behinderte, Wohnheime, Schule) und Arzten
besondere Bedeutung zu. Gerade wenn sich die eigenen intellektuell behinderten Kinder im
Erwachsenenalter befinden, brauchen diese eine weitere Perspektive. Durch das Mitwirken in
einer Behindertenwerkstatt beispielsweise, erhalten sie eine Chance auf eine regelmaRige und

sinnvolle Beschaftigung. Mitter nannten als unterstiitzenden Beitrag der Mitarbeiter der Le-
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benshilfe vor allem zwei Aspekte: zum einen finden sie in ihnen verstandnis- und vertrauens-
volle Gesprachspartner, zum anderen eine personliche Entlastung durch die Betreuung des
Sohnes oder der Tochter. Bisher vorhandene Angste wurden in vielen Fallen zusétzlich durch
das Wissen der Zufriedenheit der betroffenen Kinder genommen. Durch das ,,sich verstanden
und angenommen fithlen” wird ein weitgehend autonomes Leben ermoglicht. Welche Wich-
tigkeit diese Art der Unterstiitzung haben kann, soll folgendes Beispiel einer Mutter verdeutli-

chen:

Frau S:
Mein Sohn hat keine Freunde. Deshalb geht er so gerne in die Werkstatt. Er wiirde am
liebsten samstags und sonntags noch gehen, weil er da unter seinesgleichen ist. Da hat
er wahrscheinlich Freunde, da fahlt er sich wohl. (Lang, 1999, S. 260)

Arbeits- sowie Freizeitbeschaftigungen wirken sich zudem auch bei vielen Mittern

entlastend aus, so dass sie kurz Zeit fiir sich selber finden (Lang, 1999).

Auch wenn einige Mdtter von zahlreichen Arzten immer wieder enttauscht werden, so
gibt es auch positive Erfahrungen mit diesen. Positive Erfahrungen im Zusammenhang mit
einer einfuhlsamen Mitteilung der Diagnose erleben Mitter als entlastend. Dabei sollen Diag-
nosen nicht beschonigt, sondern im nétigen Umfang besprochen werden sowie Mdglichkeiten
im Umgang damit. Gerade durch einfiihlsame Gesprache mit dem zustandigen Arzt kdénnen
betroffene Frauen Angste und Schuldgefiinle langsam abbauen. Bei solchen Gesprachen ist in
erster Linie die Ursachenklarung von grol3er Bedeutung, da sie dadurch erkennen, dass sie in
den seltensten Féallen (beispielsweise durch ein moralisches Fehlverhalten) Schuld an der Be-
hinderung ihres Kindes tragen. Ebenso werden Zuspriiche wie, dass sie das Bestmdgliche flr

ihr Kind getan haben, als sehr entlastend erlebt (Lang, 1999).
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2.7 Theoretische Ableitung der Fragestellung

Die Studie ,, Predictors of coping in Parents of children With an Intellectual Disability:
Comparison between Lebanese Mothers and Fathers” (Azar & Kurdahi Badr, 2010), welche
sich mit dem Vergleich von Mittern und Vétern von intellektuell behinderten Kindern aus
dem Libanon hinsichtlich der Faktoren fir die Bewaltigung des Belastungserlebens auseinan-
dersetzte, soll die Grundlage fur die Diplomarbeit bilden. Neben dem Vergleich von Mittern
und Vétern lag das Interesse der Autoren darin, ihre Ergebnisse zu Studienergebnissen aus
westlichen Kulturkreisen in Beziehung zu setzen. An dieser Stelle soll ein Einblick in die Un-
tersuchung gegeben werden. 2000 stellte Romanos fest, dass nicht nur jede Kultur unter der
Belastung, die ein intellektuell behindertes Kind mit sich bringt, leidet, sondern, dass es auch
Unterschiede im Auftreten einer Behinderung zwischen Industrienationen und Entwicklungs-
landern gibt. Wahrend zwei bis drei Prozent der westlichen Bevolkerung von einer Behinde-
rung betroffen sind, sind es in einem Entwicklungsland wie dem Libanon ca. 4,1 Prozent.
Einige Studien belegten, dass die Firsorge fur ein intellektuell behindertes Kind in beiden
Kulturkreisen Stress erzeugt und Chaos innerhalb der Familie auslést (Azar & Kurdahi Badr,
2006; Chang & Hsu, 2007; Markus & Kitayama, 1991; Mc Conkey, Truesdale, Kennedy,
Chang, Jarrah, & Shukri, 2008). Es stellte sich aber auch heraus, dass es einen Unterschied
zwischen den Kulturen innerhalb des Stigmas gibt. So kamen beispielsweise Gartner, Lipsky
und Turnbull (1991) zu der Erkenntnis, dass sich Unterschiede innerhalb der Sozialen Unter-
stitzung und in der Intensitat des Stresserlebens von pflegenden Personen zu Gunsten der
westlichen Bevdlkerung finden lassen. Da die Untersuchung des Kulturunterschiedes in der
eigenen Arbeit jedoch keine Rolle spielen soll, soll dies an Informationen genuigen. Einige
Studien aus den USA und aus Europa konnten feststellen, dass die elterliche Firsorge fir ein
Kind mit Intellektueller Behinderung sowohl mit Uberforderung, als auch mit einem erhéhten
Unwohlbefinden auf Seiten der Eltern einhergeht (Forde et al., 2004; Sloper, Knussen, Turner,
& Cunningham, 1999). 2006 ergaben die Ergebnisse von Azar und Kurdahi Badr in der Un-
tersuchung von libanesischen Mittern, die ein intellektuell behindertes Kind zu pflegen haben,
dass diese vor allem einem hohen Stress-Level, Anstrengung und depressiven Symptomen
ausgesetzt sind. Da aus einigen Studien bekannt ist, dass Soziale Unterstitzung auf Stress
puffernd wirkt und sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen ihr und dem Coping-
Verhalten von Eltern herstellen lasst (Kazak, 2005; Patterson & Garwick, 1994; Shin, 2002),
banden Azar und Kurdahi Badr, 2010 in ihrer Studie, welche 101 Mdtter und 46 Véter von

Kindern mit Intellektueller Behinderung im Alter zwischen fiinf und zwolf Jahren umfasste,
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diese Dimension mit ein. Aufgrund dessen, dass nur sehr wenig tber das Copingverhalten von
Mudittern aus dem mittleren Osten bekannt ist und dem Copingverhalten von Vatern bisher nur
durch eine publizierte Studie Beachtung geschenkt wurde (McConkey et al., 2008), wurden

diese zusatzlich bertcksichtigt.

Zur Untersuchung der Dimensionen, die sich aus den demographischen Datengaben, der
Belastung, der Sozialen Unterstlitzung und dem Copingverhalten zusammensetzten, ergaben

sich folgende Fragestellungen fir die Studie von Azar und Kurdahi Badr (2010):

1. Unterscheiden sich Mutter und Vater von Kindern mit Intellektueller Behinderung in
ihrem Belastungserleben, der informellen Sozialen Unterstiitzung und in ihrem Bewal-
tigungsverhalten?

2. Welche Zusammenhé&nge gibt es zwischen demographischen Daten, informeller Sozia-
ler Unterstlitzung, Erziehungsstress und dem Copingverhalten?

3. Was sind die signifikanten Pradiktoren fur Copingverhalten von Eltern eines intellek-

tuell behinderten Kindes?

Zur Operationalisierung der Fragestellungen wurden folgende Verfahren herangezogen:

ein demographischer selbst erstellter Fragebogen (Azar & Kurdahi Badr, 2010)
Coping Health Inventory for Parents (McCubbin, McCubbin, Nevin, & Cauble, 1981)
Social Support Index (McCubbin, Patterson, & Glynn, 1982)

Parenting Stress Index Short Form (Abidin, 1995)

P W np e

Mittels eines T-Tests flr unabhangige Stichproben konnten die Autoren feststellen, dass
es keine signifikanten Unterschiede zwischen libanesischen Mittern und Vétern hinsichtlich
des Belastungserlebens, der informellen Unterstiitzung und ihrer Bewéltigungsstrategie gab.
Mit Ausnahme der Variable Elterliche Gesundheit, welche sich deutlich bei den Muttern und
Vétern unterschied, standen alle anderen Variablen im signifikanten Zusammenhang mit Co-
ping. So korrelierten beispielsweise das Einkommen und das Belastungsniveau wie die Bil-
dung und das Belastungsniveau signifikant miteinander. Wéhrend ein héheres Einkommen
und eine bessere Bildung zu einem niedrigeren Belastungsniveau flhrten, fuhrte eine geringe

Soziale Unterstiitzung zu einem hoheren Belastungsniveau. Um zu erfahren, wie viel Prozent
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der totalen Varianz der Bewadltigung durch die in der Korrelationsmatrix herausgefundenen
Faktoren, erklart wurden, wurde eine multiple Regressionsanalyse durchgefiihrt. Die totale
Varianz (R?), ist der Prozentanteil der Varianz, der durch das Modell erklart wird. Dadurch
kann beurteilt werden ob die Pradiktoren das Modell gut vorhersagen. Je héher R? ausfallt,
desto besser kann das Modell durch die Pradiktoren bestimmt werden (Bortz, 2005). Durch
die Faktoren Erziehungsstil, Bildungsniveau, elterliche Gesundheit und Soziale Unterstiitzung
wurden 19 Prozent der Varianz, in Bezug auf das Copingverhalten erklart. Das bedeutet, dass
das Modell durch die genannten Préadiktoren nur schlecht beschrieben wurde. Es ergab sich,
dass vor allem die Faktoren Soziale Unterstutzung, Elterliche Belastung und die Vaterliche
Bildung eine signifikante Wirkung auf das Copingverhalten hatten.

Angeregt durch diese interessante Studie aus dem Libanon und da sich bisher nur wenige
Studien (Shin et al., 2006; Martorell, Guitierrez-Recacha, Irazabal, Marsa, & Garcia, 2011,
Baker et al., 2002), insbesondere im deutschen Sprachraum, mit dem Vergleich innerhalb von
Angehorigen mit Kindern mit Intellektueller Behinderung auseinandersetzten, ist es von be-
sonderem Interesse, Zusammenhénge und Unterschiede, speziell in der Bewaéltigung und im
Belastungserleben, von jungen und &lteren Miittern eines intellektuell behinderten Kindes
aufzudecken, da sich an dieser Stelle eine Forschungslicke zeigt. Aus Studien uber Eltern
(Emerson, 2003; Gallagher, Phillips, Oliver, & Carroll, 2009; Ha, Hong, Seltzer & Greenberg,
2008; Hastings, Daley, Burns, & Beck, 2006; Oelofsen & Richardson, 2006; Singer, 2006).
mit einem jungen intellektuell behinderten Kind weil} man, dass diese somatische Symptome
aufweisen und mit Angst und Depression reagieren, um einer starken Belastung entgegenzu-
wirken. Im Gegensatz dazu ist aus dem Leben von Eltern mit einem erwachsenen intellektuell
behinderten Kind relativ wenig bekannt (Hill & Rose, 2009). Die wenigen Studien (Llewellyn,
McConnell, Gething, Cant, & Kendig, 2010; Grant & Whittell, 2000; Ben-Zur, Duvdevany, &
Lury, 2005; Kim et al, 2003), die es dazu gab, waren qualitativ und legten ihren Fokus auf die
Erfahrungen von Miuttern, die ein erwachsenes intellektuell behindertes Kind zu versorgen
haben, die auch in der eigenen Studie beleuchtet werden sollen. Nur selten findet man in der
Literatur etwas Uber die Erfahrungen von deren Vétern (Cuskelly, 2006; Essex & Hong, 2005;
Glidden & Natcher, 2009). Wie oben bereits erwéhnt, besteht eine Forschungsliicke im direk-
ten Vergleich von jlingeren und alteren Mittern eines intellektuell behinderten Kindes. Daher
wurde auf der Grundlage der vorgestellten Studie beruhend, das folgende Thema entwickelt:

,,Faktoren von Coping bei Muttern von intellektuell behinderten Kindern: Ein Vergleich zwi-
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schen Mdttern von jungen und erwachsenen intellektuell behinderten Kindern* Flr die Erhe-
bung wurden bewusst nur Mitter herangezogen, da aus der Literatur (Cuskelly, 2006; Essex
& Hong, 2005; Glidden & Natcher, 2009) hervorgeht, dass sich Véter oftmals nur schwer
bereit erklaren und weniger Zeit haben. Zudem ist aus Studien, bei denen Mutter mit Vatern
verglichen wurden, ebenfalls ersichtlich, dass diese sich hinsichtlich Belastung und Coping
unterscheiden (Grant & Whittel, 2000). Genauer sollte die Studie von Azar und Kurdahi Badr
(2010) als Orientierung dienen. Teile der Studie wie beispielsweise die Fragestellungen, die
Testverfahren sowie die zusétzliche Untersuchung des Faktors Soziale Unterstiitzung sollen
weitgehend dhnlich gestaltet werden. Ein Kulturvergleich mit anderen L&ndern oder mit Mut-
tern mit Migrationshintergrund hat der zeitliche und finanzielle Rahmen nicht zugelassen,

deswegen wurde in dieser Arbeit darauf verzichtet.
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Empirischer Teil

3 Fragestellungen und Durchftihrung

3.1 Fragestellungen und Hypothesen

Neben der deskriptiven Darstellung und Beschreibung der Daten wurden die folgen-
den Fragen mittels statistischer Auswertung beantwortet.

Wie im vorangegangenen Abschnitt bereits erwédhnt wurde, orientierte sich diese Un-
tersuchung hinsichtlich Fragestellungen, Testverfahren und der zusétzlichen Untersuchung
des Faktors ,,Soziale Unterstitzung “ am Vorbild der Studiec von Azar und Kurdahi Badr
(2010). Dabei sollte herausgefunden werden, ob es Unterschiede und/oder Zusammenhange
hinsichtlich Belastungserleben, Sozialer Unterstitzung und Copingverhalten zwischen Mut-
tern mit einem jungen intellektuell behinderten Kind und mit einem erwachsenen intellektuell
behinderten Kind gibt. Zudem sollte geklart werden, ob bestimmte Faktoren aus der Sozio-
demographie und/oder aus den Fragebdgen einen Einfluss auf das Copingverhalten der Mutter
mit einem intellektuell behinderten Kind haben. Wie in der Studie von Azar und Kurdahi
Badr (2010) galt es, drei Forschungsfragen zu untersuchen, die im Verlauf aufgelistet sind.
Die jeweiligen Forschungsfragen und dazugehdrigen Hypothesen sind dabei alle ungerichtet
formuliert, da sich bisher keine Studie finden konnte, die sich dem direkten Vergleich der
beiden Gruppen widmete, auch wenn aus qualitativen Studien mit jlingeren Muttern und mit
alteren Muttern hervorging, dass sich teilweise Unterschiede finden lassen (Carr, 1988; Crnic
et al., 2002; Blacher, 2001; Minnion; 1996; Twigg & Atkin, 1994). Aufgrund dessen konnte

nur eine Vermutung angestellt werden, in welche Richtung die Ergebnisse ausfallen wirden.

Forschungsfragen:

1. Unterscheiden sich Miitter junger Kinder mit Intellektueller Behinderung signifikant
von Muttern, die ein erwachsenes Kind mit Intellektueller Behinderung haben, in ihren
soziodemographischen Daten, im Belastungserleben, in der Sozialen Unterstutzung
und im Copingverhalten der Situation?

2. Gibt es signifikante Zusammenhange zwischen soziodemographischen Daten und dem

Copingverhalten, dem AusmaR der Sozialen Unterstiitzung und dem Copingverhalten,
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der wahrgenommenen Belastungsintensitat und dem Copingverhalten in beiden Grup-
pen?

3. Welche Faktoren wirken signifikant auf das Copingverhalten von Muttern von jungen
intellektuell behinderten Kindern und welche Faktoren auf das Copingverhalten von

Mittern erwachsener intellektuell behinderter Kinder?

Fur Forschungsfrage 1 (Unterschiede zwischen den Gruppen) ergaben sich folgende

Unterschiedshypothesen:

1. H1: Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf die sozio-
demomaographischen Daten
2. H1: Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf das Be-
lastungserleben.
3. H1: Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf das Co-
pingverhalten in der Situation.
4. H1: Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf die So-

ziale Unterstiitzung.

Fur Forschungsfrage 2 ergeben sich folgende Zusammenhangshypothesen (Faktoren, die ei-

nen moglichen Zusammenhang mit dem Copingverhalten in beiden Gruppen zeigen):

1. H1: Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen den soziodemographischen Da-
ten und dem Copingverhalten in beiden Gruppen.

2. H1: Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem Ausmal} im Belastungs-
erleben und dem Copingverhalten in beiden Gruppen.

3. H1: Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem Ausmal und der Art der So-
zialen Unterstiitzung und dem Copingverhalten in beiden Gruppen.

4. H1: Es gibt signifikante Zusammenhange zwischen den soziodemographischen Daten und
dem Copingverhalten in beiden Gruppen, zwischen dem Ausmal} der Sozialen Unter-
stitzung und dem Copingverhalten in beiden Gruppen und zwischen dem Belastungs-

erleben und dem Copingverhalten in beiden Gruppen.
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Nach Abschluss der Untersuchung sollte es fir interessierte Teilnehmer die Mdglich-
keit einer Rlickmeldung der gewonnenen Ergebnisse geben, damit sich diese ein Bild machen
kdnnen, ob ihr Antwortverhalten dem der anderen Teilnehmer entspricht und ob deren Sorgen,

Bewaltigungsverhalten und Soziale Unterstiitzung ahnlich ist.

3.2 Das Untersuchungsdesign

Das Untersuchungsdesign wurde als einmalige Fragebogenerhebung, bei der Mutter
von jungen und Miitter von élteren Kindern mit Intellektueller Behinderung befragt werden
sollen, durchgefiihrt. Bei der Untersuchung handelte es sich um ein quantitatives Quer-
schnittsdesign, welches von einem qualitativen Teil, der sich aus finf offenen Fragen zusam-
mensetzte, erganzt wurde. Insgesamt wurden ein selbst erstellter Soziodemographischer Fra-
gebogen und die standardisierten Fragebdgen: SKIDPIT-LIGHT-SCREENINGBOGEN (De-
mal, 1999), Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010), Soziale Orientierungen von Eltern
behinderter Kinder (Krause & Petermann, 1997) und der Fragebogen zur Sozialen Unterstit-

zung (Fydrich, Sommer, & Bréhler, 2007) vorgegeben.

3.3 Die Stichprobe

3.3.1 Teilnahmekriterien

Die Studie fand im Grofiraum Miinchen und vereinzelt in der Mitte Deutschlands statt.
Ziel sollte sein, 30 Miitter eines intellektuell behinderten Kindes' oder mehrerer intellektuell
behinderter Kinder zu befragen. Wichtig war es, dass die betroffenen Kinder die Diagnose
,Intellektuelle Behinderung* aufwiesen. Dartiber hinaus wurden auch Mehrfachbehinderun-
gen und zusatzliche Korperbehinderungen mit eingeschlossen. Dabei sollten die Mutter in
zwei Gruppen unterteilt werden. Gruppe A bildeten jeweils 16 Mditter, welche ein junges in-
tellektuell behindertes Kind zu betreuen haben und Gruppe B stellten 14 Muttern mit einem
jungen intellektuell behinderten Kind oder mehreren erwachsenen intellektuell behinderten
Kindern dar. In die Studie wurden wie im Theorieteil bereits erwéhnt, nur Mutter eingebun-
den, da sich die Rekrutierung von betroffenen Vétern als weitaus schwieriger erweist (Cuskel-
ly, 2006; Essex & Hong, 2005; Glidden & Natcher, 2009). Zudem ist aus Studien, bei denen

Mautter mit Vatern verglichen wurden, ebenfalls ersichtlich, dass diese sich hinsichtlich Belas-

! Anmerkung: Im Verlauf wird auf die mannliche Form verzichtet und nur noch von Teilnehmerinnen ge-
sprochen, da sich diese Studie ausschliefRlich auf Mitter intellektuell behinderter Kinder beschrankt.
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tung und Coping unterscheiden (Grant & Whittel, 2000). Dieser Storfaktor sollte damit ausge-
schlossen werden, um Verzerrungen moglichst gering zu halten.

Beziiglich Bildung sollte nach Mdglichkeit eine breite Streuung erreicht werden. Bei
einer Entscheidung oder einem Abbruch war dies ohne Angaben von Grinden méglich. Vor
Beantwortung der Fragebdgen wurden die Teilnehmerinnen auf ihre Freiwilligkeit, aber auch
auf die ehrliche Beantwortung der Fragen hingewiesen, da es sonst zu einer Verfalschung der
Ergebnisse hdtte kommen koénnen. Dennoch gab es keine richtigen und falschen Antworten.
Die Altersspanne der jingeren Kinder wurde entgegen den Literaturvorgaben (Hinze, 1991),
bei denen betroffene Kinder mindestens drei Jahre alt sein mussten, auf eine Spanne von Null
bis 17 Jahren festgelegt, um mdglichst einem Datenverlust entgegenzuwirken. Eigenen Uber-
legungen zufolge konnte diese ausgedehnte Altersspanne sinnvoll sein, da dadurch auch Mut-
ter, die gerade erst ein behindertes Kind geboren haben und deswegen die hohen Belastungen
der Anfangsphase (Lambeck, 1992) soeben erleben, mit eingebunden werden kdénnen. Aus
diesem Grund sollte die Altersgrenze der erwachsenen Kinder, die im untersten Bereich beli

18 Jahren liegt, nach oben offen bleiben.

3.3.2 Mtter mit jungen und Mutter mit erwachsenen intellektuell behinderten Kindern

Die Suche nach geeigneten Teilnehmerinnen gestaltete sich in beiden Gruppen gleich,
daher werden beide in einem Abschnitt zusammengefasst. Die Rekrutierung erfolgte fur beide
Gruppen auf zwei verschiedene Arten, zum einen mittels Kontaktaufnahme im Freundes-,
Bekannten-, und Verwandtenkreis durch das so genannte Schneeballprinzip (Reinders, 2005),
bei dem durch die Weitervermittlung neue Kontakte entstehen, zum anderen durch die Kon-
taktaufnahme mit diversen Institutionen, die bei der Suche nach potentiellen Teilnehmerinnen

unterstitzen sollten.

Insgesamt wurden folgende 6 Institutionen kontaktiert:

e Lebenshilfe Miinchen EV

e Johanniterhilfe Miinchen

e Franziskuswerk Schonbrunn bei Minchen

e Offene Behindertenarbeit Miinchen (OBA)

e Verein zur Betreuung und Integration behinderter Kinder und Jugendlicher (BIB e.V.)

e Gemeinsam leben lernen e.V. (GlI)
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Bis auf die Lebenshilfe Munchen und die Gll kam es mit den genannten Institutionen zu
einer Kooperation. Die zwei anderen Institutionen reagierten entweder gar nicht oder erteilten
eine Absage, da beispielsweise eine andere Studie von Bachelorstudenten in der jeweiligen
Institution durchgefiihrt wurde. Aus Griinden der zu starken Belastung sollten Mutter nicht

zusétzlich beansprucht werden.

3.3.3 Kontaktaufnahme mit den Teilnehmerinnen

Nach Anfertigung einer schriftlichen Studienaufklarung wurden die leitenden Perso-
nen der jeweiligen Institutionen tber Email kontaktiert, um sie um Hilfe bei der Rekrutierung
zu bitten. Die schriftliche Aufklarung diente dazu, die Leiter der Institutionen und dann im
Verlauf die potentiellen Teilnehmer Uber den Zweck der Studie, den Ablauf, den Nutzen, die
mdoglichen Risiken zu informieren. Dabei wurde insbesondere auf die vertrauliche Behand-
lung von personlichen Daten, sowie auf die Freiwilligkeit der Teilnahme geachtet. Die leiten-
den Personen informierten ihre Mitarbeiter wie zum Beispiel Betreuer der Einrichtungen tber
die vorliegende Studie mit der Bitte, die Studienaufklarung an den Elternverteiler weiterzulei-
ten. Bei positiver Entscheidung sollten sich die jeweiligen Miitter entweder ber Email oder

telefonisch melden, um einen Termin fiir ein personliches Treffen zu vereinbaren.

Die Kontaktaufnahme uber die genannten Institutionen erwies sich als unterschiedlich
schwierig. Teilweise meldeten sich betroffene Mdtter recht schnell und zeigten grof3es Inte-
resse an der Teilnahme, teilweise verlief es sehr schleppend.

In diesem Zusammenhang ist vor allem die Institution BIB hervorzuheben, tber die
die meisten Mditter, die aus Institutionen kamen, rekrutiert wurden und von denen rasch Be-
reitschaft zur Teilnahme signalisiert wurde. Einen Studienabbruch gab es nicht. Alle Fragebo-
gen wurden rechtméafRig bearbeitet und die offenen Fragen bereitwillig beantwortet. Die Rek-
rutierung Uber das Schneeballprinzip (Reinders, 2005) im Bekanntenkreis verlief ebenfalls
uber das Internet oder telefonisch. Schwierigkeiten traten dabei keine auf. Manchmal kam es
aber vor, dass ausgemachte Termine aufgrund von Krankheit oder plétzlichen Todesféllen

innerhalb der Familie der Teilnehmer verschoben oder ganz abgesagt werden mussten.
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3.3.4 Informed Consent

Beim personlichen Treffen wurde zunéchst abgeklart, ob diese die Aufklarung erhal-
ten und auch verstanden hatten. Wenn nicht, dann wurde dies beim personlichen Treffen
nachgeholt und im Anschluss darum gebeten, eine vorgefertigte Einverstandniserklarung zu
unterzeichnen. Dartiber gab es eine miindliche Befragung, ob eine Ruckmeldung der Gesamt-

ergebnisse erwiinscht sei.

3.3.5 Datenschutz

Um die Anonymitat der Teilnahme gewahrleisten zu kdnnen, wurden die Einverstand-
niserklarungen separat von den Fragebdgen aufbewahrt. Die vollstandig bearbeiteten Frage-
bdgen wurden in einem Couvert verschlossen und mit einer Nummer versehen. Ziel dabei war
es, letztendlich keine Verbindung zwischen der unterschriebenen Einverstandniserklarungen

und den Fragebdgen herstellen zu kdénnen.

3.3.6 Setting

Die Durchfuhrung der Untersuchung verlief in zwei Schritten. Zunachst sollten die
Fragebodgen von den Teilnehmerinnen eigenstandig bearbeitet werden, dabei gab es aber je-
derzeit die Mdoglichkeit, bei Unklarheiten den Studienleiter um Erklarung zu bitten. Gegen
Ende der Untersuchung wurden die offenen Fragen in Interviewform vorgegeben, so dass die
Studienleiterin das Gehorte notieren konnte und die Teilnehmerinnen berichten konnten. Den
Teilnehmerinnen wurde die Wahl gelassen, entweder mehr, oder weniger zur Beantwortung
der Fragen beizutragen. Der Sinn dahinter bestand darin, keine méglichen ,,alten Wunden
aufzureiBen®. AuBlerdem wurde darauf geachtet, die Studie nach dem Erhalt der nétigen In-
formationen seitens der Teilnehmerinnen nicht unmittelbar danach zu beenden, sondern,
Raum flr weitere Erzédhlungen zu lassen, um den betroffenen Personen zusétzlich als Zuhorer
zur Verfligung zu stehen, auch wenn die weiteren Informationen nicht unmittelbar zur Beant-
wortung der Fragen beitrugen. Die durchschnittliche Dauer der Durchfiihrung betrug 70.87
(SD 17.6) Minuten und variierte letztendlich von 45 Minuten bis 100 Minuten. Eine langere

Dauer der Untersuchung konnte vermehrt bei den alteren Teilnehmerinnen beobachtet werden.

Die personliche Befragung konnte entweder bei der Teilnehmerin zu Hause, bei der
Studienleiterin zu Hause oder an einem 0Offentlichen Ort wie in einem Café oder in einem Lo-

kal stattfinden. Um eine mdoglichst ungestorte Atmosphére zu erzeugen, wurde darauf hinge-
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wiesen, dass die jeweilige Teilnehmerin nach Mdoglichkeit allein erscheinen bzw. einen Zeit-
punkt wéhlen sollte, in dem das betroffene Kind oder andere Familienmitglieder nicht zu

Hause waére, nicht zuletzt um eine bessere Redefreiheit zu erzeugen.

3.3.7 Storvariablen

Da wie im vorherigen Abschnitt bereits erwahnt wurde, drei Mdglichkeiten fir die
Wahl des Ortes zur Verfligung standen, kann hier nicht von einheitlichen Bedingungen bei
der Durchfiihrung gesprochen werden. Uberdies wurde insbesondere den &lteren Miittern an-
geboten, die Untersuchung auf zwei Treffen aufzuteilen, um das Procedere moglichst ange-
nehm zu gestalten. Beispielsweise gab es den Vorschlag, den quantitativen Teil auf den einen
und den qualitativen Teil auf den anderen Termin zu legen. Drei dltere Teilnehmerinnen nah-
men dieses Angebot in Anspruch.

Wenn sich die Mutter fur das eigene Zu Hause als Durchfiihrungsort entschieden, tra-
ten folgende Storvariablen wie beispielsweise eingehende Anrufe, Zeitdruck bis zum néchsten

Termin oder grof3e Unordnung bei der Teilnehmerin zu Hause auf.

Larmende Kinder oder andere storende Familienmitglieder oder Besucher konnten in
diesem Fall ausgeschlossen werden, da das Treffen in allen Fallen ohne die Anwesenheit von

Kindern oder anderen Personen stattfand.

Stérungen durch die Umgebung der Studienleiterin konnten ebenfalls ausgeschlossen

werden, da keine der Teilnehmerinnen diese Variante wahlte.

Bei der Entscheidung fir einen 6ffentlichen Ort wie beispielsweise ein Café oder ein
Lokal, traten mogliche Storvariablen auf, wie der Gerduschpegel durch andere Gaste, Zeit-
druck, unfreundliches Personal, welches moglicherweise zu einer unangenehmen Atmosphare
beitrug oder durch eine vorherrschende ungemiitliche Umgebung, die die Teilnehmerinnen
moglicherweise dazu veranlassten, die Untersuchung rasch zu Ende bringen zu wollen.
Dadurch kann davon ausgegangen werden, dass knappere Antworten die Folge waren. Zudem
spielte die Tagesverfassung eine Rolle. Wenn die Untersuchung am Vormittag stattfand, fiel
auf, dass sich die Mutter wesentlich entspannter und interessierter zeigten. Ein moglicher
Grund ware, dass sich die Kinder oder das Kind gerade im Kindergarten, der Schule oder in

einer Behindertenwerkstatt befdnden. VVor allem berufstatige Mutter wahlten ein Treffen am
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Abend an einem oOffentlichen Ort. Teilweise versuchten diese die Fragebdgen maoglichst rasch
zu bearbeiten, wahrscheinlich weil sie nach einem langen Arbeitstag mide und nicht mehr so
konzentriert waren. Allerdings konnte keine generelle Aussage dartiber getroffen werden, ob
die Wahl der Tageszeit tatsachlich einen Storfaktor darstellte. Lediglich vereinzelte Beobach-
tungen belegten eine scheinbar aufgrund von Mudigkeit reduzierte Motivation und Konzent-
ration, wenn das Treffen am Abend stattfand.

Letztendlich konnte auch ein gewisser Effekt durch die Studienleiterin nicht ganz aus-
geschlossen werden, da vor allem im offenen Teil bei Unklarheiten oder Schwierigkeiten bei
der Beantwortung Antwortbeispiele vorgegeben wurden, die die Teilnehmerinnen moglicher-

weise in eine gewisse Antwortrichtung lenkten.

3.4 Angewandte Verfahren

Ziel der Diplomarbeit war es, Unterschiede zwischen den Gruppen in Bezug auf das
Belastungserleben, die Soziale Unterstiitzung und auf das Copingverhalten zu finden. Ebenso
sollten mogliche Korrelationen zwischen soziodemographischen Daten, die mittels Fragebo-
gen zu Beginn erhoben wurden, Sozialer Unterstiitzung und Belastung zwischen den beiden
Gruppen ermittelt werden. Ob sich Faktoren wie soziodemographische Daten, Soziale Unter-
stitzung und Belastung auf das Copingverhalten auswirken und ob es diesbezuglich Unter-
schiede zwischen den Gruppen gibt, sollte zudem erhoben werden. Zunachst sollten die ein-
zelnen Konstrukte in den Gruppen erfasst und im Anschluss zwischen den Gruppen vergli-
chen werden. Dazu wurden insgesamt flnf Fragebdgen ausgewahlt, von denen der erste im
Gegensatz zu den anderen nicht standardisiert war und der Erfassung soziodemographischer

Daten diente.

Folgende Fragebdgen kamen zum Einsatz:

1. Ein selbst erstellter Soziodemographischer Fragebogen

2. Der SKIDPIT-LIGHT-SCREENINGBOGEN zur Feststellung von méglichen psychi-
schen Stérungen (Demal, 1999)

3. Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010)

4. Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (Krause & Petermann, 1997)

5. Fragebogen zur Sozialen Unterstutzung (Fydrich, Sommer, & Brahler, 2007)
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3.4.1 Soziodemographischer Fragebogen

Der teilweise nach dem Vorbild von Hinze (1991) sowie von Krause und Petermann
(1997) erstellte Soziodemographische Fragebogen, welcher zur Erfassung wichtiger Daten,
die sich auf die Mdtter und auf das Kind beziehen sollten, diente, unterteilt sich in die zwei

Bereiche: Angaben zur eigenen Person und Angaben zum eigenen Kind.

Folgende Bereiche wurden im Fragebogen erfasst:

Angaben zur eigenen Person: Alter, Familienstand, Anzahl der Personen, die gemein-
sam in einem Haushalt leben, Wohnverhéltnis, die Hohe des gemeinsamen Nettoeinkommens,
abgeschlossene Schulbildung, Berufsausbildung, Berufsabschluss und die gegenwartige Be-
rufstatigkeit (gemank der Ausbildung, berufsfremd und nicht mehr berufstatig).

Angaben zum Kind: Geschlecht, Alter, Wohnsituation (zu Hause lebend oder nicht),
Ursache fir die entstandene Behinderung, Entstehungszeitpunkt der Behinderung, Anzahl der
nicht behinderten Geschwister und Anzahl der behinderten Geschwister, Art der Behinderung,
Verhaltensauffalligkeiten und gegenwartige Kindergarten-/Schulform bzw. Arbeit sowie die
Frage nach weiteren nicht beeintrachtigten eigenen Kindern. Dabei wurden die Antwortmog-
lichkeiten in einem zwei- bis achtstufigen Format vorgegeben. Ein Beispiel fir ein zwei stufi-
ges Format ist das Item ,,Seit wann hat lhr Kind diese Einschrankung bei dem die Antwort-
mdoglichkeiten ,,seit Geburt oder spater erworben®, welche im Anschluss mit 0 und 1 kodiert
wurden, zur Verfugung stehen. Der Verlauf bei mehrstufigen Formaten gestaltete sich gleich,
indem sie ebenfalls immer mit 0 beginnend kodiert wurden und je nachdem wie viele Ant-
wortmdglichkeiten zur Verfligung standen, weiter anstiegen. Abbildung 3.4.1 zeigt einen kur-

zen Auszug aus dem Fragebogen, der die Kodierung verdeutlichen soll.

Abbildung 3.4.1 Auszug aus dem Soziodemographischen Fragebogen

Familienstand

Verheiratet
Ledig

Nichteheliche Lebensgemeinschaft
Verwitwet
geschieden
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AbschlieRend gab es die Moglichkeit, zu den funf folgenden Fragen schriftlich Stellung

zu nehmen, um so die eigenen Erfahrungen schildern zu kénnen.

1. Haben Sie derzeit Angste/Sorgen, die mit dem Kind verbunden sind?

2. Welche Angste, die mit dem Kind verbunden sind, haben Sie in Bezug auf die Zukunft?

3. Welche Wiunsche, die mit dem Kind verbunden sind haben Sie in Bezug auf die Zu-
kunft?

4. Welche positiven Erfahrungen haben Sie im Umgang mit lhrem Kind gemacht bzw.
welche positiven Erfahrungen machen Sie immer noch?

5. Hat der Glaube an Gott bei der Bewéltigung eine Rolle gespielt bzw. spielt er immer

noch eine Rolle? Wenn ja, welche?

Der vollstandig zusammengestellte Fragebogen mit den zugehdrigen Kategorien sowie die

offenen Fragen befinden sich im Anhang.

3.4.2 SKIDPIT-LIGHT-SCREENINGBOGEN (Demal, 1999)

In Anlehnung an das strukturierte klinische Interview | von Wittchen, Zaudig, und
Fydrich (1997), welches der Erfassung ausgewahlter psychischer Syndrome und Stérungen
wie psychotische Stérungen, Substanzmissbrauch und Substanzabhéngigkeit, Angststérungen,
somatoforme Stdrungen, Essstorungen, Anpassungsstorungen sowie andere Stérungen nach
DSM- 1V dient, wurde dieses zum Einsatz gekommene Verfahren als VVorscreening verwendet,
um eventuell vorhandene psychische Stérungen auf Seiten der Mitter erkennen zu kénnen.
Mittels 22 Items hatten die Miitter die Wahl bei vorgegebenen Aussagen, die zunéchst zur
Abklarung eventueller psychischer Stérungen oder Syndrome nutzten, sich zwischen
nein/nicht vorhanden und sicher vorhanden zu entscheiden. Dabei galten drei und mehr posi-

tiv angekreuzte Antworten einer Person als auffallig.

3.4.3 Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010)

Basierend auf der urspriinglichen Version ,,Parenting Stress Index (Abidin, 1995) aus
dem Englischen wurde die deutsche Version von Troster entwickelt. Dieses Verfahren dient
der Erfassung des wahrgenommenen elterlichen Belastungserlebens und wurde an einer

Stichprobe von 422 Eltern normiert.
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3.4.3.1 Aufbau und Anwendung des Eltern-Belastungs-Inventars

Das Eltern-Belastungsinventar enthalt insgesamt 48 Aussagen zu Belastungsaspekten,
die mit der Erziehung und Betreuung des betroffenen Kindes in Verbindung stehen. Auf einer
funf-stufigen Likertskala soll zu den vorgegebenen Aussagen in Form von ,,trifft gar nicht* zu
bis ,,trifft genau zu“ Stellung bezogen werden. Im Ganzen werden die Items in zwolf Sub-
skalen unterteilt, denen jeweils vier Items zugeordnet sind. Die beiden (ibergeordneten Kate-
gorien bilden dabei wie auch schon bei Abidin (1995) der Eltern- und der Kindbereich. Der
Gesamtwert wird schlie8lich aus der Summe der beiden Ubergeordneten Kategorien herge-
stellt. Die genauen Subskalen der jeweiligen Bereiche kdnnen den Tabellen 3.4.3.1a und

3.4.3.1b enthommen werden.

Tabelle 3.4.3.1a Subskalen des Elternbereichs (Troster, 2010)

Subskala Items Inhalt

Bindung (BN) 4 Distanzierte Beziehung zum Kind, die in der Unsicher-
heit, sich in das Kind einzufiihlen und seine Bediirfnisse
zuverldssig einzuschatzen, zum Ausdruck kommt.

Soziale Isolation (Sl) 4 Mangel an auRerfamilidgren Sozialen Kontakten und
Schwierigkeiten, soziale Kontakte auRerhalb der Familie
zu pflegen.

Elterliche Kompetenz (EK) 4 Besorgnis dartiber, den Anforderungen in der Erziehung

und Betreuung des Kindes nicht gewachsen zu sein.

Depression (DP) 4 Depressive Verstimmung, Schuldgefiihle und Selbst-
zweifel im Hinblick auf die Erfillung von Aufgaben als
Mutter bzw. als Vater.

Gesundheit (GS) 4 Korperliche Beschwerden, physische und psychische
Erschépfung und Energieverlust.

Personliche Einschrdankung (PE) 4 Einschrankungen in der personlichen Lebensfiihrung
und das Zurickstellen eigener Bediirfnisse zugunsten
familiarer Pflichten in der Erziehung und Betreuung des
Kindes.

Partnerbeziehung (PB) 4 Beeintrachtigungen der Beziehung zum Partner durch
die Anforderungen im Rahmen der Erziehung und Be-
treuung des Kindes.
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Tabelle 3.4.3.1b Subskala des Kindbereichs (Troster, 2010)

Subskala Anzahl der Items Inhalt
Hyperaktivitit/Ablenkbarkeit 4 Erhohte Aktivitat und Ablenkbar-
(HA) keit des Kindes.

Stimmung (ST) 4 Launenhaftigkeit, leichte Erregbar-
keit und Unzufriedenheit des Kin-
des.

Akzeptierbarkeit (AZ) 4 Enttduschung der Eltern dariber,

dass das Kind ihren Erwartungen
und Anspriichen nicht entspricht

Anforderung (AN) 4 Erhohte Anforderungen in der
Erziehung, Betreuung und Versor-
gung des Kindes.

Anpassungsfihigkeit (AP) 4 Schwierigkeiten des Kindes, sein
Verhalten nach den Anforderun-
gen im Alltag auszurichten.

Anwendung findet das Eltern-Belastungs-Inventar im Rahmen wissenschaftlicher Un-
tersuchungen, als Screening-Verfahren zur Friherkennung von Risikofamilien sowie im
Rahmen einer Individualdiagnostik. Zielgruppen fiir dieses Verfahren sind dabei Eltern von
Kindern mit chronischen Krankheiten oder Behinderungen, Eltern von Kindern mit Verhal-
tensproblemen und Eltern, die infolge eines kritischen Lebensereignisses in der Familie (z.B.
Scheidung/Trennung vom Partner, Verlust des Arbeitsplatzes) vor der Notwendigkeit einer

Neuanpassung stehen (Troster, 2010).

3.4.3.2 Gutekriterien

Durchfiihrungs- und Auswertungsobjektivitat des Eltern-Belastungs-Inventars kénnen
angesichts des vorgegebenen Ratingformats als gegeben angesehen werden.
Die innere Konsistenz sowohl der Gesamtskala, als auch der Teilskalen, trotz der geringen
Itemanzahl, sind mit Alpha Werten von .95 und .93 als hoch zu bewerten mit Ausnahme der
Subskalen Anforderung, Bindung und soziale Isolation, welche mit einem Cronbach Alpha
von < .70 eine eher geringe Konsistenz aufweisen.

Auch die Werte der Retestreliabilitat, welche bei Muttern von Kindern mit Lernbehin-
derung und bei Muttern von Kindern mit geistiger Behinderung herauskamen, sprechen so-
wohl im Elternbereich als auch im Kindbereich fir eine hohe Wiederholungszuverlassigkeit

(Troster, 2010).
66



Fur die Validitat sprechen substanzielle Zusammenhange des Eltern-Belastungs-
Inventars mit anderen Belastungsindikatoren (z.B. psychovegetative Stresssymptome), mit
krankheits- bzw. behinderungsspezifischen Anforderungen, mit familidren Stressoren (z.B.
Verhaltens-auffalligkeiten des Kindes, kritische Lebensereignisse) sowie mit verwandten
Konstrukten wie zum Beispiel mit der familienbezogenen Lebensqualitéat, der Verfugbarkeit
Sozialer Unterstutzung, den Bewaltigungskompetenzen oder den Selbstwirksamkeitstiberzeu-
gungen der Mdtter in der Erziehung (Troster, 2010). Ein Problem lag allerdings in der Nor-
mierung, da sie auf einer Stichprobe mit Mittern von Kindern im Kleinkind- und Vorschulal-

ter basiert und daher fir die eigene Stichprobe nicht vollkommen passend war.

3.4.4 Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder (Krause & Petermann, 1997)

Der Fragebogen zum Bewaéltigungsverhalten SOEBEK (Krause & Petermann, 1997),
welcher an 554 Eltern behinderter Kinder mit 384 Mittern, 170 Véatern und 402 Kindern vali-
diert wurde, hat das Ziel, Bewaltigungsreaktionen als Selbsteinschétzung sozialer Orientie-
rungen von Eltern geistig und/oder kérperlich behinderter Kinder zwischen dem ersten und 14.
Lebensjahr innerhalb der letzten sechs Wochen zu erfassen (Krause & Petermann, 1997). Der
SOEBEK umfasst insgesamt 58 Items zu den Bereichen Intensivierung der Partnerschaft,
Nutzung Sozialer Unterstiitzung, Fokussierung auf das behinderte Kind und Selbstbeach-
tung/Selbstverwirklichung. Eine Stressbelastungsskala und Einzelfragen zu thematischen
Schwerpunkten und Zufriedenheit mit Sozialer Unterstitzung dienen der Ergénzung des
Spektrums. Da sich die Einzelfragen hauptsachlich auf die Erfassung Sozialer Unterstiitzung
berufen, konnte an dieser Stelle auf deren Auswertung verzichtet werden, da das Konstrukt
Soziale Unterstlitzung im nachsten Fragebogen ausgiebig erhoben wurde. Im Verlauf sind die
einzelnen Skalen zum Bewaltigungsverhalten, welche jeweils aus sechs Items zusammenge-

setzt sind, naher dargestellt:

3.4.4.1 Intensivierung der Partnerschaft

Inhaltlich erfasst diese Dimension die Suche nach emotionaler Unterstlitzung durch
den Partner. Dabei wird die Nutzung der Sozialen Unterstiitzung durch den Partner sowie die
emotionale Zuwendung zu ihm erhoben. Auf einer sechsstufigen Likertskala (1=nie bis
6=sehr haufig) werden die sechs Items dieser Dimension beantwortet. Im Anschluss daran
wird die errechnete Rohsumme in einen Prozentrang umgewandelt und kann somit interpre-

tiert werden. Prozentrange von 25 bis 75 befinden sich im Normalbereich. Krause und Peter-
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mann (1997) zufolge kann eine unterdurchschnittlich ausgeprégte Bewaltigungsreaktion eher
Defizite aufweisen. Uberdurchschnittliche Werte hingegen weisen darauf hin, dass die be-
troffene Person stark belastet ist und dementsprechend stark ihr Bewaltigungsverhalten aus-

gepréagt ist.

3.4.4.2 Fokussierung auf das behinderte Kind

Mit dieser Dimension wird das Ausmal’ und die Intensitit, mit der man sich um sein
betroffenes Kind kiimmert und in welchem Ausmal man es zum Zentrum seiner Aufmerk-
samkeit werden l&sst, gemessen. Dabei gingen Tavormina, Kastner, Slater und Watt (1976)
davon aus, dass sowohl eine Behinderung als auch eine chronische Krankheit des Kindes ei-
nen Einfluss auf die Eltern-Kind-Beziehung hat. An dieser Stelle soll die erzieherische Grat-
wanderung zwischen akzeptierender und konfrontierender Einstellung, welche sich entweder
in einer Verwohnung und Uberbehiitung oder in einer Uberforderung widerspiegelt, unter-
sucht werden. Uberdurchschnittliche Werte konnen demnach auf eine Uberbehitung und un-
terdurchschnittliche Werte auf eine Uberforderung hinweisen (Petermann, Noecker, & Bode,
1987).

3.4.4.3 Nutzung Sozialer Unterstiitzung

Bei der Erfassung dieser Skala wurde dem Aspekt ,,aktive Suche nach Sozialer Unter-
stitzung mit emotionalem Gehalt* besondere Beachtung geschenkt, da gerade diese als effek-
tive Bewaltigungsstrategie eingeschétzt wird (Holahan & Holahan, 1987), die Wirksamkeit
von Unterstiitzung durch das soziale Netzwerk als Schutzfaktor gegen Stress angesehen wird
(Burr, 1982) und dies fiir die Zielgruppe besonders passend erschien.
Uberdurchschnittliche Werte sprechen dabei fiir eine hohe und unterdurchschnittliche Werte

fiir eine geringe Nutzung Sozialer Unterstiitzung.

3.4.4.4 Selbstbeachtung

Diese Dimension dient der Erfassung des eigenen Selbstwertgefuihls bzw. der Selbst-
beachtung. Dabei wird der Fokus auf zwei Aspekte gelegt: einerseits die situationsspezifische,
selbstperzipierte Kompetenz bei der Bewaltigung der gegebenen Situation durch das behin-
derte Kind, andererseits die Selbstbeachtung. Beide Aspekte sollen dabei als zwei wichtige
Komponenten das Spektrum des Selbstwertgefiihls abdecken. Hohe Werte sprechen in diesem

Zusammenhang fiir ein hohes Selbstwertgefthl sowie das Wissen um die eigenen Kompeten-
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zen, niedrige Werte flr ein geringes Selbstwertgeftihl und ein geringes Wissen um die eige-

nen Kompetenzen.

3.4.4.5 Stressbelastung

Diese Skala beruht auf der Selbsteinschéatzung der befragten Person, stellt jedoch keine
Copingstrategie dar. Dabei findet eine Differenzierung zwischen individuellen Stressoren
(Krankheiten, Symptome, allgemeiner Gesundheitsstatus, Stress im Haushalt), familidren
Stressfaktoren, kindunabhéngigen Belastungen, Problemen mit Geschwisterkindern, Span-
nungen in der Partnerschaft und Sozialen Belastungen (Stress durch Familie, Verwandtschaft,
Bekannten-und Freundeskreis) statt. Die einzelnen Items stammen zwar aus unterschiedlichen
Bereichen, erfassen aber einen konnotativ gemeinsamen Inhalt auf additive Weise. Ein-
schrénkend ist anzumerken, dass acht der 20 Stressbelastungsitems Trennscharfekoeffizienten
von unter .30 aufweisen, das heif3t, dass diese fast gar nichts vom Test erkl&ren. Die ersten 17
Aussagen werden auf einer finfstufigen Antwortskala (1=sehr selten bis 5=sehr haufig) beur-
teilt. Mit den letzten Items werden Haufigkeiten erfragt, die anschliefend zweistufig gewertet
werden. Es ergibt sich auch hier eine Rohsumme, die in einen Prozentrang umgewandelt wird,

der im Anschluss interpretiert werden kann.

Dariiber hinaus werden Daten zur eigenen Person und zu dem betroffenen Kind erfasst.
Auf diese wurde in der eigenen Untersuchung jedoch verzichtet, da sie bereits im soziodemo-
graphischen Fragebogen erhoben wurden. Das Antwortformat gliedert sich mit Ausnahme
einzelner Fragen, die zweistufig sind, in sechs- bis funfstufige Skalen mit verbalisierten Ab-
stufungen (Krause & Petermann, 1997).

Die internen Konsistenzen (Cronbach’s Alpha) liegen in den Teilskalen: Intensivie-
rung der Partnerschaft bei .84, Nutzung der Sozialen Unterstiitzung bei .75, Fokussierung auf
das behinderte Kind bei .73 und Stressbelastung bei .83, was einer mittleren Reliabilitat ent-
spricht. Cronbach’s Alpha Werte unter .6 gelten als schlecht und Werte ab .9 als gut bis sehr
gut. Die Split Half Reliabilitat befindet sich zwischen .68 und .85. Zur Validitat existieren
Mittelwerts-Vergleiche verschiedener Stichproben von Eltern behinderter, sprachentwick-
lungsverzogerter und gesunder Kinder, Vergleiche verschiedener Behinderungsarten, Unter-
suchung von Alters- und Geschlechtsunterschieden, Beziehungen zwischen Bewaéltigung und

Verhaltensstorungen, Stressbelastung, Therapieintensitat, Berufstatigkeit der Mdtter, Mit-
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gliedschaft in einem Elternverein, Teilnahme an Selbsterfahrungsgruppen oder Psychothera-
pie, Erziehungsverhalten sowie die pradiktive Validitat tber den Zeitraum eines Jahres fur

Gesundheit und Erziehungsverhalten (Krause & Petermann, 1997).

3.4.5 Fragebogen zur Sozialen Unterstttzung (Fydrich, Sommer, & Brahler, 2007)

Mit dem Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung (kurz: FsozU) wird Soziale Unter-
stitzung als wahrgenommene bzw. antizipierte Unterstiitzung aus dem sozialen Umfeld
messbar gemacht. Das dem Verfahren zugrunde liegende Konzept geht auf kognitive Ansétze
zuriick und erfasst die subjektive Uberzeugung, im Bedarfsfall Unterstiitzung aus dem Sozia-
len Netzwerk zu erhalten sowie die Einschatzung, auf Ressourcen des Sozialen Umfeldes zu-
rickgreifen zu kénnen. Die Langform (bzw. Standardform) des Fragebogens erfasst mit 54
Items die vier Hauptskalen: Emotionales Netzwerk, Praktische Unterstlitzung, Soziale In-
tegration und Belastung aus dem sozialen Netzwerk sowie die weiteren Skalen Reziprozitéat,
Verfugbarkeit einer Vertrauensperson und Zufriedenheit mit Sozialer Unterstiitzung. Die er-
ganzenden Skalen dienen dazu, drei weitere Teilaspekte der Sozialen Unterstltzung zu erfas-
sen. Die wahrgenommene Soziale Unterstiitzung (Gesamtskala) setzt sich dabei aus den drei
Hauptskalen: Emotionale Unterstlitzung, Praktische Soziale Unterstiitzung und Soziale In-
tegration zusammen. Die Skala Belastung aus dem sozialen Netzwerk wird separat erhoben.
Die Inhalte der Skalen sind der folgenden Tabelle 3.4.5 zu entnehmen:

Tabelle 3.4.5 Skalen der Langform (Fydrich, Sommer, & Brahler, 2007)

Skala Items Inhalt
Emotionale Unter- 16 Von anderen gemocht und akzeptiert werden; Geflihle mitteilen kon-
stiitzung (EU) nen; Anteilnahme erleben.
Praktische Unterstiit- 9 Praktische Hilfen bei alltdglichen Problemen erhalten konnen. Hierzu
zung (PU) gehdren beispielsweise etwas ausleihen, praktische Tipps erhalten
oder von Aufgaben entlastet
werden.
Soziale Integration 13 Zugehorigkeit zu einem Freundeskreis; gemeinsame Unternehmungen

(sn

Wahrgenommene 38
Soziale Unterstiit-
zung (WasU)

Soziale Belastung 12

durchfihren; Menschen mit dhnlichen Interessen und Wertvorstellun-
gen kennen.

Gesamt aus emotionaler, praktisch Sozialer Unterstlitzung und sozialer
Integration.

Wahrnehmung potentiell negativer oder belastender Merkmale bzw.
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(Bel) Verhaltensweisen von Personen des sozialen Umfelds. Hierzu gehoren
Einschatzungen dazu, wie stark sich die Personen abgelehnt, einge-
engt, kritisiert und Gberfordert fihlen.

Reziprozitdt Sozialer 4 Ausmal3, mit dem die Personen von anderen um Soziale Unterstiitzung
Unterstiitzung (Rez) gebeten werden bzw. diesen Unterstiitzung zukommen lassen.
Verfiigbarkeit einer 4 Einschatzung der Verfugbarkeit einer nahe stehenden Person, zu der
Vertrauensperson eine vertrauensvolle Beziehung besteht, erméglicht.

(Vert)

Zufriedenheit mit 5 Fiinf negativ gepolte Items der Skalen emotionale Unterstitzung und
Sozialer Unterstiit- soziale Integration wird die Zufriedenheit mit Sozialer Unterstitzung
zung (Zuf.) bzw. der Wunsch nach mehr Unterstitzung erfasst.

Die Items liegen in Aussageform vor. Die Probanden geben auf einer flinfstufigen
Likertskala den Grad ihrer Zustimmung zu diesen Angaben an. Des Weiteren kann der Teil B
vorgegeben werden, der durch die Erhebung belastender und unterstiitzender Personen struk-
turelle Informationen Uber das soziale Netzwerk bereitstellt. Dieser kam in der eigenen Studie
nicht zum Einsatz.

Cronbach’s Alpha der Hauptskalen liegt zwischen .81 und .93, die der Nebenskalen
zwischen .70 und .84. Die Kurzformen weisen eine interne Konsistenz von .91 bis .94 auf,
was als sehr gut anzusehen ist. Zur Validitat des F-SozU (Fydrich, Sommer, & Bréhler, 2007)
liegen umfangreiche Untersuchungen zur faktoriellen, differenziellen, konvergenten und dis-

kriminanten Validitat mit positiven Ergebnissen fur alle Formen vor.
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4 Auswertung

4.1 Beschreibung der Auswertungsmethoden

Im Verlauf sollen die angewandten Auswertungsmethoden mit ihren Eigenschaften
und Voraussetzungen fur deren Verwendung néaher dargestellt werden. Die Analyse der Daten
erfolgte mittels des Computer Statistik Auswertungsprogramm SPSS Version 20 (SPSS, Inc.,
Chicago, IL).

4.1.1 Deskriptive Statistik

Neben Korrelationsverfahren sowie Unterschieds- und Zusammenhangstests kommt
der deskriptiven Auswertung die groRte Bedeutung zu. Diese umfasst die Beschreibung durch
Hé&ufigkeitsangaben und deren graphische Darstellung durch Diagramme sowie eine Be-
schreibung der Daten mittels statistischer Kennwerte: Fir das MaR der zentralen Tendenz
kénnen der Median oder der Mittelwert ihre Anwendung finden. In dieser Arbeit wurde der
arithmetische Mittelwert verwendet, welcher sich aus der Division der Summe der Werte
durch deren Anzahl erfassen l&sst. Varianz und Standardabweichung dienen zur Erfassung der
Streuungs- und Dispersionsmalie. ,,Die Summe der quadrierten Abweichungen aller Messwer-
te vom arithmetischen Mittel, dividiert durch die Anzahl aller Messwerte, ergeben die Vari-
anz‘ (Bortz, 1999, S.42). Die Standardabweichung (kurz: Streuung) lasst sich aus der Wurzel
der Varianz berechnen (Bortz, 1999).

4.1.2 Verfahren zur Berechnung von Zusammenhangshypothesen

Zur Uberpriifung von Zusammenhangshypothesen wurden die partielle Korrelation
und eine multiple Regressionsanalyse herangezogen.

Wenn man den Zusammenhang zweier Variablen unter Konstanthaltung einer Dritten
herausfinden mochte, ist die partielle Korrelation das Mittel der Wahl, wie zur Klarung der
Forschungsfrage 2, bei der eine partielle Korrelation unter Konstanthaltung des Alters der
Kinder und des Alters der Mutter verwendet wurde. Die partielle Korrelation ist ein Verfahren
mit dem ein Zusammenhang zwischen zwei metrischen Variablen um den Einfluss einer
Drittvariablen bereinigt werden kann. Der Einfluss der Drittvariablen wird dabei sowohl aus
der Variable x als auch aus der Variable y herauspartialisiert. Bei einer signifikanten Korrela-
tion zwischen zwei Variablen spricht man entweder von einem positiven oder negativen linea-

ren Zusammenhang. Das Verfahren ist insgesamt nur an zwei Voraussetzungen gebunden: Es
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muss die Normalverteilung uber die Daten und Intervallskalenniveau gewahrleistet sein.
Wenn die Voraussetzungen nicht erfiillt werden kénnen, dann sind die Ergebnisse nur einge-
schrénkt interpretierbar. Dariiber hinaus kénnen keine Aussagen Uber deren Kausalzusam-
menhang getroffen werden, sondern nur Uber die Art und Intensitét des Variierens zweier oder
mehrerer Variablen (Bortz & Doring, 2006). Wenn Zusammenhange gefunden werden kon-
nen, soll eine multiple Regressionsanalyse abschlielend klaren, welche Einflussfaktoren sich
fir Copingverhalten in beiden Gruppen finden lassen. Dazu ist es wichtig, die signifikanten
Faktoren in Bezug auf Coping, die bereits in der Korrelationsmatrix ermittelt wurden, in der
Regressionsanalyse zu verwenden, um so die signifikanten Faktoren herausfinden zu kénnen.
Die multiple Regressionsanalyse ist ein Verfahren zur Priifung von Zusammenhangshypothe-
sen bei mehr als zwei unabhéngigen Variablen und einer abhangigen Variable.

Sie dient auflerdem zur Prifung des Zusammenhangs zwischen einer Pradiktor- und einer

Kriteriumsvariable.

Fur die Verwendung dieses Verfahren missen folgende VVoraussetzungen gegeben sein:
e Linearer Zusammenhang zwischen den unabhédngigen Variablen und der abh&ngigen
Variable
e Metrische abhangige Variablen, unabhangige Variablen metrisch oder nominal
e Unabhéngige Variablen korrelieren nicht miteinander
e Pradiktoren korrelieren nicht mit externen Variablen
e Homoskedastizitéat (Varianzen der Residuen streuen konstant)
e Residuen korrelieren nicht miteinander
e Unabhéngige Variablen korrelieren nicht mit Residuen

e Residuen sind Uber alle Daten normalverteilt

In der vorliegenden Studie lieBen sich unabhangige Variablen finden, welche signifikant
mit- einander korrelierten, Varianzen der Residuen, die nicht in allen Fallen konstant streuten,
Residuen, die miteinander korrelierten sowie nicht in allen Féllen normalverteilt waren, nicht
immer lineare Zusammenhénge zwischen den unabhdngigen Variablen und der abhangigen
Variable, Pradiktoren, die mit externen Variablen korrelierten und unabhéngige Variablen,
welche mit Residuen korrelierten, daher waren auch hier die VVoraussetzungen verletzt. Einzig
war in allen Regressionsanalysen die Voraussetzung: Metrische abhéngige Variablen und

unabhangige metrische oder nominale Variablen gegeben. Dennoch kam die Regressionsana-
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lyse in dieser Arbeit zum Einsatz, da es kein Ersatzverfahren dafir gibt. Es bleibt zu erwéh-
nen, dass die Ergebnisse aber deswegen nur eingeschrankt interpretierbar sind.

4.1.3 Verfahren zur Berechnung von Haufigkeiten

Zur Analyse von Haufigkeitsverteilungen bzw. zur Untersuchung der Beziehungen
zwischen kategorialen Variablen wie den soziodemographischen Daten, die mittels Fragebo-
gen zu Beginn erhoben wurden, Sozialer Unterstiitzung und Belastung zwischen den beiden
Gruppen, kam ein Chi-Quadrat Test (Fisher, 1922; Pearson, 1900) zum Einsatz. Dieser sollte
die beiden Gruppen hinsichtlich soziodemographischer Daten untereinander vergleichen.
Beim Chi-Quadrat Test erfolgt ein mathematischer Vergleich von beobachteten Haufigkeiten
der entsprechenden Kategorien zu erwarteten Haufigkeiten. Werden zwei dichotome Variab-
len miteinander verglichen, so geschieht dies anhand einer so genannten Vierfeldertafel
(Kreuztabelle), deren Inhalte fir die Testvoraussetzungen eine Rolle spielen. Beim Chi-
Quadrat Test sollen die erwarteten Haufigkeiten in den einzelnen Zellen der erwéhnten Kon-
tingenztabelle groRer als flinf sein. Diese VVoraussetzung ist bei zu kleinen Stichprobenumfén-
gen verletzt, wie dies auch bei der eigenen Stichprobe der Fall war. Er wurde dennoch ge-

rechnet, daher sind die Ergebnisse nur eingeschrankt interpretierbar (Field, 2009).

4.1.4 Verfahren zur Berechnung von Unterschiedshypothesen

Bei der Berechnung der Unterschiedshypothesen, im speziellen zur Untersuchung wie
und ob sich Mditter jungerer Kinder mit Intellektueller Behinderung von Miittern alterer Kin-
der mit Intellektueller Behinderung im Belastungserleben, in der Sozialen Unterstiitzung und
der Bewaltigung unterscheiden, wurde eine multivariate Varianzanalyse (MANOVA) ange-
dacht, die aber letztendlich nicht zum Einsatz kommen konnte, da weder die multivariate
Normalverteilung, noch die Homogenitit der Kovarianz-Matrix gegeben war. Die anderen
beiden Voraussetzungen fur deren Verwendung: unabhéngige Beobachtung und zufallige
Stichprobe wurden erfillt.

Durch die Verletzung einer oder mehrerer VVoraussetzungen der MANOVA wurde als
Ersatz der U-Test fur unabhangige Stichproben von Mann und Whitney (1947) herangezogen.
Der Mann-Whitney U-Test (1947) ist ein parameterfreies Verfahren, welches dem Mittel-
werts-Vergleich zweier unabhangiger Stichproben dient und den Vergleich dieser Gruppen
zeigt. Dabei ist dieser Test kaum an Voraussetzungen gebunden. Es muss keine Normalvertei-

lung gegeben sein, die Variablen der beiden Stichproben sollten aber mindestens ordinal ska-
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liert sein und das gleiche Verteilungsniveau aufweisen. Bei diesem Test handelt es sich um
ein Rangsummenverfahren, welches auf dem Vergleich von zwei Rangreihen basiert (Bortz,
2005). Mit Ausnahme des Items ,,Ist Ihr Kind verhaltensauffallig“, welches kein ordinales
oder metrisches Verteilungsniveau aufwies, waren die Voraussetzung fir dieses Verfahren
erfullt.

4.1.5 Verfahren zur Berechnung der Reliabilitéaten Gber die standardisierten Frage-
bdgen

Um die Genauigkeit, mit dem das geprifte Merkmal gemessen wird (Bortz & Doring,
2006), feststellen zu kdnnen, war die Berechnung einer Reliabilitat Gber die standardisierten
Fragebdgen fur die eigene Stichprobe unumganglich. Dabei stellte die weit verbreitete Me-
thode zur Berechnung der internen Konsistenz mittels Cronbach’s Alpha die Methode der
Wahl dar. Cronbach’s Alpha kann Werte zwischen 0 und 1 annehmen, dennoch herrscht gro-
Re Uneinigkeit daruber, ab welchem Wert ein Test als reliabel angesehen werden kann. Wé&h-
rend Kline (1999) kognitive Leistungstests ab einem Wert von .8 als akzeptabel bezeichnete,
ging Cortina (1993) davon aus, dass Werte von .65 bis .84 in Abhangigkeit von der Iteman-
zahl noch als annehmbar gelten, denn mit steigender Anzahl der Items, steigt auch die Relia-
bilitat. Fir die eigene Studie sollten Subskalenwerte mit geringer Itemanzahl ab .65 noch als
akzeptabel angesehen werden.

Das Signifikanzniveau wurde fir alle Untersuchungen auf o = .05 festgelegt.

4.1.6 Verfahren zur Analyse der offenen Fragen

In Anlehnung an Mayring (2010) sollte im Sinne einer qualitativen Inhaltsanalyse eine
Héaufigkeitsanalyse mit Antwortkategorisierung, welche darin besteht, die Elemente des Ma-
terials auszuzéhlen und in ihrer Haufigkeit mit dem Auftreten anderer Elemente zu verglei-
chen, Klarheit tber die qualitativen Interviewantworten liefern. Die Kategorien wurden dabei
anhand des eigenen Materials gebildet. Fir die Fragen zu derzeitigen, zukiinftigen Angsten
und Winschen erwiesen sich aufgrund der Antworten der Teilnehmerinnen die Bildung der
folgenden Kategorien als sinnvoll: Gesundheitlich, Umweltbezogen, Professionell, Burokra-
tisch, Schulisch/Beruflich und Keine mit der Ergédnzung der Kategorie ,,Direkt Kindbezogen®,
fr die Frage nach zukunftsbezogenen Angsten, welche im Ergebnisteil naher erlautert wer-
den. Die Antworten auf die Frage nach positiven Erfahrungen wurden den Kategorien Lern-

bezogen, Direkt Kindbezogen und Umweltbezogen zugeteilt. Die Antworten auf die letzte
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Frage ,,0b der Glaube an Gott bei der Bewaltigung eine Rolle spielt“, lieR sich in die Katego-

rien Ja und Nein einteilen.

5 Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Studie dargestellt. Zunéchst werden
die Soziodemographischen Daten présentiert, welche sich in die Angaben zur eigenen Person,
Fragen zu Ausbildung und Beruf und in die Angaben zum Kind unterteilen. Hinter den Hau-

figkeitsangaben steht der Prozentanteil der jeweiligen Altersgruppe.
5.1 Soziodemographische Beschreibung der Stichprobe

5.1.1 Angaben zur eigenen Person

Die Gesamtstichprobe setzte sich aus insgesamt 30 Muttern mit einem bzw. mehreren
intellektuell behinderten Kindern zusammen, von denen 16 jingere Mitter (53.3%) und 14
altere Mtter (46.7%) waren. Im Verlauf werden die jungeren Mutter, welche mindestens ein
intellektuell behindertes Kind unter 18 Jahren haben, als Gruppe A oder als ,,jiingere Miit-
ter” und die alteren Mutter, deren intellektuell behindertes Kind tber 18 Jahre alt sein musste,
als Gruppe B oder als ,.dltere Miitter bezeichnet. Das Durchschnittsalter der Mutter aus
Gruppe A lag bei 45 Jahren (SD 5.020) und das der alteren Mutter bei 62,21 Jahren (SD
7,266). Das Durchschnittsalter der gesamten Stichprobe befand sich bei 53.03 Jahren. Die
Daten waren nicht alle normalverteilt und der angewandte Chi-Quadrat Test erfillte die Vo-
raussetzungen nicht, dennoch wurde er verwendet. Tabelle 5.1.1a zeigt, wie sich die Rekrutie-

rung der Studienteilnehmerinnen zusammensetzte:
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Tabelle 5.1.1a Rekrutierung der Studienteilnehmerinnen

Rekrutierungsart Haufigkeit Prozent (%)
Freunde 15 50,0
Verwandte 2 6,7
Franziskuswerk Schonbrunn 3 10,0
BIB e.V. 5 16,7
Johanniter 1 3,3
Blindeninstitut 2 6,7
OBA Miinchen 2 6,7
Gesamt 30 100

Der Grofteil mit jeweils elf Mittern aus Gruppe A (46.7%) und elf aus Gruppe B (78.6%)
gaben an, verheiratet zu sein. In Gruppe A war eine Mutter (6,2%) laut ihren Angaben allein-
erziehend. Eine Mutter aus Gruppe A (6.2%) gab an, in einer nicht ehelichen Lebensgemein-
schaft zu leben. Jeweils drei der jungeren Mutter (18.8%) und drei der alteren Mutter (21.4%)
seien geschieden. Der durchschnittliche Wert lag in Gruppe A bei m=.94 (SD 1.61) und der
von Gruppe B bei m=.86 (SD 1.703). Dabei entspricht der Wert 1 der Bezeichnung ledig. Der
Chi- Quadrat Test erbrachte dabei keinen signifikanten Unterschied zwischen den jlingeren
und den &lteren Mdittern.

Auf die Frage hin, wie viele Personen — sie selbst mit eingeschlossen - zusammen in
einem Haushalt leben, gaben sieben Mutter der Gruppe B (50%) an, zu zweit zu leben. Neun
der jungeren Miitter (56.3%) und funf der alteren Mutter (35.71%) leben ihren Angaben zu-
folge zu dritt in einem Haushalt. Sechs der jlingeren Miutter (37.5%) und zwei der alteren
Miitter (14.3%) leben zu viert und eine Mutter aus der Gruppe A (6.2%) zu flinft in einem
Haushalt. Wahrend die Mutter jingerer intellektuell behinderter Kinder durchschnittlich einen
3.5 Personenhaushalt (SD .632) haben, leben die Mutter dlterer Kinder intellektuell behinder-
ter Kinder im Durchschnitt mit 2,64 Personen (SD .745) unter einem Dach. Die einseitige
asymptotische Signifikanz des Chi-Quadrat Tests zeigte dabei mit einem Wert von .011, dass
signifikant mehr Personen aus Gruppe A im Vergleich zu Gruppe B in einem Haushalt leben.
Funf Mitter aus Gruppe A (31.2%) und vier aus Gruppe B (28.6%) gaben an, in einem Haus
auf dem Land, zwei der jungeren Miitter (12.5%) und vier der alteren Mutter (28.6%) in ei-
nem Haus in der Stadt, eine Mutter aus Gruppe A (6.2%) und drei der Mutter aus Gruppe B
(21.4%) in einer Wohnung auf dem Land sowie acht Mutter aus Gruppe A (50%) und drei aus
Gruppe B (21.4%) in einer Wohnung in der Stadt zu leben. Durchschnittlich gesehen leben
Muitter aus Gruppe A (m=1.75; SD 1.39) in einer Wohnung auf dem Land (entspricht Kodie-
rung 2) und Mutter aus Gruppe B (m=1.36; SD 1.151) in einem Haus in der Stadt (entspricht
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Kodierung 1). Das Ergebnis des Chi- Quadrat Tests brachte keinen signifikanten Unterschied
zwischen den Gruppen hervor.

Die Hohe des gemeinsamen Nettoeinkommens pro Monat lag nach Angaben einer
Mutter aus Gruppe A (6.2%) bei bis zu 1000 Euro, bei funf aus Gruppe A (31.2%) und bei
sieben aus Gruppe B (50.0%) bei bis zu 3000 Euro, bei sechs der jingeren Mutter (37.5%)
und bei sechs der &lteren Miitter (42.9%) bei bis zu 5000 Euro. Bei vier der jungeren Miitter
(25.0%) und bei einer Mutter aus der zweiten Gruppe (7.1%) mit ber 5000 Euro pro Monat
im Uberdurchschnittlichen Bereich. Das durchschnittliche Nettoeinkommen lag in Gruppe A
mit m= 1.75 (SD 1.390) bei bis zu 5000 Euro (entspricht Kodierung 2) und in Gruppe B bei
m=1.39 (SD 1.151) bei bis zu 3000 Euro (entspricht Kodierung 2) Auch hier konnte mittels
Chi-Quadrat Test kein signifikanter Unterschied zwischen den Teilnehmergruppen gefunden
werden (siehe Tabelle 5.1.1b).

Tabelle 5.1.1b Soziodemographische Daten: Angaben zur Person

Bereich Gesamtstichpro- Gruppe A m Gruppe B m Chi
be (n=16) Gruppe A (n=14) Gruppe B (SD)
(n=30) (SD)
Familienstand .94 (1.61) .86 (1.703) 3
Verheiratet 22 (73.33%) 11 (68.8%) 11 (78.6%)
Allein erziehend 1(3.33%) 1(6.2%) 0 (0%)
Nicht eheliche Le- 1(3.33%) 1(6.2%) 0 (0%)
bensgemeinschaft
Geschieden 6 (20%) 3(18.8%) 3(21.4%)
Anzahl der Perso- 3.50(.632) 2.64 (.745) .005*
nen im Haushalt
2 7 (23.33%) 0 (0%) 7 (50%)
3 14 (46.6%) 9 (56.3%) 5(35.71%)
4 8 (26.66%) 6 (37.5%) 2 (14.3%)
5 1(3.33%) 1(6.2%) 0 (0%)
Wohnort 1.75(1.39) 1.36 (1.15) 13
Haus auf dem Land 9 (30%) 5(31.2%) 4 (28.6%)
Haus in der Stadt 6 (20%) 2 (12.5%) 4 (28.6%)
Wohnung auf dem 4 (13.33%) 1(6.2%) 3(21.4%)
Land
Wohnung in der 11 (36.66%) 8 (50%) 3(21.4%)

Stadt
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Nettoeinkommen 1.81(.911) 1.57 (.646) .195
pro Monat

Bis 1000 Euro 1(3.33%) 1(6.2%) 0 (0%)

Bis 3000 Euro 12 (40%) 5(31.2%) 7 (50%)
|§is 5000 Euro 12 (40%) 6 (37.5%) 6 (42.9%)
Uber 5000 Euro 5 (16.66%) 4 (25%) 1(7.1%)

[Anmerkung: p< .05; Chi'Quadrat chi? (1-seitige Signifikanz)]

Auf eine Alpha-Fehler Korrektur (z.B. Bonferroni) wurde bei den statistischen Berechnungen
verzichtet, was auf Argumentationen von Cohen (1994) zurtickzufuihren ist.
Nach Cohen (1994) wird die Relevanz des Alpha-Fehlers tiberschétzt. Eine Korrektur der Berechnung
wiirde somit lediglich zu einer Reduktion der statistischen Power und zu einer Uberschatzung der

GroRe des Stichprobeneffektes fiihren.

5.1.2 Angaben zu Ausbildung und Beruf
Die néchsten vier Fragen bezogen sich auf die Ausbildung und den Beruf der Mutter.

Beginnend mit der Frage nach dem Schulabschluss gab eine Mutter der Gruppe B (7.1%) an,
keinen Schulabschluss zu haben. Eine jlingere Mutter (6.2%) und zwei der alteren Mdtter
(14.3%) seien Hauptschulabsolventen. Drei Mtter der Gruppe A (18.8%) und vier Mutter aus
Gruppe B (28.6%) gaben an, einen Realschulabschluss zu besitzen. Eine jingere Mutter
(6.2%) und zwei é&ltere Miitter (14.3%) schlossen ihren Angaben zufolge ihre Schule mit ei-
nem Fachabitur ab und der Grofteil mit elf jiungeren Mittern (68.8%) und funf der &lteren
Miitter (35.7%) beendeten ihre Schulausbildung mit dem Abitur. Im Durchschnitt wiesen die
Muitter aus Gruppe A mit einem Mittelwert von 4.38 (SD 1.025) und die Mutter aus Gruppe B
mit einem Mittelwert von 3.50 (SD 1.506) ein Fachabiturniveau (Kodierung = 4) auf. Das
Ergebnis des Chi- Quadrat Tests war nicht signifikant.

Zur Frage nach der Berufsausbildung gaben zwei Miitter aus Gruppe B (14.3%) an,
keine gemacht zu haben. Sechs der jlingeren Miitter (37.5%) und funf der alteren Mditter
(37.5%) schlossen laut ihren Angaben mit einer Lehre ab. Eine altere Mutter (7.1%) gab an,
einen Berufsfachschulabschluss zu besitzen. Jeweils zwei der jungeren Mutter (12.5%) und
zwei der alteren Mutter (14.3%) hatten ihren Angaben zufolge einen Fachhochschulabschluss
sowie acht aus der Gruppe A (50%) und vier aus der Gruppe B (28.6%) gaben an, ein Hoch-
schulstudium absolviert zu haben. Das durchschnittliche Berufsausbildungsniveau lag bei den
Mittern aus Gruppe A bei einem Wert von 2.75 (SD 1.438), das entspricht der Kodierung 3
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(Fachhochschule) und in Gruppe B bei 2.07 (SD 1.542), welches dem Niveau einer Berufs-
fachschule entspricht. Ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen konnte aber nicht
gefunden werden (siehe Tabelle 5.1.2).

Zwei der &lteren Mitter (14.3%) gaben an, keinen Berufsabschluss zu besitzen. Zwei
der jungeren Miitter (12.5%) orientierten sich ihren Angaben zufolge handwerklich, eine Mut-
ter aus Gruppe A (6.2%) und vier aus Gruppe B (28.6%) technisch, sechs aus Gruppe A
(37.5%) und vier aus Gruppe B (28.6%) kaufméannisch, vier aus Gruppe A (25%) und drei aus
Gruppe B (21.4%) sozial. Eine altere Mutter (7.1%) gab an, Beamtin zu sein bzw. gewesen zu
sein und drei der Mutter mit einem jingeren Kind (18.8%) gehen ihren Angaben zufolge an-
deren Téatigkeiten nach. Der Mittelwert der Gruppe A mit 3.94 (SD 1,982) entsprach dem
Verwaltungsbereich und der Mittelwert aus Gruppe B (m=2.93; SD 1.817) deutete auf eine
kaufménnische Tatigkeit hin. Bei der Unterschiedsprifung der beiden Gruppen fiel das Er-
gebnis mit .057 knapp nicht signifikant aus.

Neun der jlngeren Mutter (56.2%) und finf der &lteren Mutter (35.7%) sind gemal
der Ausbildung tatig, drei jlngere (18.8%) und eine Mutter der Gruppe B (7.1%) sind berufs-
fremd tatig sowie vier der jungeren (25%) und acht der alteren Mutter (57.1%) gaben an, nicht
mehr zu arbeiten. Durchschnittlich gesehen waren sowohl die jlingeren Mutter (m= .69;
SD .873), als auch die alteren Miitter (m= 1.21; SD .975) berufsfremd (entspricht Kodierung 1)
tatig. Auch hier ergab sich kein signifikantes Ergebnis zwischen den Gruppen. Das heil3t, dass
der Unterschied statistisch nicht bedeutsam ist. Tabelle 5.1.2 kdénnen die einzelnen Werte

nochmal entnommen werden.

Tabelle 5.1.2 Soziodemographische Daten zu Ausbildung und Beruf

2

Bereich Gesamtstichpro- Gruppe A m Gruppe A Gruppe B m Gruppe B Chi
be (n=30) (n=16) (SD) (n=14) (SD)

Schulabschluss 4.38 (1.025) 3.50 (1.506) .207
Keinen 1(3.33%) 11 (68.8%) 1(7.1%)

Hauptschule 3 (10%) 1(6.2%) 2 (14.3%)

Realschule 7 (23.33%) 1(6.2%) 4 (28.6%)

Fachabitur 3 (10%) 2 (14.3%)

Abitur 16 (53.33%) 3(18.8%) 5(35.7%)

Berufsausbildung 2.75(1.438) 2.07 (1.542) .183
Keine 2 (6.66%) 2 (6.66%) 2 (14.3%)

Lehre 11 (36.66%) 11 (36.66%) 5 (37.5%)

Berufsfachschule 1(3.33%) 1(3.33%) 1(7.1%)

Fachhochschule 4 (13.33%) 4 (13.33%) 2 (14.3%)

80



Hochschule 12 (40%) 12(40%) 4 (28.6%)

Berufsrichtung 3.94 (1.982) 2.93(1.817) .057
Keine 2 (6.66%) 0(0%) 2 (14.3%)

Handwerklich 2 (6.66%) 2 (12.5%) 0 (0%)

Technisch 5(16.66%) 1(6.2%) 4 (28.6%)

Kaufmannisch 10 (33.33%) 6 (37.5%) 4 (28.6%)

Sozial 7 (23.33%) 4 (25%) 3 (21.4%)

Beamte 1(3.33%) 0 (0%) 1(7.1%)

Andere 3 (10%) 3 (18.8%) 0 (0%)

Gegenwartige .69 (.873) 1.21(.267) .09
Berufstatigkeit

Gemal der Aus-

bildung 14 (46.66%) 9 (56.2%) 5(35.7%)
Berufsfremd tatig 4 (13.33%) 3(18.8%) 1(7.1%)
Nicht mehr be-

rufstatig 12 (40%) 4 (25%) 8(57.7%)

[Anmerkung: Chi- Quadrat (Chiz): 1-seitiges Signifikanzniveau; p< .05]

5.1.3 Angaben zum betroffenen Kind

Die nachsten Fragen bezogen sich auf die Angaben zum betroffenen Kind.
16 der jingeren (100%) und 13 der alteren Mutter (92.9%) gaben an, ein behindertes Kind zu
haben. Nur eine Mutter aus Gruppe B (7.1%) hat zwei behinderte Kinder. An dieser Stelle
wurde nur der Mittelwert der alteren Mutter angegeben, welcher sich bei 1.07 (SD .267) be-
findet, was heil3t, dass diese im Durchschnitt ein behindertes Kind haben. Der Mittelwert der
anderen Gruppe stellt eine Konstante dar und wurde daher weggelassen. Das Ergebnis des
Chi- Quadrat Tests wies keinen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen auf.
Zwolf der Mdtter aus Gruppe A (75%) und vier der Mtter aus Gruppe B (28.6%) gaben an,
dass ihr Kind zu Hause lebt, zwei der jlingeren (12.5%) und sechs der alteren Miitter (42.9%),
dass ihr Kind nur am Wochenende zu Hause ist. Zwei der jiingeren (12.5%) und vier der alte-
ren Mutter (28.6%) gaben an, dass sich ihr Kind ganzzeitig in einer Einrichtung befinde.
Durchschnittlich betrachtet leben die Kinder der Miitter aus Gruppe A (m= .38; SD .719) zu
Hause, wéhrend die Kinder der Mtter aus Gruppe B (m=1.07; SD .267) am Wochenende zu
Hause sind. Dieser Unterschied zwischen den Gruppen war signifikant (siehe Tabelle 5.1.3).

Jeweils die Halfte der Kinder aus Gruppe A (50%) und die Halfte der Kinder der
Gruppe B (50%) sind mannlich und der andere Teil weiblich.
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Zwei der jingeren Mitter (12.5%) gaben an, dass sich ihr Kind in der Altersgruppe 3-5 Jahre
befindet. Sieben der jlingeren Mutter (42.8%) ordneten ihr Kind der Altersgruppe 6-12 Jahre
zu. Sieben der jungeren Mutter (43.8%) und drei der alteren Miitter (21.4%) gaben an, dass
ihr Kind 18-25 Jahre alt ist. Die Kinder von elf der alteren Mutter (78.6%) sind Uber 25 Jahre.
Im Durchschnitt befinden sich die Kinder der Mutter aus Gruppe A (m=1.31; SD .516) in der
Altersgruppe 6-12, die Kinder der Mutter aus Gruppe B (m=3.79; SD .426) hingegen in der
Altersgruppe >25. Dieser Unterschied war laut des Chi- Quadrat Tests signifikant.

Tabelle 5.1.3a und das sich anschliefende Balkendiagramm (Abbildung 5.1.3a) zeigen die
Angaben zu den Behinderungsarten der Kinder in beiden Gruppen.

Tabelle 5.1.3a Angaben zu den Behinderungsarten der Kinder

Behinderungsart Anzahl % Anzahl % Anzahl % (n=14)

Gesamtstichprobe (n=30) Gruppe (n=16) Gruppe

(n=30) A (n=16) B (n=14)

Down Syndrom 7 23.33 5 31.25 2 14.29
Mehrfachbehinderung 6 20.0 1 6.2 5 35.71
Autismus 4 13.33 3 18.75 1 7.1
Allgemeine Retardie- 3 10.0 0 0 3 21.43
rung
Intelligenzminderung 2 6.66 2 12.5 0 0
Hydrocephalus 2 6.66 1 6.2 1 7.1
Cornelia de Lange 1 3.33 1 6.2 1 7.1
Prader Willi Syndrom 1 3.33 1 6.2 0 0
Leukodystrophie 1 3.33 1 6.2 0 0
Fragiles X-Syndrom 1 3.33 0 0 1 7.1
Storungen der Emotio- 1 3.33 1 6.2 0 0
nalitdt und des Sozial-
verhaltens
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Abbildung 5.1.3a Angaben zu den Behinderungsarten der Kinder

Balkendiagramm

Die getestete
Brson
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Welche Behinderung hat lhr Kind?

Zwei der jlngeren Mutter (12.5%) und eine der élteren Mtter (7.1%) gaben an, dass
ihr Kind nach eigener Einschétzung an einer leichten Behinderung leide, acht der jingeren
Miitter (50%) und funf der &lteren Mutter (35.7%) schétzten den Schweregrad der Behinde-
rung ihres Kindes als mittelméaRig, vier der jungeren Mutter (25%) und sechs der &lteren Mut-
ter (49.9%) als schwer ein und jeweils zwei der Mtter aus Gruppe A (12.5%) und zwei aus
Gruppe B (14.3%) stuften ihr betroffenes Kind als schwerstbehindert ein. Ein leichter Schwe-
regrad wurde dabei mit O und der schwerste mit 4 codiert. Daher ergab sich durchschnittlich
in Gruppe A ein mittelschwerer Behinderungsgrad (m= 1.38; SD .885) und in Gruppe B ein
schwerer Behinderungsgrad (m=1.64; SD .842), erbrachte aber im Chi- Quadrat Test keinen
signifikanten Unterschied, das heif3t, dass sich die Mittelwerte beider Gruppen nicht bedeut-

sam unterscheiden.

Auf die Frage hin, seit wann ihr Kind diese Einschrdnkung habe, antworteten 16 der
jungeren Mitter (100%) und zwolf der dlteren Mutter (85.7%), dass ihr Kind die Behinderung
seit der Geburt habe. Zwei der &lteren Miitter (14.3%) gaben an, dass das Kind diese spater
erworben habe. Dabei wurden als Ursachen einmal ein Impfschaden und das andere Mal ein
Unfall genannt. Da auch hier der Mittelwert der Gruppe A wieder eine Konstante darstellt,
wurde dieser weggelassen. Der Mittelwert aus Gruppe B (m= .57; SD .514) lag zwischen
»seit Geburt® und ,,spater erworben.
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Zwolf der jungeren Mutter (75%) und sechs der alteren Miitter (42.9%) gaben an, dass
ihr Kind verhaltensauffallig sei. Vorgaben fir eine Verhaltensauffélligkeiten waren dabei bei-
spielsweise folgende: lang anhaltendes Schreien, aggressives Verhalten, starke motorische
Unruhe, mangelnde Kooperationsbereitschaft oder stark wechselnde Stimmungslagen. Wah-
rend der Mittelwert in Gruppe A (m=.25; SD .447) eindeutig fir eine Verhaltensaufféalligkeit
des Kindes sprach, lag der Mittelwert von Gruppe B (m=.57; SD .514) zwischen ,,verhaltens-
auffallig und ,,nicht verhaltensauffallig”“. Der Chi-Quadrat Test zeigte mit p= .0365, dass
signifikant mehr Kinder aus Gruppe A eine Verhaltensauffélligkeit aufwiesen.

Bei der Frage nach der derzeitigen Ausbildung des betroffenen Kindes, gab eine jun-
gere Mutter (6.2%) an, dass ihr Kind derzeit einen integrativen Kindergarten besuche, acht
Kinder der jungeren Mutter (50%) und eines einer dlteren Mutter (7.1%) befanden sich in
einer Sonderschule fir geistig Behinderte, vier Kinder der jlingeren Muitter (25.0%) besuchen
ihren Angaben zufolge eine integrative Schulform. Laut den Angaben der &lteren Mutter
(57.1%) arbeiten acht ihrer Kinder in einer Behindertenwerkstatt wahrend nach den Angaben
der Mditter aus Gruppe A (18.8%) drei ihrer Kinder und fiinf der Kinder der Mutter aus Grup-
pe B (35.7%) andere Tatigkeiten ausliben. Im Durchschnitt besuchen die Kinder der Mtter
aus Gruppe A signifikant haufiger eine Sonderschule fur Lernbehinderte (m=3.19; SD 1.682)
im Vergleich zu den Kindern der Mdtter aus Gruppe B, welche mit einem Mittelwert von 5.14
(SD 1.027) eher in einer Behindertenwerkstatt aufzufinden sind. Das Ergebnis des Chi- Quad-
rat Tests ergab mit p=.0005 einen eindeutigen signifikanten Unterschied zwischen den Grup-
pen.

Abschliefend wurde die Anzahl weiterer nicht behinderter Kinder erfasst. Dabei kam
es zu folgenden Ergebnissen: Funf der Mutter aus Gruppe A (31.2%) und funf der Mutter aus
Gruppe B (35.7%) haben ihren Angaben zufolge keine weiteren nicht behinderten Kinder.
Sieben der jlngeren (43.8%) und sechs der dlteren Mutter (42.9%) ein weiteres, drei der jin-
geren (18.8%) und zwei der alteren Mutter (14.3%) zwei weitere Kinder, eine jungere Mutter
(6.2%) drei weitere und eine &ltere Mutter (7.1%) hatten ihnen zufolge vier weitere Kinder.
Im Durchschnitt haben die Mutter aus Gruppe A (m=1.00; SD .894) und aus Gruppe B
(m=1.00; SD 1,109) ein weiteres gesundes Kind. Daher konnte keine Signifikanz zwischen
den Gruppen gefunden werden. Tabelle 5.1.3b zeigt die Ergebnisse noch einmal im Uberblick.
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Tabelle 5.1.3b Soziodemographische Daten: Angaben zum Kind

Bereich Gesamtstichprobe Gruppe A m Gruppe A Gruppe B m Gruppe Chi’
(n=30) (n=16) (n=14) B (SD)

Anzahl behinderter * 1.21(.267) .1385

Kinder

1 29 (96.66%) 16 (100%) 13(92.9%)

2 1(3.33%) 0 (0%) 1(7.1%)

Wohnsituation .38 (.719) 1.00(.784) .019*

Zu Hause 16 (53.33%) 12 (75%) 2 4 (28.6%)

Am Wochenende zu 8 (26.66%) (12.5%) 6 (42.9%)

Hause

Ganzzeitig in einer 6 (20%) 2 (12.5%) 4 (28.6%)

Einrichtung

Geschlecht .50 (.516) .50 (.519) .5

Mannlich 15 (50%) 8 (50%) 7 (50%)

Weiblich 15 (50%) 8 (50%) 7 (50%)

Altersgruppe 1.31(.704) 3.79(.426) .000*

3-5 Jahre 2 (6.66%) 2 (12.5%) 0 (0%)

6-12 Jahre 7 (23.33%) 7 (42.8%) 0 (0%)

18-25 Jahre 3 (10%) 0 (0%) 3(21.4%)

Uber 25 Jahre 11 (36.66%) 0 (0%) 11(78.6%)

Schweregrad 1.38(.885) 1.64 (.842) .365

Leicht 3 (10%) 2 (12.5%) 1(7.1%)

Mittel 13 (43.33%) 8 (50%) 5 (35.7%)

Schwer 10 (33.33%) 4 (25%) 6(42.86%)

Schwerst 4 (13.33%) 2 (12.5%) 2 (14.3%)

Entstehungszeitpunkt * .57 (.514) .059

Behinderung

seit Geburt 28 (93.33%) 16 (100%) 12 (85.7%)

spater erworben 2 (6.66%) 0 (0%) 2 (14.3%)

Verhaltensauffalligkeit .25 (.447) .57 (.514) .036*

Ja 18 (60%) 12 (75%) 6 (42.86%)

Nein 12 (40%) 4 (25%) 8 (57.14%)

Ausbildung 3.19 (1.682) 5.14 .0005

(1.027) *

Integrativer Kindergar-

ten 1(3.33%) 1(6.2%) 0 (0%)

Sonderschule fiir geis- 9 (30%) 8 (50%) 1(7.1%)

tig Behinderte

85



Integrative Schulform 4 (13.33%) 4 (25%) 0 (0%)

Behindertenwerkstatt 8 (26.66%) 0 (0%) 8 (57.14%)

Andere 8 (26.66%) 3 (18.8%) 5 (35.7%)

Anzahl weiterer nicht 1.00 (.894) 1.00 .354
behinderter Kinder (1.109)

Keine 10 (33.33%) 5(31.2%) 5 (35.7%)

1 13 (43.33%) 7 (43.8%) 6 (42.9%)

2 5(16.66%) 3(18.8%) 2 (14.3%)

3 1(3.33%) 1(6.2%) 0(0.0%)

4 1(3.33%) 0 (0%) 1(7.1%)

[Anmerkung: chi’ 1-seitiges Signifikanzniveau; die Mittelwerte der ltems ,Wieviele behinderte Kinder haben Sie?“ und
,Entstehungsbeginn der Behinderung” sind in der Gruppe A konstant und wurden weggelassen]

5.2 Angaben zum SKIDPIT-LIGHT-SCREENINGBOGEN (Demal, 1999)

Insgesamt gab es 18 Fragen in Gruppe A und 22 Fragen in Gruppe B, die mit ,,Ja* be-
antwortet wurden. Drei oder mehrere ,,Ja* Antworten gelten dabei laut Demal (1999) als auf-
fallig. Als auffallig konnten somit zwei der jlingeren Mutter (14.3%) und vier der alteren Mt-
ter (28.57%) bezeichnet werden, da sie drei oder mehr ,,Ja* Antworten aufwiesen. Inwiefern
das mit der Situation, die durch das intellektuell behinderte Kind gegeben ist, zusammenhéngt,
konnte an dieser Stelle nicht ermittelt werden. Diese Miitter scheinen aber insgesamt einer

starkeren Belastung ausgesetzt zu sein, sei es durch das Kind oder durch andere Umstande.

5.3 Deskriptive Analyse der Daten

Nach der Beschreibung der Stichprobenmerkmale werden zunachst Haufigkeiten bei
der Elterlichen Belastung, der wahrgenommenen Sozialen Unterstitzung und den Copingstra-
tegien in den jeweiligen Gruppen dargestellt. Dabei werden die Ergebnisse in Haufigkeiten
mit Prozentangaben fir die jeweilige Gruppe angegeben sowie Mittelwerte der Rohscores mit
den Standardabweichungen die im Verlauf in einen Prozentrang transformiert werden, welche
den Tabellen Al aus dem Manual des Eltern-Belastungs-Inventars von Troster (2010), den
Tabellen des SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) und den Tabellen des F-SozU (Fydrich,
Sommer, & Bréhler, 2007) zu entnehmen sind. Prozentrdnge von 25 bis 75 entsprechen dabei
dem Durchschnitt. Prozentrdnge unter 25 sind als unterdurchschnittlich und tber 75 als tber-
durchschnittlich zu werten. Aus Griinden der Vollstandigkeit wurden die unteren zwei und die
oberen zwei Prozent als weit unterdurchschnittlich bzw. weit tiberdurchschnittlich mit erho-

ben.
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5.3.1 Deskriptive Analyse der Ergebnisse des Elterlichen Belastungserlebens

Im Verlauf werden die Ergebnisse, die in die Teilbereiche Elterliche Belastung im
Kindbereich und Elterliche Belastung im Erwachsenenbereich gegliedert sind sowie der Ge-
samtbelastungsbereich dargestellt. Dabei werden die Belastungsangaben von weit unterdurch-
schnittlich mit O bis weitliberdurchschnittlich mit 4 codiert.

5.3.1.1 Elterliche Belastung im Kindbereich

Zusammengesetzt aus den Subskalen Hyperaktivitat/Ablenkbarkeit, Stimmung, Ak-
zeptierbarkeit, Anforderung und Anpassungsfahigkeit, empfanden eine jingere Mutter (6.2%)
und drei altere Mtter (21.4%) die Belastung, die durch das Kind verursacht wird, als durch-
schnittlich intensiv (29 bis 45 Rohwertpunkte), vier der jungeren (25%) und sieben der &lteren
Muitter (50%) als Gberdurchschnittlich (46 bis 65 Rohwertpunkte). Der GroRteil mit elf jlinge-
ren Muttern (68.8%) und vier alteren Muttern (28.6%) fihlten sich in diesem Bereich weit
uberdurchschnittlich belastet (> 65 Rohwertpunkte). Die durchschnittlich empfundene Belas-
tung lag in der Gruppe A bei einem Mittelwert von 66.13 (SD 14.033) und in der Gruppe B
bei 63.86 (SD 17.02). In beiden Gruppen entsprach dies einer Uberdurchschnittlich hohen Be-
lastung.

5.3.1.2 Elterliche Belastung im Erwachsenenbereich

Die Subskalen Elterliche Bindung, Soziale Isolation, Elterliche Kompetenz, Depressi-
on, Gesundheit, Personliche Einschrankung und Partnerbeziehung bilden einen Gesamtwert,
der sich als Elternbereich bezeichnen lasst. Die Belastung, welche Einschrankungen in elterli-
chen Funktionsbereichen erfasst, lag bei einer jlingeren Mutter (6.2%) im weit unterdurch-
schnittlichen Bereich (< 20 Rohwertpunkte), bei jeweils vier jlingeren (25%) und vier alteren
Miittern (28.6%) im Durchschnitt (48 bis 73 Rohwertpunkte). Jeweils acht Mutter aus Gruppe
A (50%) und aus Gruppe B (57.1%) gaben an, in diesem Bereich uberdurchschnittlich belastet
zu sein (74 bis 99 Rohwertpunkte). Drei aus Gruppe A (18.8%) und zwei aus Gruppe B
(14.3%) wiesen laut ihren Angaben eine weit Uberdurchschnittlich Belastung auf (> 100
Rohwertpunkte). Der durchschnittliche Belastungswert lag bei den jlngeren Muttern bei
77.44 (SD 21.642) und bei den &lteren Miittern bei 78.14 (SD 18.629) Rohwertpunkten, wel-
cher einem Prozentrang von 79 und somit einer Einschrankung im tberdurchschnittlich hohen
Bereich entspricht.
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5.3.1.3 Belastung im Gesamtbereich

Die aus den Summen der Subskalen des Kind- und Elternbereichs zusammengesetzte
Gesamtskala lag bei drei der jiingeren (18.8%) und vier der &lteren Mutter (28.6%) im Durch-
schnittsbereich (81 bis 119 Rohwertpunkte). Bei fiinf der jungeren (31.2%) und bei sechs der
alteren Mutter (42.9%) war die wahrgenommene Gesamtbelastung tberdurchschnittlich (120
bis 155 Rohwertpunkte) und bei acht aus der Gruppe A (50%) und vier aus der Gruppe B
(28.6%) weit tberdurchschnittlich ausgeprégt (> 156 Rohwertpunkte).
Das durchschnittliche Gesamtbelastungsniveau befand sich in Gruppe A bei 143.56 (SD 29.38)
und in Gruppe B bei 142.00 (SD 33.629). Dies entspricht einem Prozentrang von 93 und so-
mit einer Uberdurchschnittlich hohen Gesamtbelastung. Der maximale erreichbare Gesamtbe-
lastungsscore liegt bei einem Rohwert von 24 Punkten. Ein Uberblick tiber die Ergebnisse der
Belastungsbereiche in Zahlen liefert die nachfolgende Tabelle 5.3.1.3.

Tabelle 5.3.1.3 Ergebnisse Belastungserleben

Belastungsbereich Gesamtstichprobe Gruppe A (n=16) Gruppe B (n=14)
(n=30)

Kindbereich

Weit unterdurchschnitt-

lich 0 (0%)

Unterdurchschnittlich 0 (0%)

Durchschnittlich 4 (13.3%) 1(6.2%) 3(21.4%)
Uberdurchschnittlich 11 (36.7%) 4 (25%) 7 (50%)
Weit Giberdurchschnitt- 15 (50%) 11 (68.8%) 4 (28.6%)
lich

Elternbereich

Weit unterdurchschnitt-

lich 1(3.3%) 1(6.2%) 0 (0%)
Unterdurchschnittlich 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Durchschnittlich 8(26.7%) 4 (25%) 4 (28.6%)
Uber durchschnittlich 16 (53.3%) 8 (50%) 8(57.1%)
Weit iiberdurchschnitt- 5(16.7%) 3 (18.8%) 2 (14.3%)
lich

Gesamtbereich

Weit unterdurchschnitt-

lich 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Unterdurchschnittlich 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Durchschnittlich 7 (23.3%) 3 (18.8%) 4 (28.6%)
Uberdurchschnittlich 5(31.2%) 5(31.2%) 6 (42.9%)
Weit tiberdurchschnitt- 12 (40.0%) 8 (50%) 4 (28.6%)
lich
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5.3.2 Deskriptive Ergebnisse zu den Copingstrategien

Das Bewadltigungsverhalten wird im SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) durch die
Skalen Intensivierung der Partnerschaft, Nutzung Sozialer Unterstltzung, Selbstbeachtung
und die Fokussierung auf das behinderte Kind erfasst. Zusatzlich wird ein Stressbelastungs-
wert ermittelt. Ein Gesamtwert wird aber nicht berechnet. Im Folgenden werden die Haufig-
keiten der genannten Bewaltigungsverhaltenswiesen sowie die Werte der Stressbelastungsska-
la dargestellt. Auf die Beachtung der zusatzlichen Einzelitems zur Sozialen Unterstiitzung
wurde an dieser Stelle verzichtet, da sie keinen wertvollen Zusatz an Informationen liefern,
weil sie im nachfolgenden Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung (Fydrich, Sommer, &
Bréhler, 2007) wesentlich detaillierter erscheinen. Die Items zur Erfassung des Bewaltigungs-
verhaltens wurden auf einer Skala von 1 (nie) bis 6 (sehr haufig) gemessen, die Items zur Dar-
stellung der Belastung auf einer Likertskala von 1 (sehr selten) bis 5 (sehr haufig), im An-

schluss zu den Skalen zusammengefasst und die Rohwerte angegeben.

5.3.2.1 Ergebnisse Fokussierung auf das behinderte Kind

Eine jlngere (6.2%) und eine éltere Mutter (7.1%) gaben an, weit unterdurchschnitt-
lich stark auf das betroffene Kind fokussiert zu sein (< 11 Rohwertpunkte), acht jlingere Mut-
ter (50%) und flnf &ltere Mutter (35.7%) unterdurchschnittlich (14 bis 21 Rohwertpunkte),
sechs jungere (37.5%) und acht altere Mutter (57.1%) durchschnittlich (22 bis 31 Rohwert-
punkte). Eine jungere Mutter (6.2%) gab an, dass ihr Kind bei ihr Oberdurchschnittlich haufig
im Zentrum der Aufmerksamkeit stehe (58 bis 66 Rohwertpunkte). Die durchschnittlich an-
gegebene Fokussierung auf das Kind in Gruppe A lag bei 20.38 (SD 3.828) und in Gruppe B
bei 22.00 (SD 5.6530), welche nach dem Manual des SOEBEK (Krause & Petermann, 2007)
einem Prozentrang von 15 bzw. 25 entspricht. Das heilt, dass die jlingeren Mutter ihr Kind
unterdurchschnittlich und die alteren Mutter durchschnittlich haufig zum Zentrum der Auf-

merksamkeit machen.

5.3.2.2 Ergebnisse Nutzung Sozialer Unterstiitzung

Laut der Angaben von drei jlingeren (18.8%) und zwei &lteren Mittern (14.3%) nutzen
diese unterdurchschnittlich hdufig Soziale Unterstiitzung (9 bis 15 Rohwertpunkte), jeweils
sechs der Miitter aus Gruppe A (37.5%) und aus Gruppe B (42.9%) durchschnittlich haufig
(16 bis 23 Rohwertpunkte), funf der jingeren (31.2%) und sechs der dlteren Mutter (42.9%)
uberdurchschnittlich haufig (24 bis 28 Rohwertpunkte) und zwei der jungeren Miitter (12.5%)
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weit Uberdurchschnittlich hdufig (> 30 Rohwertpunkte). Die durchschnittliche Nutzung lag
bei den Jungeren bei 20.19 (SD 5.468) und bei den Alteren bei 23.64 (SD 5.26), welcher

Krause und Petermann (2007) zufolge jeweils einem durchschnittlichen Wert entsprechen.

5.3.2.3 Ergebnisse Intensivierung der Partnerschaft

Drei der jingeren (18.8%) und eine der alteren Mdtter (7.1%) schopften ihren Anga-
ben zufolge weit unterdurchschnittlich wenig Kraft aus der Intensivierung einer Partnerschaft
(< 6 bis 8 Rohwertpunkte). Jeweils eine Mutter der Gruppe A (6.2%) und der Gruppe B (7.1%)
unterdurchschnittlich wenig (9 bis 21 Rohwertpunkte), neun der jlngeren (56.2%) und acht
der alteren Miitter (57.1%) durchschnittlich haufig (23 bis 30 Rohwertpunkte), drei der jinge-
ren Mutter (18.8%) uberdurchschnittlich hdufig (30 bis 33 Rohwertpunkte) und vier der alte-
ren Mtter (28.6%) weit Uberdurchschnittlich haufig (> 33 Rohwertpunkte). Der durchschnitt-
liche Wert lag in Gruppe A bei einer Rohwertsumme von 28.38 (SD 7.736) und in Gruppe B
bei 24.00 (SD 10.466). Beide Rohwertsummen entsprechen einem Prozentrang im durch-

schnittlichen Bereich.

5.3.2.4 Ergebnisse Selbstbeachtung

Drei der jiingeren (18.8%) und eine der &lteren Mutter (7.1%) schatzten ihre Selbstbe-
achtung als unterdurchschnittlich niedrig ein (8 bis 13 Rohwertpunkte), zwolf der jlingeren
(75%) und neun der &lteren Mutter (64.3%) durchschnittlich hoch (14 bis 21 Rohwertpunkte),
jeweils eine Person aus Gruppe A (6.2%) und aus Gruppe B (7.1%) als tberdurchschnittlich
hoch (21 bis 25 Rohwertpunkte). Drei der alteren Mutter (21.4%) gaben an, ein weit Uber-
durchschnittlich hohes Selbstwertgefiihl zu haben (> 27 Rohwertpunkte). Das durchschnittlich
angegebene Selbstwertgefihl befand sich in Gruppe A bei einem Rohwert von 19.25 (SD
4.640) und in Gruppe B bei 18.79 (SD 3.704). Beide Werte sprechen flr eine durchschnittlich
hohe Selbstbeachtung.

5.3.2.5 Ergebnisse Stressbelastung

Drei der jlingeren (18.8%) und zwei der &lteren Mutter (14.3%) gaben an, unterdurch-
schnittlich stark durch individuelle, familidre und soziale Stressoren belastet zu sein (27 bis
37 Rohwertpunkte). Die Mehrheit mit jeweils 12 jlingeren (75%) und alteren Miittern (85.7%)
stuften ihre Belastung als durchschnittlich ein (38 bis 57 Rohwertpunkte). Lediglich eine jin-
gere Mutter (6.2%) empfand diese als Gberdurchschnittlich stark (58 bis 66 Rohwertpunkte).
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Sowohl der Mittelwert aus Gruppe A mit 45.56 (SD 8.157) als auch der aus Gruppe B mit
46.71 (SD 7.61) Rohwertpunkten entspricht einer Belastung im Durchschnittsbereich.
Tabelle 5.3.2.5 zeigt die Ergebnisse nochmal im Uberblick.

Tabelle 5.3.2.5 Deskriptive Statistik: Coping

Copingbereich Gesamtstichprobe Gruppe A (n=16) Gruppe B (n=14)
(n=30)

Fokussierung auf das
behinderte Kind

Weit unterdurchschnitt-

lich 5 (16.7%) 3 (18.8%) 2 (14.3%)
Unterdurchschnittlich 13 (43.3%) 8 (50.0%) 5(35.7%)
Durchschnittlich 14 (46.7%) 6 (37.5%) 8(57.1%)
Uberdurchschnittlich 1(3.3%) 1(6.2%) 0(0.0%)
Weit tiberdurchschnitt- 0 (0.0%) 0(0.0%) 0 (0.0%)
lich

Nutzung Sozialer Unter-

stiitzung

Weit unterdurchschnitt-

lich 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%)
Unterdurchschnittlich 5(16.7%) 3 (18.75%) 2 (14.3%)
Durchschnittlich 12 (40.0%) 6 (37.5%) 6 (42.86%)
Uberdurchschnittlich 11 (36.7%) 5(31.25%) 6 (42.86%)
Weit tiberdurchschnitt- 2 (6.66%) 2 (12.5%) 0(0.0%)
lich

Intensivierung der Part-

nerschaft

Weit unterdurchschnitt-

lich 4 (13.3%) 3(18.8%) 1(7.1%)
Unterdurchschnittlich 2 (6.66%) 1(6.2%) 1(7.1%)
Durchschnittlich 17 (56.6%) 9 (56,2%) 8 (57.1%)
Uberdurchschnittlich 3 (10.0%) 3 (18.8%) 0 (0.0%)
Weit tiberdurchschnitt- 4 (13.3%) 0 (0.00%) 4 (28.57%)
lich

Selbstbeachtung

Weit unterdurchschnitt-

lich 4 (13.3%) 3(18.8%) 1(7.1%)
Unterdurchschnittlich 21(70.0%) 12 (75.0%) 9 (64.3%)
Durchschnittlich 2 (6.6%) 1(6.2%) 1(7.1%)
Uberdurchschnittlich 3 (10.0%) 0 (0.00%) 3 (21.4%)
Weit Gberdurchschnitt-

lich
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Stressbelastung

Weit unterdurchschnitt-

lich

Unterdurchschnittlich 5(16.7%) 3 (18.8%) 2 (14.3%)
Durchschnittlich 24 (80.0%) 12 (75.0%) 12 (85.7%)
Uberdurchschnittlich 1(3.3%) 1(6.2%) 0 (0.00%)
Weit iberdurchschnitt-

lich

k
5.3.3 Deskriptive Ergebnisse zur Sozialen Unterstitzung

Die Rohwerte der Subskalen Praktische Unterstiitzung und Soziale Integration bilden
die Gesamtskala Wahrgenommene Soziale Unterstiitzung. Erganzenderweise werden die Er-
gebnisse der Einzelskalen Soziale Belastung Reziprozitat, Verfugbarkeit einer Vertrauensper-
son sowie die Zufriedenheit mit der Sozialen Unterstutzung dargestellt.

5.3.3.1 Ergebnisse Wahrgenommene Soziale Unterstitzung

Die wahrgenommene Hoéhe der Sozialen Unterstlitzung empfanden eine jungere Mut-
ter (6.2%) und eine &ltere Mutter (7.1%) als weit unterdurchschnittlich vorhanden (38 bis 100
Rohwertpunkte), zwei jungere Mitter (12.5%) und eine &ltere Mutter (7.1%) als unterdurch-
schnittlich (101 bis 130 Rohwertpunkte). Jeweils neun jingere Miitter (56.2%) und neun &lte-
re Mitter (64.3%) erlebten die Verfligbarkeit der Sozialen Unterstiitzung als durchschnittlich
gut (131 bis 166 Rohwertpunkte), vier der jlingeren Mutter (25%) und zwei der alteren Mtter
(14.3%) als tGberdurchschnittlich (167 bis 184 Rohwertpunkte) und eine &ltere Mutter (6.2%)
erlebte ihre Unterstitzung als weit berdurchschnittlich gut (> 185 Rohwertpunkte). Die
durchschnittlich wahrgenommene Soziale Unterstiitzung befand sich in Gruppe A bei einem
Rohwert von 147.69 (SD 20.994) und in Gruppe B bei 146.43 (SD 28.549). Beide Werte ent-

sprechen einer durchschnittlich hohen wahrgenommenen Sozialen Unterstiitzung.

5.3.3.2 Ergebnisse Soziale Belastung

Finf jingere Mutter (31.2%) und vier altere Mutter (28.6%) empfanden die Belastung
ausgeldst durch den sozialen Bereich als unterdurchschnittlich (12 bis 19 Rohwertpunkte),
neun der jungeren (56.2%) und flnf der &lteren Mditter (35.7%) als durchschnittlich (20 bis 29
Rohwertpunkte), zwei jingere Mutter (12.5%) und vier dltere Mutter (28.6%) als Uberdurch-
schnittlich stark (33 bis 46 Rohwertpunkte) und eine &ltere Mutter (6.2%) gab an, sozial weit
uberdurchschnittlich belastet zu sein (> 47 Rohwertpunkte). Die durchschnittlich empfundene
Belastung lag in Gruppe A bei einem Rohwert von 22.88 (SD 8.188) und in Gruppe B bei
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einem Rohwert von 26.86 (SD 8.301). Beide Werte entsprechen einer durchschnittlich hohen
Sozialen Belastung.

5.3.3.3 Ergebnisse Reziprozitat

Zwei jungere Mutter (12.5%) und vier &ltere Miitter (28.5%) gaben an, eine unter-
durchschnittlich hohe Reziprozitat (9 bis 12 Rohwertpunkte), neun jlingere Miitter (55.8%)
und acht altere Mutter (57.1%) eine durchschnittlich hohe Reziprozitat (13 bis 17 Rohwert-
punkte) sowie drei aus Gruppe A (18.7%) und zwei aus Gruppe B (14.3%) eine Uberdurch-
schnittlich hohe Reziprozitat aufzuweisen (18 bis 19 Punkte). Die durchschnittlich empfunde-
ne Reziprozitdt lag in Gruppe A bei einem Wert von 15.19 (SD 2.257) und in Gruppe B bei

einem Wert von 14.21 (SD 3.309), welche jeweils einem durchschnittlichen Wert entsprechen.

5.3.3.4 Ergebnisse Verfugbarkeit einer Vertrauensperson

Nach ihren Angaben konnten zwei jlingere Mitter (12.5%) und zwei &ltere Mdtter
(14.3%) unterdurchschnittlich haufig auf eine Vertrauensperson zugreifen (9 bis 14 Rohwert-
punkte), bei acht der jingeren (50%) und sieben der alteren Mutter (50%) durchschnittlich (15
bis 19 Rohwertpunkte) und bei sechs der jingeren (37.5%) und bei finf der alteren Mdtter
(35.7%) war dies Uberdurchschnittlich bzw. weit tberdurchschnittlich hdufig (< 20 Rohwert-
punkte) mdglich. Die durchschnittlich angegebene Verfligbarkeit einer Vertrauensperson lag
in Gruppe A bei einem Wert von 17.38 (SD 2.918) und in Gruppe B bei Wert 16.86 (SD
3.759). Beide Werte entsprechen einer durchschnittlichen Verfligbarkeit einer Vertrauensper-

son.

5.3.3.5 Ergebnisse Zufriedenheit mit Sozialer Unterstlitzung

Der Meinung von zwei jingeren Mittern (12.5%) zufolge lag ihre Zufriedenheit mit
der erhaltenen Sozialen Unterstutzung im weit unterdurchschnittlichen Bereich (5 bis 7 Roh-
wertpunkte). Zwei dltere Miitter (14.3%) gaben an, unterdurchschnittlich zufrieden zu sein (8
bis 12 Rohwertpunkte), jeweils sieben der jingeren Miitter (43.8%) und sieben der &lteren
Matter (50%) durchschnittlich (13 bis 19 Rohwertpunkte), jeweils vier aus Gruppe A (25%)
und aus Gruppe B (43.8%) tberdurchschnittlich (20 bis 24 Rohwertpunkte) und drei der jun-
geren Miitter (18.8%) und eine altere Mutter (7.1%) gaben sich weit Uberdurchschnittlich zu-
frieden (> 25 Rohwertpunkte). Durchschnittlich gesehen lag der Mittelwert bei den jungeren

bei einem Rohwert von 18.38 (SD 4.924), welcher einer durchschnittlichen Zufriedenheit ent-
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spricht und bei den &lteren bei einem Rohwert von 17.86 (SD 3.820), der ebenfalls als ,,durch-

schnittlich zufrieden* zu werten ist. Tabelle 5.3.3.5 gibt einen erneuten Uberblick Gber die

gewonnenen Ergebnisse im Bereich der Sozialen Unterstiitzung.

Tabelle 5.3.3.5 Deskriptive Statistik: Soziale Unterstiitzung

Bereich Gesamtstichprobe

(n=30)

Gruppe A (n=16)

Gruppe (n=14)

Wahrgenommene Sozia-
le Unterstiitzung

Weit unterdurchschnitt-

lich 2 (6.66%)
Unterdurchschnittlich 3 (10.0%)
Durchschnittlich 18 (60.0%)
Uberdurchschnittlich 6 (20.0%)
Weit (iberdurchschnitt- 1(3.33%)
lich

Soziale Belastung

Weit unterdurchschnitt-

lich
Unterdurchschnittlich 9 (30.0%)
Durchschnittlich 14 (46.6%)
Uberdurchschnittlich 6 (20.0%)
Weit Uberdurchschnitt- 1(3.33%)
lich

Reziprozitit

Weit unterdurchschnitt-

lich

Unterdurchschnittlich 6 (20.0%)
Durchschnittlich 16 ( 53.3%)
Uberdurchschnittlich 5(16.7%)
Weit iberdurchschnitt-

lich

Verfiigbarkeit einer
Vertrauensperson

Weit unterdurchschnitt-

lich

Unterdurchschnittlich 4 (13.3%)
Durchschnittlich 15 (50.0%)
Uberdurchschnittlich 11 (36.7%)
Weit Gberdurchschnitt-

lich

Zufriedenheit mit Sozia-
ler Unterstiitzung

1(6.2%)

2 (12.5%)
9 (56.2%)
3(18.7%)

2 (12.5%)
8 (50.0%)
6 (37.5%)

1(7.1%)
1(7.1%)
9 (64.3%)
2 (14.3%)
1(7.1%)

4(28.6%)
5 (35.7%)
4 (28.6%)
1(7.1%)

4 (28.6%)
7 (50.0%)
2 (14.3%)

2 (14.3%)
7 (50.0%)
5(35.7%)
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Weit unterdurchschnitt-

lich 2 (6.66%) 2 (12.5%) 0 (0.00%)
Unterdurchschnittlich 2 (6.66%) 0 (0.00%) 2 (14.3%)
Durchschnittlich 14 (46.6%) 7 (43.8%) 7 (50.0%)
Uberdurchschnittlich 8 (26.7%) 4 (25.0%) 4 (28.6%)
Weit Gberdurchschnitt- 4 (13.3%) 3(18.7%) 1(7.1%)

lich

5.4 Zentrale Kennwerte der standardisierten Erhebungsinstrumente

Bevor die aufgestellten Hypothesen tiberpriift werden konnen, muss zuvor eine Uber-
prufung der psychometrischen Charakteristika fur die einzelnen Fragebdgen erfolgen. Zu-
nachst werden die Reliabilitaten des Eltern-Belastungs-Inventars (Troster, 2010) ermittelt,
gefolgt von denen des SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) und denen des Fragebogens zur
Sozialen Unterstiitzung (Fydrich, Sommer, & Brahler, 2007).

5.4.1 Reliabilitatsanalyse Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010)

Bei der Reliabilitdtsberechnung des Gesamtscores wiesen drei Items eine geringe
Trennschérfe von unter .3 auf. Korrigierte Items Skala Korrelationen < .3 zeigten nur einen
sehr geringen Zusammenhang mit dem Testinhalt. Das heif3t, dass sie nur in kleinem Ausmaf
messen, was der restliche Fragebogen erfasst. Bevor die drei Items entfernt wurden, ergab
sich eine insgesamt hohe Reliabilitat von .95. Bei einer zweiten Reliabilitatsanalyse ohne die
drei genannten ltems ergab sich ein Wert von .95. Da dieser Wert nicht als besser zu werten
ist, wurden die drei Items beibehalten.

Bei der Berechnung der Reliabilitat aus dem Kindbereich ergab sich ein ebenfalls ho-
her Wert von .905. Nach der Wegnahme von zwei Items, dessen Trennschérfe unter .3 lag,
wurde die Reliabilitat auf .913 nur geringfligig verbessert, so dass auch hier beide Items bei-
behalten wurden. Die Analyse des Elternbereichs erbrachte einen Wert von .93, welcher als
sehr gut anzusehen ist. Insgesamt erwiesen sich die zwei Teilskalen sowie die Gesamtskala

als aulRerst reliabel und replizierbar (siehe Tabelle 5.4.1).

Tabelle 5.4.1 Reliabilitatswerte Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010)

Skala Anzahl der Items Cronbach’s Alpha
(n=30)
Gesamtbereich 48 941
Kindbereich 20 .905
Elternbereich 28 .930
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5.4.2 Reliabilitatsanalyse SOEBEK (Krause & Petermann, 1997)

Da im SOEBEK keine Berechnung eines Gesamtscores vorgesehen ist, wurden nur die
Reliabilitaten fiir die Skalen zu Bewaltigungsverhalten Fokussierung auf das behinderte Kind,
Intensivierung der Partnerschaft, Nutzung Sozialer Unterstitzung und Selbstbeachtung be-
rechnet sowie die der Stressbelastungsskala. Wéhrend die Skalen zum Copingverhalten mitt-
lere Reliabilitaten von .734 bis .767 aufwiesen, erschien die Skala Intensivierung der Partner-
schaft mit einem Wert (ber .9 als besonders reliabel. Den einzigen schlechten Reliabilitéts-
wert lieferte hier die Skala Stressbelastung (siehe Tabelle 5.4.2). Durch die Wegnahme von

zwoOlf Items konnte dieser Wert auf .81 verbessert werden.

Tabelle 5.4.2 Reliabilitatswerte zum SOEBEK (Krause & Petermann, 1997)

Skala Anzahl der Cronbach’s Alpha (n=30)
Items

Fokussierung auf das behinder- .
te Kind 6 .734

Intensivierung der Partner- 6 .947
schaft

Nutzung Sozialer Unterstiitzung 6 .756
Selbstbeachtung 5 .767
Stressbelastung 20 .612

5.4.3 Reliabilitatsanalyse des Fragebogens zur Sozialen Unterstutzung (Fydrich, Som-
mer, & Brahler, 2007)

JabdldriersBtReliabilitatswerte zum Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung (Fydrich, Som-
mer, & Brahler, 2007)

Skala Anzahl der Items Cronbach’s Alpha (n=30)
Wahrgenommene Soziale Unter- 38 .959

stiitzung

Soziale Belastung 12 .892
Reziprozitat 4 .773
Zufriedenheit mit Sozialer Unter- 5 .865

stiitzung

Verfiigbarkeit einer Vertrauens- 4 .912

person
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Tabelle 5.4.3 zeigt, dass die Skalen Wahrgenommene Soziale Unterstitzung, welche
sich aus den Subskalen Emotionale Unterstutzung, Praktische Unterstlitzung und Soziale In-
tegration zusammensetzt und die Skala Verfiigbarkeit einer Vertrauensperson mit Reliabilita-
ten Gber .9 gute Werte aufweisen. Demgegenuber konnten die Skalen Reziprozitat, Zufrie-
denheit mit Sozialer Unterstitzung sowie Belastung nur mittlere Reliabilitdten von .773
bis .892 erreichen. Auch die Wegnahme eines Items in der Skala Reziprozitét, welches eine
Trennschérfe von unter .3 aufwies, erzeugte keine wesentliche Verbesserung des Reliabili-

tatswertes, somit wurde das Item beibehalten.

5.4.4 Zusammenfassung der ermittelten Reliabilitatswerte Uber die Fragebtgen

Insgesamt kann in allen verwendeten Fragebdgen von einer guten Reliabilitat ausge-
gangen werden, da keine der Skalen einen Wert von .6 unterschritt, was fur eine schlechte
Reliabilitat und somit fiir eine schlechte Replizierbarkeit gesprochen hétte. Einzig die Skala
Stressbelastung des Fragebogens SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) erbrachte mit .61
einen nicht zufrieden stellenden Wert, welcher nur durch die Wegnahme von zwolf Items
verbessert werden konnte. Da die Verbesserung aber nicht erheblich war und die Wegnahme
von zwolIf Items einen deutlichen inhaltlichen Verlust dargestellt hatte, wurden diese beibe-
halten.

5.5 Ergebnisse der interferenzstatistischen Hypothesenprifung

Im Folgenden werden die in Kapitel 3 aufgestellten Fragestellungen mit ihren einzel-
nen Hypothesen geprift. Zunachst werden die Ergebnisse der soziodemographischen Daten in
Hinblick auf die beiden Gruppen betrachtet. Im Anschluss daran das Belastungserleben, die
Bewaéltigungsstrategien sowie die Soziale Unterstiitzung. Danach soll eine partielle Korrelati-
on unter Konstanthaltung der Altersgruppen der Mutter und des Alters der Kinder kléren, ob
es Zusammenhange zwischen den soziodemographischen Daten, des Belastungserlebens und
der Sozialen Unterstiitzung gibt. Abschliel3end soll eine Regressionsanalyse feststellen, wel-

che Faktoren einen signifikanten Einfluss auf die Copingverhaltensweisen haben.

5.5.1 Klarung der Unterschiedshypothesen
Zur Klarung der Forschungsfrage 1 sollte Gberprift werden, ob sich Unterschiede zwi-
schen den Gruppen in Bezug auf die soziodemographischen Daten, das Belastungserleben, die

Bewaltigungsstrategien und die Soziale Unterstiitzung finden lassen.
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5.5.1.1 Unterschiedsprufung der soziodemographischen Daten zwischen den Gruppen

Hier soll die Hypothese H1, dass es signifikante Unterschiede in den Daten zwischen
den Gruppen gibt, gepruft werden. Die urspringlich angedachte multivariate Varianzanalyse
konnte nach erfolgter VVoraussetzungsprufung allerdings nicht verwendet werden, da in zweli
Féllen die Homogenitat der Kovarianzen sowie die Normalverteilung nicht gegeben war. Da-
her wurde der parameterfreie U-Test von Mann-Whitney (Mann & Whitney, 1947) verwendet,
welcher folgende Unterschiede zwischen den Gruppen erkennen liel3:

Wie auch schon der vorangegangene Chi-Quadrat Test ergab, zeigten die Ergebnisse,
dass sich in Bezug auf die Personenanzahl im Haushalt, wo das betroffene Kind lebt, welche
Ausbildungsstatte es besucht und ob das Kind eine Verhaltensauffalligkeit aufweist, signifi-
kante Unterschiede feststellen lieRen. Das heil3t, dass sich bei den jingeren Muttern (m= 3.50)
signifikant mehr Personen im Haushalt im Vergleich zu den élteren Mittern (m= 2.64) befin-
den, dass das betroffene Kind in Gruppe A (m= .38 = Zu Hause) signifikant haufiger zu Hau-
se lebt als im Vergleich zur Gruppe B (1.00 = am Wochenende zu Hause), dass die Kinder
alterer Mutter signifikant haufiger (m= 5.12) im Vergleich zu denen jingerer Miitter (m=
3.19) eine Behindertenwerkstatt besuchen und die Kinder der Mdtter aus Gruppe A signifi-
kant haufiger verhaltensaufféallig sind (m=.25; SD .447) im Vergleich zu den Kinder der Mut-
ter aus Gruppe B (m= .57; SD .514). Somit konnte die erste Hypothese H1, dass es Unter-
schiede in den soziodemographischen Daten bezogen auf die genannten vier Items, gibt, an-

genommen werden. HO wurde somit verworfen.

5.5.1.2 Unterschiedsprifung: Belastungserleben, Bewéltigungsstrategien (inkl. Stressbelas-
tung) und Soziale Unterstitzung zwischen den Gruppen

Die folgende Tabelle 5.5.1.2 schildert die Ergebnisse der Unterschiedsprifung zwi-
schen den Gruppen mittels U-Test von Mann und Whitney (1947) in Bezug auf das Belas-
tungserleben, die Bewaéltigungsstrategien und die Soziale Unterstiitzung.

Tabelle 5.5.1.2 Unterschiedsprifung: Belastungserleben, Bewaltigungsstrategien und Soziale

Unterstitzung
Skala m Gruppe A (n=16) m Gruppe B (n=14) p
Gesamtbelastung 143.56 142.00 .984
Belastung Kindbereich 66.13 63.86 .854
Belastung Elternbereich 77.44 78.14 .918
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Fokussierung auf das 20.38 22.0 224
behinderte Kind

Intensivierung der Part- 28.38 24.00 .257
nerschaft

Nutzung Sozialer Unter- 20.19 23.64 110
stiitzung

Selbstbeachtung 19.25 18.79 .552
Stressbelastung 45.56 46.71 423
Wahrgenommene Sozia- 147.69 146.43 .822

le Unterstiitzung

Reziprozitat 15.19 14.21 .525
Soziale Belastung 22.88 26.86 .154
Zufriedenheit mit Sozia- 18.38 17.86 .608

ler Unterstiitzung

Verfiigbarkeit einer 17.38 16.86 .822
Vertrauensperson

[Anmerkung: m= Mittelwert; p= Signifikanzniveau p <.05]

Wie aus Tabelle 5.5.1.2 ersichtlich, erreichte keine der Skalen im Gruppenvergleich
ein signifikantes Ergebnis. Die Hypothesen der ersten Forschungsfrage, dass es einen signifi-
kanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf das Belastungserleben gibt, dass es
einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in Bezug auf das Copingverhalten in
der Situation gibt sowie, dass es einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen in
Bezug auf die Soziale Unterstiitzung gibt, konnten nicht bestétigt werden, somit wurden die
Nullhypothesen, dass es keine Unterschiede zwischen den Gruppen gibt, in den Bereichen

Belastungserleben, Copingstrategien und Soziale Unterstiitzung beibehalten.

5.5.2 Uberpriifung von Zusammenhangshypothesen mit Copingverhaltensweisen
Mittels einer partiellen Korrelation unter Konstanthaltung der Altersgruppe der Mtter
und der Kinder lieRen sich folgende Zusammenhénge finden, die in der vorliegenden Tabelle

5.5.2 veranschaulicht werden.
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Tabelle 5.5.2 Signifikante Zusammenhange mit Copingverhaltensweisen

Bereich Variable 1 Variable 2 (Co- r P
pingvariable)
Soziodemographische Hohe gemeinsames Net- Intensivierung der .531 .004*
Daten toeinkommen Partnerschaft
Hoéhe Schulabschluss Intensivierung der .405 .032%*
Partnerschaft
Behinderungsgrad Intensivierung der -.428 .023*
Partnerschaft
Derzeitige Ausbildungs- Fokussierung auf -413 029*
statte des Kindes das behinderte
Kind
Hohe Schulabschluss Selbstbeachtung -.004 .004*
Verhaltensauffalligkeit des  Selbstbeachtung 413 .029*
Kindes
Anzahl behinderter Kinder ~ Stressbelastung -.378 .047%*
Belastungserleben Belastung Elternbereich Fokussierung auf .514 .05*
das behinderte
Kind
Belastung Elternbereich Stressbelastung 414 .028*
Belastung Kindbereich Stressbelastung 469 .012%*
Gesamtbelastung Stressbelastung .500 .007*
Gesamtbelastung Selbstbeachtung -.396 .037*
Soziale Unterstiitzung Wahrgenommene Soziale Intensivierung der .564 .002*
Unterstitzung Partnerschaft
Hohe der Verflgbarkeit Intensivierung der .632 .000*
einer Vertrauensperson Partnerschaft
Zufriedenheit mit Sozialer  Intensivierung der .395 .038*
Unterstiitzung Partnerschaft
Soziale Belastung Stressbelastung .503 .006*
Verfligbarkeit einer Ver- Stressbelastung -.4175 .011*
trauensperson
Reziprozitat Selbstbeachtung .384 .044%*

[Anmerkung: r= Korrelationskoeffizient]
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Aus Tabelle 5.5.2 wird klar, dass zahlreiche signifikante Zusammenhéange mit Coping-
strategien gefunden werden konnten. Die meisten Zusammenhdnge zeigten sich in Verbin-
dung mit den Copingstrategien Intensivierung der Partnerschaft und Stressbelastung. Neben
durchschnittlich hohen positiven Zusammenhangen, wurden auch funf niedrige Negativzu-
sammenhdnge (r < .5) erkennbar, welche in Tabelle 5.5.2 fett markiert sind. Das heif3t, dass
sich zwei Variablen negativ beeinflussen. Es konnten aber keine Kausalaussagen dariber ge-
troffen werden, welche Variable welche negativ beeinflusst.

Daraus folgt aber, dass die aufgestellten Hypothesen der Forschungsfrage 2, dass es
einen signifikanten Zusammenhang zwischen den soziodemographischen Daten und dem Co-
pingverhalten in beiden Gruppen gibt, dass es einen signifikanten Zusammenhang zwischen
dem Ausmal’ im Belastungserleben und dem Copingverhalten in beiden Gruppen gibt, dass es
einen signifikanten Zusammenhang zwischen dem Ausmal} und der Art der Sozialen Unter-
stitzung und dem Copingverhalten in beiden Gruppen gibt und dass es niedrige bis mittlere
lineare Zusammenhange (r < .5) zwischen den erwéhnten Skalen und den Copingverhaltens-
weisen gibt, angenommen werden konnten und die Nullhypothesen verworfen werden muss-

ten.

5.5.3 Uberprifung der Einflussfaktoren von Coping

Da die vorangegangene partielle Korrelation zwar Zusammenhénge feststellen konnte,
aber keine kausale Interpretation erlaubte, sollte eine Regressionsanalyse abschliel3end klaren,
welche der signifikanten Faktoren der partiellen Korrelation einen signifikanten Einfluss auf
die Copingverhaltensweisen von Miittern mit intellektuell behinderten Kindern hatten.
Dazu wurden vier voneinander unabhédngige Regressionsanalysen durchgefiihrt, auch wenn
nicht alle Voraussetzungen, wie bereits im Kapitel Auswertung angemerkt, daftr erftllt waren,

die im Verlauf tabellarisch dargestellt werden (siehe Tabelle 5.5.3a).

Tabelle 5.5.3a Regressionsanalyse Fokussierung auf das behinderte Kind

Einflussvariable B B T o]
standardisiert

Ausbildungsstitte -.095 -.239 -1.500 .146
Kind
Hoéhe der Belastung 273 .340 1.786 .086

im Elternbereich

Hohe der Sozialen .162 .193 .770 448
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Belastung

Hohe der Verfig- -.066 -.097 -411 .685
barkeit einer Ver-
trauensperson

[Anmerkung: Abhangige Variable: Fokussierung auf das behinderte Kind; R- Quadrat (totale Varianz) = .382; R=relativer
Anteil, den eine bestimmte unabhéangige Variable zur Vorhersage der abhangigen Variable beitragt; T= der T-test iberprift
jeden einzelnen Pradiktor auf statistische Signifikanz; B=nicht standardisierter Regressionskoeffizient]

Die Ergebnisse der Regressionsanalyse aus Tabelle 5.5.3a zeigen, dass die genannten
Pradiktoren 38% der Varianz (R-Quadrat) erklaren. Der Préadiktor, der den meisten Anteil der
Varianz erklarte, stellte die elterliche Belastung (B= .340), gefolgt von der H6he der Sozialen
Belastung (B= .193) dar. Allerdings konnte keiner der Préadiktoren einen signifikanten Ein-

fluss auf die abhangige Variable aufweisen.

Tabelle 5.5.3b Regressionsanalyse Intensivierung der Partnerschaft

Einflussvariable B B T p
standardisiert

Hohe des gemein- .330 .232 1.416 .170
samen Nettoein-

kommens

Schulabschluss -.196 -.230 -1.050 .305
Behinderungsgrad -.288 -.220 -1.318 .200
Hoéhe der Sozialen 468 .353 1.884 .072
Unterstiitzung

Hohe soziale Belas- -.144 -.103 -.331 744
tung

Hohe der Verfiig- 277 .247 937 .358
barkeit einer Ver-

trauensperson

[Anmerkung: Abhdngige Variable: Intensivierung der Partnerschaft; R-Quadrat=.487]

Die Pradiktoren der zweiten Analyse aus Tabelle 5.5.3b erklarten zwar 48,7% der Va-
rianz, die wichtigste Rolle spielt dabei der Pradiktor Hohe der Sozialen Unterstiitzung
(R= .353) gefolgt von der HOhe der Verfugbarkeit einer Vertrauensperson (3= .247), jedoch
konnte keiner der Préadiktoren auf die Intensivierung der Partnerschaft signifikant beeinflussen
(siehe Tabelle 5.5.3b).
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Tabelle 5.5.3c Regressionsanalyse Selbstbeachtung

Einflussvariable B ] T P
standardisiert

Schulabschluss -.081 -.138 -.720 479
Verhaltensauffalligkeit .645 414 2.081 .048*
Kind

Hoéhe der Belastung im -.322 -.351 -1.282 212

Elternbereich

Hoéhe der Gesamtbe- .001 .001 .005 .996
lastung
Hoéhe der Reziprozitat .202 .187 1.065 .298

[Anmerkung: Abhangige Variable: Selbstbeachtung; R-Quadrat= 0,237; B= nicht standardisierter Regressionskoeffizient]

Die Prédiktoren der dritten Analyse (siehe Tabelle 5.5.3c) erklarten 37% der Varianz,
wobei an dieser Stelle das Item ,,Ist Ihr Kind verhaltensauffallig?* den groBten Teil der Vari-
anz erklarte (B = .414), gefolgt von der Hohe der Reziprozitét (3= .187). Nur das ltem ,,Ver-
haltensauffalligkeit des Kindes* erreichte als einziger Pradiktor einen signifikanten Wert.

Somit hatte dieser Pradiktor einen signifikanten Einfluss auf die Hohe der Selbstbeachtung.

Tabelle 5.5.3d Regressionsanalyse Stressbelastung

Einflussvariable B R T p
standardisiert

Hohe der Belas- .294 .577 3.828 .001*
tung im Kindbe-
reich

Hohe der Belas- -.033 .070 -.469 .643
tung im Elternbe-
reich

Hohe Soziale Un- .120 374 1.616 .120
terstiitzung

Hohe soziale Belas- -.075 -.080 -.522 .607
tung

Ho6he Verfiigbar- -719 -.303 -1.545 .136
keit einer Vertrau-
ensperson

Hohe der Zufrie- -1.387 -.779 -3.823 .001*
denheit mit der
Sozialen Unterstiit-
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zung

[Anmerkung: abhdngige Variable: Stressbelastung; R-Quadrat=.720]

Die Pradiktoren der Analyse aus Tabelle 5.5.3d erklérten 72% der Varianz, was einem
hohen Wert entspricht. Die Pradiktoren Hohe der elterlichen Belastung aus dem Kindbereich
und Zufriedenheit mit Sozialer Unterstutzung erklérten die Varianz mit 3 Werten von -.779
und .577 am besten. Da beide Préadiktoren in der Regressionsanalyse signifikante Ergebnisse
aufwiesen, hatten diese einen signifikanten Einfluss auf die Stressbelastung, die sich wie folgt
darstellt: Je hoher die Belastung im Kindesbereich, desto hoher die Stressbelastung. Da die
Korrelation zwischen der Zufriedenheit mit der Sozialen Unterstlitzung und der gemessenen
Stressbelastung negativ war, ergab sich folgender Einfluss: Je groRer die Unzufriedenheit mit

der Sozialen Unterstltzung ist, desto hoher die Stressbelastung.

5.5.4 Zusammenfassung der interferenzstatistischen Ergebnisse

Die Ergebnisse der interferenzstatistischen Hypothesenpriifung konnten mit Ausnah-
me der soziodemographischen Daten keine Unterschiede zwischen den Gruppen hervorbrin-
gen. Auch wenn sich zahlreiche Zusammenhéange mit Coping finden lieRen, so wies nur ein
Faktor einen signifikanten Einfluss auf das Copingverhalten auf, da die Stressbelastung, auf
die zwei Faktoren signifikant einwirken, keine Copingverhaltensweise darstellt.

5.6 Analyse der offenen Fragen

Im Verlauf sind die Antworten von funf verschiedenen Fragen in der Gruppe der jiin-
geren Mitter und in der Gruppe der alteren Mdtter der gleichen Stichprobe in Kategorien zu-
sammengefasst. In Tabellen werden die Haufigkeiten der Antwortkategorien beider Gruppen
zunéchst gegenubergestellt und im Anschluss naher erldutert. Da Mehrfachantworten gegeben
wurden, konnte hier kein Gesamt-H&ufigkeitswert fir die jeweilige Antwortkategorie ermit-

telt werden.

5.6.1 Frage 1: Haben Sie derzeit Angste/Sorgen, die mit Ihrem Kind verbunden sind?
Die folgenden Antworten werden in die Ubergeordneten Kategorien Professionell,
Umweltbezogen, Gesundheitlich, Schulisch und Biirokratisch eingeteilt. Eine Ubersicht (Ta-
belle 5.6.1) soll zun&chst zeigen, welche Kategorien am haufigsten gewahlt wurden. Im An-
schluss werden die jeweiligen Kategorien mit ihren detaillierten Antworten - in die Gruppen
eingeteilt - erlautert.
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Tabelle 5.6.1 Ergebnisse derzeitige Angste

Kategorie Jiingere (n=16) Altere (n=14)
(%) (%)
Gesundheitlich 8 (50.0) 4 (28.6)
Umweltbezogen 6(37.5) 4 (28.6)
Professionell 3(18.8) 4 (28.6)
Keine 2 (12.5) 6 (42.9)
Biirokratisch 3(18.8) 1(7.1)
Schulisch/Beruflich 3(18.8) 0(.00)

Kategorie 1: Gesundheitlich

Ohne eine néhere Angabe gaben drei der jingeren Mutter (18.8%) an, ihr Kind betref-
fend gesundheitliche Sorgen zu haben. Zwei weitere jungere Mtter (12.5%) speziell die Sor-
ge vor ernsthaften Krankheiten, da man nicht wissen wirde, wie die betroffenen Kinder im
Gegensatz zu gesunden Kindern darauf reagieren wirden. Dariiber hinaus beschaftigte drei
Mitter aus derselben Gruppe (18.8%) und eine Mutter aus der anderen Gruppe (7.1%) die
Angst, nicht zu wissen, wie lange ihr Kind noch lebe. Drei altere Mitter (21.4%) erwéhnten
aullerdem die Sorge, selbst zunehmend gesundheitlich abzubauen, was sich wiederum negativ
auf die Pflege des Kindes auswirke, da sie sich dann nicht mehr ausschlief3lich selbst um ihr

Kind kiimmern kdnnten.

Kategorie 2: Umweltbezogen

Im Zusammenhang mit der Umwelt gaben funf der Mdtter aus Gruppe A (31.2%) und
vier der Mitter aus Gruppe B (28.6%) an, die Sorge zu haben, von ihrem Umfeld aufgrund
des Kindes abgelehnt zu werden, dies sei vor allem durch Verhaltensauffalligkeiten des Kin-
des bedingt oder weil ihr Kind viel spucke oder ,,Bettnasser sei. Eine Mutter dieser Gruppe

(6.2%) nannte zusétzlich die Sorge vor einem mangelnden Verstandnis des Partners.

Kategorie 3: Professionell
Drei der jlingeren Mutter (18.8%) und der &lteren Mutter (21.8%) beschaftigte die
Sorge, ob eine gute Versorgung in einer Einrichtung fir ihr Kind gewéhrleistet sei, eine altere
Mutter (7.1%) befurchtete, vom Personal nicht ausreichend wahrgenommen zu werden und
Verstandnis entgegengebracht zu bekommen. Eine jlingere Mutter (6.2%) sorgte sich, nicht
genug Unterstltzung von professioneller Seite zu erhalten und gab an, Angst zu haben, ihr
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Kind in fremde H&nde geben zu mussen. Eine altere Mutter (7.1%) beflirchtete ihren Angaben
zufolge, dass sie sich nicht mehr so stark selbst um ihr Kind kiimmern kénne und daher auf
fremde Hilfe angewiesen sei. Eine dltere Mutter (7.1%) beklagte vor allem, dass die Versor-

gung im Ubergang in die Erwachseneneinrichtung wesentlich schlechter geworden sei.

Kategorie 4: Schulisch/Beruflich
Drei der jingeren Mitter (18.8%) gaben an, die Sorge zu haben, dass ihr Kind schu-
lisch nicht zurechtkomme, insbesondere was das Lesen und Schreiben sowie das Erlernen der

Sprache betreffe.

Kategorie 5: Burokratisch

Drei der Jungeren (18.8%) empfanden laut deren Angaben den Umgang mit der Blrokratie,
vor allem in Verbindung mit der Krankenkasse, wenn es um Neueinstufungen oder Genehmi-
gungen gehe, als sehr kraftraubend. Eine dltere Mutter (7.1%) gab an, den Arger mit den Be-

horden als sehr lastig zu erleben, jedoch weniger als angstbesetzt.

Kategorie 6: Direkt Kind bezogen

Zwei der jingeren Mutter (12.5%) erlebten die Sorge aufgrund von Verhaltensauffal-
ligkeiten ihres Kindes und dass es moglicherweise nie ein autonomes Leben fiihren kénne
sowie die Sorge, dass man das Kind falsch verstehen kénne, als belastend. Eine altere Mutter
(7.1%) gab an, manchmal nicht zu wissen, wie man den Alltag fur das Kind am besten gestal-

ten kénne, da sie nicht immer wisse, was dem Kind gefalle.

Kategorie 7: Keine
Zwei der jiingeren Mutter (12.5%) und sechs der &lteren Mutter (42.9%) gaben an, ak-

tuell keine Sorgen oder Angste, die das Kind betreffen, zu haben.

5.6.2 Frage 2: Welche Angste/Sorgen, die mit dem Kind verbunden sind, haben Sie in
Bezug auf die Zukunft?

Wie auch schon bei Frage 1 werden auch hier die Antworten in die Bereiche Gesund-

heitlich, Professionell, Umweltbezogen, Gesundheitlich, Schulisch/Beruflich, Burokratisch,

Direkt Kind bezogen und Keine eingeteilt. Tabelle 5.6.2 gibt einen Uberblick tiber die Hau-

figkeitsangaben der Kategorien.
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Tabelle 5.6.2 Ergebnisse zukunftsbezogene Angste

Kategorie Jiingere (n=16) Altere (n=14)
(%) (%)
Direkt Kind bezogen 9(56.2) (71.43)
Professionell 5(31.2) 7 (50.0)
Gesundheitlich 7 (43.8) 4 (28.6)
Umweltbezogen 3(18.8) 4 (28.6)
Schulisch/Beruflich 3(18.8) 0 (0.00)
Keine 1(6.2) 1(7.1)
Birokratisch 1(6.2) 0 (0.00)

Kategorie 1: Direkt Kind bezogen

Funf jingere Mitter (31.3%) und zehn éltere Mtter (71.4%) qualte ihren Angaben zu-
folge die Sorge, nicht zu wissen was aus ihrem Kind werde, wenn sie mal nicht mehr leben
oder sich nicht mehr selbst kiimmern kdnnten. In diesem Zusammenhang stellten sie sich zu-
dem die Frage, wie das Kind den Verlust der eigenen Eltern verkraften wirde. Drei der junge-
ren Mitter (18.8%) erwahnten die Sorge vor einer mangelnden autonomen Weiterentwicklung
ihres Kindes. Zwei weitere jungere Miitter (12.5%) sorgten sich laut ihren Angaben vor einem

erschwerten Umgang vor allem mit Sexualitat, wenn ihr Kind in die Pubertat kame.

Kategorie 2: Professionell

Funf der jlingeren Miitter (31.2%) und sieben der alteren Mutter (50%) quélte ihren
Angaben zufolge die Sorge, ob ihr Kind in Zukunft in einer Einrichtung gut versorgt sein
wirde. In diesem Zusammenhang erwéhnten eine jingere (6.2%) und eine &ltere Mutter
(7.1%) die Sorge, ob sie eine geeignete Einrichtung mit geeignetem Pflegepersonal finden
wirden sowie zwei der alteren Mitter (14.3%) die Angst vor zu starkem Personalwechsel,

worauf sie in Folge dessen einen schlechteren Umgang zu beflrchten hatten.

Kategorie 3: Gesundheitlich

Drei der jingeren Mitter (18.8%) und eine &ltere Mutter (7.1%) gaben an, Angst da-
vor zu haben, dass ihr Kind nicht mehr so alt werde, da die jeweilige Behinderung eine nied-
rige Lebenserwartung aufweise. Zwei der jlingeren Mutter (12.5%) erwahnten, in Ungewiss-

heit zu leben, was die Lebenserwartung ihres Kindes betreffe, da sie keine richtige Diagnose
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erhalten hatten und es aufgrund dessen extrem schwer einschatzen konnten. Laut den Anga-
ben einer jungeren Mutter (6.2%) sorgte sie sich darum, nicht zu wissen, welche Krankheiten
mit zunehmendem Alter ihres Kindes noch auf sie zukommen kodnnten. Eine andere jlingere
Mutter (6.2%) habe ihren Angaben zufolge Angst, dass ihr Kind aufgrund der Behinderung zu
stark Ubergewichtig werden wiirde. Zwei der dlteren Mitter (14.3%) gaben an, Angst vor ei-
genem gesundheitlichem Abbau zu haben.

Kategorie 4. Umweltbezogen

In Verbindung mit der Umwelt gaben zwei Miitter aus Gruppe A (12.5%) und vier der
Miitter aus Gruppe B (28.6%) an, dass sie die Frage ,,wer von der Familie in Zukunft als Un-
terstiitzer in Frage kdme*, beschéftige und was man diesen zumuten kénne. Eine jlingere Mut-

ter (6.2%) fuhrte die Sorge an, wie es generell im Sozialen Umfeld weitergehen kénne.

Kategorie 5: Schulisch/Beruflich

Eine jlngere Mutter (6.2%) gab in diesem Zusammenhang an, Sorge zu haben, nicht
die geeignete Schulform fur ihr Kind zu finden. Zwei jingere Mutter (12.5%) gaben an, sich
Gedanken Uber die beruflichen Maglichkeiten ihres Kindes zu machen. Dariiber hinaus hofft-

en sie, dass ihr Kind seinen Platz finde, ohne durch die Behinderung abgestempelt zu werden.

Kategorie 6: Keine
Jeweils eine der jingeren (6.2%) und eine der alteren Mltter (7.2%) gaben an, keine

Zukunftssorgen zu haben, da sie bereits gut vorgesorgt hatten.

Kategorie 7: Burokratisch
Nur eine jingere Mutter (6.2%) gab an, die Sorge zu haben, nicht zu wissen, was in

Zukunft das Sozialsystem an Kosten trage, wenn sie spéter starker darauf angewiesen sei.

5.6.3 Frage 3: Welche Wiinsche, die mit dem Kind verbunden sind, haben Sie in Bezug
auf die Zukunft?

Im Folgenden sind die Winsche beider Gruppen zusammengefasst und werden in die

Oberkategorien  Professionell ~ (Fachlich), Umweltbezogen, Gesundheitlich,  Schu-

lisch/Beruflich, Birokratisch, Direkt Kind bezogen und in keine Winsche eingeteilt. Die Ka-

tegorie ,,Professionell beinhaltet dabei die Arbeit der Arzte, Einrichtungen und der Pflege.
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Unter Birokratisch werden Amtsangelegenheiten, wie die Auseinandersetzung mit der Kran-
kenkasse verstanden. Die Haufigkeiten werden in Tabelle 5.6.3 dargestellt.

Tabelle 5.6.3 Ergebnisse Wiinsche

Kategorie Jiingere (n=16) Altere (n=14)
(%) (%)

Professionell 13 (81.3) 10(71.4)
Direkt Kind bezogen 9 (56.3) 8(57.1)
Umweltbezogen 8(50.0) 5(35.7)
Biirokratisch 4 (25.0) 7 (50.0)
Gesundheitlich 3(18.8) 3(21.4)
Schulisch/Beruflich 1(6.2) 0 (0.00)
Keine 0(0.0) 1(7.1)

Kategorie 1: Professionell

Sieben jingere Miitter (43.8%) und acht altere Miitter (57.1%) gaben an, sich mehr
Unterstutzung in der Anfangsphase (wéhrend und nach der Diagnosemitteilung) zu wiinschen.
Jungere winschten sich ihren Angaben zufolge diesbezuglich eine bessere individuelle Be-
treuung, eine geeignete Beratung wie zum Beispiel, an wen man sich wenden kénne, um an
hilfreiche Informationen zu gelangen. Auch im Rahmen der Verbesserung der fachlichen
Kompetenzen wurden von sechs jungeren Mittern (37.5%) vor allem folgende Punkte ge-
nannt: Der Wunsch nach einer besseren und spezifischeren Schulung der Fachkréfte, mehr
Feingefiihl und Zustandigkeitsgefiihl sowie keine Diagnosemitteilung am Telefon. Der erste
Aspekt soll besonders hervorgehoben werden, da die meisten Mutter hinzufiigten, dass sie zu
Beginn ,,0ft im Regen stehengelassen worden seien* und héufig nicht weitergewusst hétten.
Im Zuge dessen erhofften sich vier der jiingeren Mutter (25%) laut ihren Angaben mehr Fein-
gefiihl im Umgang, insbesondere zu Beginn. Auch von sechs alteren Muttern (42.9%) wurde
die Verbesserung der Kompetenzen des Fachpersonals als Wunsch hervorgebracht. In diesem
Zusammenhang &uRerten sie ergédnzend zur Unterstlitzung und Kompetenzerweiterung fol-
gende Aspekte: Mehr Zuwendung bei Tagesbedurfnissen, mehr Zeit fir personliche Betreu-
ung, mehr Gelder fir Ausbildungen und Weiterbildungen der Fachkréfte und die Verbesse-
rung der Kommunikation zwischen Fachkréften und Betroffenen. Funf altere Mutter (35.7%)

gaben an, sich auBerdem mehr Freizeit und Therapieangebote in Einrichtungen zu erbitten.
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Kategorie 2: Direkt Kind bezogen

Der mit Abstand am meisten erwéhnte Wunsch von neun jlngeren Mittern (56.3%)
und sieben dlteren Mittern (50%) in dieser Kategorie bestand in einem autonomen langen
Leben fur das Kind, welches vor allem erfullt sein sollte. Nach Meinung von einer &lteren
Mutter (6.2%) sollte alles so bleiben wie es ist. Jeweils eine der Mutter aus Gruppe A (6.2%)
und eine aus Gruppe B (7.1%) gaben an, sich ein erfulltes Leben fir ihr Kind zu winschen.
AuRerdem gab eine altere Mutter (7.1%) den Wunsch an, dass ihr Kind sich weniger flr seine

Behinderung schamen musste.

Kategorie 3: Umweltbezogen

Funf der jlingeren Miitter (31.3%) und zwei der alteren Mitter (14.3%) gaben an, sich
mehr Integration bzw. Inklusion fur ihr Kind zu winschen. Jingere beschaftigte in Verbin-
dung damit ein wichtiges Anliegen: die Chance das Kind von seiner Personlichkeit zu be-
trachten und nicht mit durch die Behinderung hervorgerufenen Etikett zu versehen, mit dem
es dann herumlaufen musse. Zudem gaben drei jungere Miitter (18.8%) und vier &ltere Mtter
(28.6%) an, dass sie es sehr winschenswert fanden, wenn ihrem Kind mehr Akzeptanz und
Toleranz entgegengebracht werde, insbesondere wurde der Wunsch von jungeren Miittern laut,
Akzeptanz von anderen Eltern, dem Arbeitgeber und auf 6ffentlichen Platzen zu erhalten so-
wie die Unbeholfenheit des Umfelds im Umgang mit der Behinderung zu verbessern. Das
Bild der alteren Mutter deckte sich fast vollstdndig mit dem der VVorgangergruppe mit Aus-
nahme einer wichtigen Erganzung, namlich, dass sie sich in Verbindung mit einer vermehrten
Akzeptanz vor allem ein groRReres Verstandnis fur ihre Situation erhoffen und ihnen offen
begegnet werden solle.

Kategorie 4: Burokratisch

Nach der Meinung von zwei jingeren (12.5%) und sechs alteren (42.9%) Mdittern soll-
te es weniger Arger und Rechtfertigungen bei der Krankenkasse geben. Jungere (12.5%)
nannten in diesem Zusammenhang vor allem: kein weiteres Streichen von Geldern und weni-
ger Selbstbezahlung. Altere (42.9%) wiinschten sich ihren Angaben zufolge mehr Auskiinfte
und weniger Ablehnungen. Zwei der jlingeren Mutter (12.5%) und eine &ltere Mutter (7.1%)

gaben zudem an, dass sie gerne von Seiten der Behdrden mehr Unterstiitzung erhalten wirden.
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Kategorie 5: Gesundheitlich
Jeweils drei der jungeren Mutter (18.8%) und der alteren Mitter (21.4%) gaben an,

dass sie sich ein moglichst langes und gesundes Leben fur ihr Kind winschten.

Kategorie 6: Schulisch/Beruflich
Eine jlngere Mutter (6.2%) gab an, sich zu erhoffen, dass ihr Kind beruflich etwas

finde, was es auch erftille, soweit dies mdglich sei.

Kategorie 7: Keine
Eine &ltere Mutter (7.1%) verzichtete ohne die Angabe von Griinden auf die Nennung

ihrer Wiinsche.

5.6.4 Frage 4: Welche positiven Erfahrungen haben Sie mit Ihrem Kind im Umgang ge-
macht bzw. machen Sie immer noch?

Frage 4 wird bei der Zusammenfassung der Antworten in die Oberkategorien Um-

weltbezogen, Lernbezogen und Direkt Kind bezogen eingeteilt. Tabelle 5.6.4 gibt einen

Uberblick tiber die Haufigkeitsverteilung in den Kategorien.

Tabelle 5.6.4 Ergebnisse positive Erfahrungen

Kategorie Jingere (n=16) Altere (n=14)
(%) (%)
Lernbezogen 10 (62.5) 13 (92.9)
Direkt Kind bezogen 8 (50.0) 11 (78.6)
Umweltbezogen 7 (43.8) 4 (28.6)

Kategorie 1: Lernbezogen

Vier der jungeren Miitter (25%) sahen ihren Angaben zufolge die Behinderung als gu-
te Entwicklungschance fur die Geschwisterkinder, ein soziales Bewusstsein zu entwickeln.
Dicht gefolgt von der Erfahrung von vier jungeren Miittern (25%) und von drei &lteren Muit-
tern (21,4%), toleranter und geduldiger geworden zu sein, &uRerten Jiingere folgenden wichti-
gen erganzenden Aspekt: Erkenntnis, dass Erwartungen teilweise zu hochgesteckt werden.
Besonders wichtig schien fur vier jingere (25%) und 13 &ltere Mtter (92.9%) die Verande-
rung des eigenen Weltbildes ins Positive zu sein, diese bestiinde vor allem im Wiederentde-

cken der Freude an kleinen Dingen im Leben sowie in der Freude tber kleine Entwicklungs-
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fortschritte ihres betroffenen Kindes. Einige altere Mutter nannten in diesem Zusammenhang
folgende wichtige Aspekte: Positive Einstellung und positives Denken, bewussteres Leben,
das Leben lieben zu lernen, Probleme werden nicht mehr oder weniger, nur anders, Kind
steckt voller Geschenke, man muss sie nur sehen.

Aulerdem konnten drei der dlteren Mitter (21.4%) ihren Angaben zufolge eine grofiie-
re Gelassenheit, Geduld auch gegeniiber anderen sowie ein ausgedehnteres Verstdndnis im

Laufe der Zeit entwickeln. Daflr seien sie, so wie sie sagten, sehr dankbar.

Kategorie 2: Umweltbezogen

Nach den Angaben von sechs jungeren (37.5%) Mittern und einer alteren Mutter
(7.1%) bestand die umweltbezogene positive Erfahrung mit dem Kind vor allem in dem Fin-
den wahrer Freunde. Jiingere sahen in ihren neu gewonnenen Freundschaften eine hohe Quali-
tat und einen richtigen, zwar kleinen, aber sehr intensiven Freundeskreis, der einem mit Ach-
tung, Bewunderung und mit groRer Offenheit begegne und immer wieder positive Ruckmel-
dungen gebe. Eine jiingere Mutter (6.2%) und drei altere Mdtter (21.4%) gaben an, die erlebte
groRe Akzeptanz aus dem Umkreis als besonders positiv zu empfinden. Drei Altere (21.4%)
erwéhnten, sich in diesem Zusammenhang darliber zu freuen, dass einige, vor allem junge
Leute, nachdem sie aufgeklart worden seien, keine Scheu im Umgang hétten und sogar Be-

geisterung zeigten und somit ihre Hemmungen weiter abbauten.

Kategorie 3: Direkt Kind bezogen

Sieben der jingeren Mutter (43.8%) und elf der &lteren Mdtter (78.6%) gaben an, ihr
Kind fur sehr freundlich, herzlich, liebenswert und kontaktfreudig zu halten.
Eine jlngere Mutter (6.2%) berichtete dartiber hinaus, dass ihr Kind eine sehr starke Bindung
zu ihr héatte, was es durch Wohlbefinden und einem starken Bedirfnis nach Nahe zeige. Eine
altere Mutter (7.1%) erzéhlte, dass ihr Kind trotz grof3er Einschrankungen auch sehr lernfahig

sei.

5.6.5 Frage 5: Spielte oder spielt der Glaube an Gott bei der Bewaltigung eine Rolle?
Wenn ja, welche?
Zur Beantwortung dieser Frage werden die Antworten in die Kategorien Ja und Nein
aufgeteilt (siehe Tabelle 5.6.5). Im Anschluss daran werden die Griinde dafur und dagegen in

den zwei Gruppen dargelegt.
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Tabelle 5.6.5 Ergebnisse Rolle Glaube

Kategorie Jiingere (n=16) Altere (n=14)
(%) (%)

Ja 12 (75.00) 11 (78.6)

Nein 3(18.75) 4(28.57)

Kategorie 1: Ja: Jingere und &ltere Mutter im Vergleich

Jungere Mutter (75%) &uRerten vor allem, sich durch den Glauben an Gott getragen zu
fihlen und aufgrund dessen erlebe man einen starken Halt und dass alles im Leben einen Sinn
habe, wenn man an Gott glaube. Dartiber hinaus erwéhnten einige der Mutter aus Gruppe A
(57.1%), mehr Kraft und Durchhaltevermdgen zu besitzen, das Gefiihl trotz allem von Gott
geliebt zu werden, die Situation als Herausforderung und nicht als Ungliick anzusehen, da laut
Angaben einiger Mtter (28.6%) jedes Leben lebenswert sei. AulRerdem hétte man das Wissen,
von Gott beschiitzt zu werden, welcher ihren Angaben zufolge auch einen Wegweiser in

schwierigen Zeiten darstelle.

Altere Miitter (78.6%) wiesen ahnliche Griinde wie das Gefiihl, dadurch viel Kraft und
Halt zu bekommen, das Schicksal als eine Herausforderung statt einer Strafe anzunehmen und
dass alles im Leben einen Sinn habe, warum der Glaube bei ihnen eine wichtige Rolle bei der
Bewaltigung spiele, auf. Zudem schien dieser Gruppe zufolge dadurch vieles leichter zu fallen,
wobei die Konfessionszugehdrigkeit zweitrangig sei, sondern vielmehr der Glaube an sich die
Muitter stérke.

Kategorie 2: Nein: Jungere und altere Mutter im Vergleich
Die wenigen jlngeren Miitter (18.75%), welche den Glauben verneinten, gaben ent-
weder als Griinde an, nie einen Weg dazu gefunden zu haben, oder sich nicht erklaren zu

kdnnen, wie Gott ein solch schlimmes Schicksal zulassen kdnne.

Wie schon bei der ersten Gruppe, brachten die alteren Mutter (18.75%), die den Glau-
ben an Gott nicht als Unterstlitzung ansahen, auch die Frage nach dem Warum hervor, auler-
dem erwahnten zwei Miitter (14.3%) mit der Kirche in der Vergangenheit schlechte Erfahrun-

gen gemacht zu haben.
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5.6.6 Zusammenfassung der qualitativen Ergebnisse

Bei den jungeren Miittern standen vor allem aktuell gesundheitliche und umweltbezo-
gene Sorgen im Vordergrund, wie beispielsweise die Sorge vor ernsthaften Krankheiten ihres
Kindes oder der Angst vor Ablehnung durch das Umfeld. Altere Miitter hingegen gaben an,
wenig bis gar keine derzeitigen Sorgen zu haben. In Bezug auf die Zukunft zeigten sich in
beiden Gruppen allerdings vordergriindig Direkt Kindbezogene, Professionelle und Gesund-
heitliche Angste, wie beispielsweise die Sorge um den Verbleib des Kindes, wenn man selbst
nicht mehr in der Lage ist, sich um dieses zu kiimmern., die Sorge nicht ausreichend gute Un-
terstiitzung von Fachkraften zu erhalten oder die Sorge davor, sich zukunftig mit einer Unsi-
cherheit Gber die Lebenserwartung ihres Kindes konfrontiert zu sehen. Aus diesem Grund war
es beiden Gruppen ein groRes Anliegen, dass die Unterstiitzung durch Fachkréfte, insbesonde-
re in der Anfangsphase deutlich verbessert werden solle, gefolgt von Direkt Kindbezogenen
und Umweltbezogenen Wunschen wie, dass ihr Kind mdglichst gliicklich und autonom leben
koénne oder das Kind von seiner Personlichkeit her betrachtet werden solle und nicht aufgrund
seiner Behinderung. Zudem fiel haufig der Wunsch nach mehr Akzeptanz und Toleranz aus
der Umgebung. Als besonders positiv hoben jingere und &ltere Mdtter ihren Angaben zufolge
Lernbezogene, Umweltbezogene und Direkt Kindbezogene Aspekte hervor, indem Jingere
durch die durch das betroffene Kind entstandene Situation eine gute soziale Entwicklungs-
chance fir Geschwisterkinder sehen und &ltere Mitter eine gréfiere Gelassenheit zu entwi-
ckeln scheinen sowie eine Veranderung ihres Weltbildes ins Positive erleben. Jungere Mdtter
empfanden die Rickmeldung und Begegnung aus dem Umfeld als sehr erfreulich. Dariiber
hinaus hielten einige Mutter aus beiden Gruppen ihr Kind fiir sehr freundlich, herzlich und
liebenswert. Abschlieend gab die Mehrzahl der Miitter aus beiden Gruppen an, im Glauben
an Gott eine Unterstitzung bei der Bewéltigung der schwierigen Situation zu sehen, Griinde
dafiir seien beispielsweise dadurch einen starken Halt zu erleben oder sich getragen zu fihlen.
Aspekte dagegen seien zum Beispiel schlechte Erfahrungen mit der Kirche oder nie einen

Zugang zum Glauben gefunden zu haben.
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6 Interpretation und Diskussion

Im Verlauf dieses Kapitels werden die wichtigsten Ergebnisse, welche dem Ablauf des
Ergebnisteils folgen, interpretiert und nach Mdglichkeit mit bisherigen Forschungsergebnis-
sen in Beziehung gesetzt. Dabei findet eine Interpretation der Unterschiedsergebnisse, bei
denen die deskriptiv statistischen Werte mit einflie3en, statt. Fur die Interpretation der offe-
nen Fragen werden im Anschluss an die Diskussion diese Implikationen erteilt. Letztendlich
schlielt diese Arbeit mit der Erlauterung ihrer Grenzen und mindet in einen Ausblick fir

zukiinftige Forschungsarbeiten.

6.1 Interpretation der soziodemographischen Daten

Beim Vergleich der beiden Gruppen zeigte sich ein recht einheitliches Bild. Zu er-
wéhnen ist an dieser Stelle, dass der Grofiteil aus beiden Gruppen einen héheren Bildungsgrad
aufwies, welcher sich in den Angaben zu Abiturabschluss und Hochschulstudium nieder-
schlug. Die Mehrheit gab an, verheiratet zu sein und Uber ein Nettoeinkommen von bis zu
5000 Euro zu verfligen, was einem durchschnittlich hohen Einkommen entspricht.
Unterschiede lie3en sich in Bezug auf den Vergleich der beiden Gruppen nur in der Personen-
anzahl im Haushalt, der Wohnsituation des Kindes, der Verhaltensaufféalligkeit des Kindes
sowie in der Art der Ausbildungsstétte finden.

Wahrend mit 75% signifikant mehr jlingere Mitter angaben, dass ihr Kind eine Ver-
haltensauffalligkeit zeige, waren es bei den dlteren Mdittern nur 42.9%, zudem waren es signi-
fikant mehr Personen in Gruppe A, die im Haushalt der Miitter leben. Dartber hinaus leben
die meisten der Kinder aus der gleichen Gruppe zu Hause. Im Gruppenvergleich besuchen
intellektuell behinderte Kinder jiingerer Miitter signifikant haufiger eine Sonderschule fir
geistig Behinderte, wahrend Kinder alterer Miitter eher in einer Behindertenwerkstatt tatig
sind. Eigenen Uberlegungen zufolge kann daraus geschlossen werden, dass Mitter von be-
troffenen Kinder, die zu Hause untergebracht sind, die Verhaltensauffalligkeiten viel starker
miterleben, als wenn ihr Kind nur am Wochenende zu Hause ist oder ganzzeitig in einer Ein-
richtung untergebracht ist. Auch die gréRere Anzahl an Personen in Gruppe A, die in einem
Haushalt lebten, 1&sst sich aufgrund des geringeren Alters und der damit verbundenen héheren
Wahrscheinlichkeit, dass andere Familienmitglieder auch noch zu Hause leben, erklaren,
ebenso wie sich die betroffenen Kinder alterer Mitter signifikant haufiger in einer Behinder-
tenwerkstatt befinden.
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6.2 Interpretation Belastungserleben

Bei der Betrachtung der wahrgenommenen Belastung zeigte sich in allen drei Berei-
chen ein tberdurchschnittlich hoher Wert, wobei keine signifikanten Unterschiede zwischen
den Gruppen gefunden werden konnten. Zwar gab die Mehrheit aus Gruppe A an, durch die
Behinderung des Kindes weit tiberdurchschnittlich belastet zu sein, dennoch erreichte sie im
Gruppenvergleich kein signifikantes Ergebnis. Trotzdem stellt die starke Belastung der Jinge-
ren aus diesem Bereich in Verbindung mit Ergebnissen aus dem vorangegangenen Abschnitt
keine groRe Uberraschung dar, da die Kinder der jingeren Miitter haufiger Verhaltensauffal-
ligkeiten zeigten und 6fter zu Hause lebten. Dies steht auch im Einklang mit den Ergebnissen
aus der Studie von Shin und Crittenden (2003), aus der hervorging, dass vor allem Verhal-
tensauffélligkeiten eine extreme Belastung darstellen und dass Mdtter aufgrund des problema-
tischen Verhaltens weitaus starker beansprucht werden als durch die kognitiven Einschrén-
kungen ihres Kindes. Wie ebenfalls zu erwarten war, ergaben die Ergebnisse aus allen drei
Bereichen Uberdurchschnittlich hohe Belastungswerte. Das kénnte unter anderem darin be-
griindet liegen, dass der verwendete Fragebogen nicht speziell auf Eltern behinderter Kinder
ausgerichtet ist und aus der Literatur bereits bekannt ist, dass die Anforderungen an pflegende
Angehorige hoch sind (Hauller & Bormann, 1997), insbesondere wenn es sich um ein intel-
lektuell behindertes Kind handelt (Innerhofer & Warnke, 1978). Auch die Tatsache, dass sich
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen finden lieRen, kdnnte auf die geringe
StichprobengrélRe zuriickzufiuihren sein und erscheint daher wenig verwunderlich. Fir die el-
terliche Belastungsskala, welche die Bereiche: Bindung, soziale Isolation, elterliche Kompe-
tenz, Depression, Gesundheit, personliche Einschrankung und Partnerbeziehung abdeckt,
kénnen gerade Faktoren wie Stress, Belastung, und Sorgen erschwerend auf die Gesundheit
einwirken (Murphy et al., 2007). Vor allem bei dlteren Miittern konnten Studien feststellen,
dass auch in Verbindung mit dem Tod des Ehepartners neue Herausforderungen auf diese
zukommen (Lang, 1999) und oftmals ein hoheres Depressionsrisiko, sowie eine Abschwa-
chung der eigenen Bindung zum Kind die Folge sind (Minnion, 1996). Da sich die Gesamtbe-
lastung aus den beiden Teilbereichen zusammensetzt, resultierte daraus eine tberdurchschnitt-

lich hohe Gesamtbelastung in beiden Gruppen.
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6.3 Interpretation Coping

Die Ergebnisse des SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) erbrachten in beiden Grup-
pen mit Ausnahme der Copingstrategie Fokussierung auf das behinderte Kind durchschnittli-
che Nutzungswerte, ohne einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen feststellen
zu konnen. Das heil3t, dass Betroffene in beiden Stichproben durchschnittlich h&ufig die emo-
tionale Unterstlitzung ihres Partners suchten, sich situationsbezogen durchschnittlich selbst-
bewusst zeigten, durchschnittlich hdufig aktiv nach Sozialer Unterstiitzung suchten sowie eine
durchschnittlich hohe familiar bedingte soziale und individuelle Stressbelastung aufwiesen.
An dieser Stelle sollen jedoch nur die Copingstrategien interpretiert werden, da Belastung im
vorangegangenen Abschnitt bereits behandelt wurde. Aufgrund dessen, dass der angewandte
Fragebogen speziell auf Eltern behinderter Kinder ausgerichtet ist, entsprechen die Ergebnisse
einem Durchschnitt der mit dieser Zielgruppe verglichen wurde und nicht dem der Gesamtpo-
pulation. Daher kann davon ausgegangen werden, dass diese Werte im Vergleich zu der Ge-
samtpopulation einem uberdurchschnittlichen Nutzungswert entsprochen hatten. Dies steht im
Einklang mit den Erkenntnissen von McCubbin und Patterson (1981) welche Strategien wie
die familidre Einbindung, eine fortlaufende Soziale Unterstiitzung und ein gutes Selbstbe-
wusstsein zur Bewaltigung als wertvoll ansehen. In diesem Zusammenhang zeigen Familien,
die mit der durch das Kind gegebenen Situation gut zurechtkommen, vor allem Copingstrate-
gien wie familidare Einbindung und Kooperationsbereitschaft, wobei sie auch eine angemesse-
ne Soziale Unterstlitzung erhalten. Im Gegensatz dazu zeigen sich Mdtter, welche ihre Situa-
tion weniger im Griff haben, wenig selbstbewusst, &ngstlich, depressiv und mit ihrer Partner-
schaft unzufrieden (Dunst et al., 1986).

Im Gegensatz zu den Angaben aus der Literatur (Crnic et al., 2002), welche den jlinge-
ren Muttern haufig eine Uberfiirsorge zuschreiben, was sich auch negativ auf die Entwicklung
des Kindes auswirkt, zeigten die Ergebnisse, dass jingere Mutter ihr Kind unterdurchschnitt-
lich haufig und Altere durchschnittlich haufig zum Zentrum ihrer Aufmerksamkeit machen.
Allerdings muss an dieser Stelle erwahnt werden, dass diese Dimension mit dem SOEBEK
(Krause & Petermann, 1997) erfasst wurde, welcher speziell an Angehdrigen von behinderten
Kindern genormt wurde und dartber hinaus bleibt er auf einen Zeitraum von vier Wochen
beschrankt. Somit kann das Ergebnis nicht als besonders aussagekraftig angesehen werden.

Das konnte unter anderem auch an der geringen Teilnehmerzahl liegen. Die Fragwirdigkeit
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dieses Fragebogens unterstreichen die schlechten Reliabilitatswerte der Skala Stressbelastung
in Bezug auf die eigene Stichprobe, was flr keine gute Aussagekraft spricht.

6.4 Interpretation Soziale Unterstiitzung

Auch in den Bereichen Wahrgenommene Soziale Unterstltzung, welche sich aus den
Subskalen Emotionale Unterstiitzung, Praktische Unterstlitzung, soziale Integration, soziale
Belastung, Reziprozitit sowie Zufriedenheit mit Sozialer Unterstlitzung zusammensetzt, er-
wiesen sich die Ergebnisse im Vergleich zur Normalpopulation in beiden Gruppen als durch-
schnittlich. Signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen lieBen sich dabei nicht finden,
auch dies tberrascht nicht, da sich weder in der Literatur (Frey et al., 1989; Thurnbull & Ruef,
1996) kaum Unterschiede finden lassen noch die StichprobengroRe in dieser Studie grofl3 ge-
nug war. Lediglich Extremwerte zeigten sich im Bereich der wahrgenommenen Sozialen Un-
terstlitzung bei einer jungeren Mutter (6.2%) und einer alteren Mutter (7.1%). Diese empfan-
den die empfangene Unterstiitzung mit einem weit unterdurchschnittlichen Wert als sehr we-
nig oder gar nicht vorhanden. Ob sie sich dadurch auch duRerst unzufrieden fuhlten, konnte
die Skala Zufriedenheit mit Sozialer Unterstlitzung klaren, bei der zwei jlingere Miitter
(12.5%) angaben, damit unzufrieden zu sein. Im Gegensatz dazu erlebten drei jingere (18.8%)
und eine altere Mutter (7.1%) diese als &ulerst zufriedenstellend. Dass drei aus Gruppe A
(18.8%) und zwei aus Gruppe B (14.3%) ihren Angaben zufolge tberdurchschnittlich haufig
anderen ihre Hilfe anbieten, konnte darauf hinwiesen, dass sie Gefahr laufen, ausgenutzt zu
werden. Generell befanden sich alle Ergebnisse dieses Fragebogens (Fydrich, Sommer, &
Bréhler, 2007) jedoch im Vergleich zur Normalpopulation im Durchschnittsbereich, was be-
deuten konnte, dass sie ihre wahrgenommene Soziale Unterstiitzung sowie die Reziprozitat
und die Zufriedenheit mit der Sozialen Unterstlitzung als &hnlich gut einschatzten. Allerdings
ist aus der Literatur bekannt, dass nicht jede Form der Sozialen Unterstlitzung als hilfreich
angesehen wird (McGill et al., 2006). Da hier hauptsachlich die Unterstiitzung durch Freunde
und Bekannte erfasst wurde, kann davon ausgegangen werden, dass diese mafgeblich zur
Stressreduktion beitrdgt (Quereshi, 1993), obwohl nur durchschnittliche Zufriedenheitswerte

gefunden werden konnten.
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6.5 Interpretation der Zusammenhange mit und Einflussfaktoren von
Copingstrategien

Obwohl es zahlreiche signifikante Zusammenhdnge zwischen Copingstrategien und
soziodemographischen Daten, Belastungserleben und Sozialer Unterstiitzung in der Studie
gab, so konnten nur die Faktoren ,,Ist Thr Kind verhaltensauffillig® in Bezug auf die Selbstbe-
achtung, die Belastung im Kindbereich und die Zufriedenheit mit der Sozialen Unterstiitzung
in Bezug auf die Stressbelastung das Copingverhalten signifikant beeinflussen. Das heil3t,
dass im ersten Fall die Hohe der Selbstbeachtung von der Verhaltensaufféalligkeit des Kindes
abhangt. Wenn also eine Verhaltensauffélligkeit des Kindes besteht, so steigen im Zuge des-
sen die Nutzung der situationsspezifischen und selbstperzipierten Kompetenz bei der Bewal-
tigung der Situation sowie die Selbstbeachtung als Copingstrategie. Im Falle einer erhohten
Belastung, die durch das Kind verursacht wird, wéchst auch die Stressbelastung, was nicht
verwundert, zumal von Verhaltensauffalligkeiten eine enorme Belastung der Miitter ausgeht
(Quine & Pahl, 1985). Dadurch, dass Stressbelastung und Zufriedenheit mit der Sozialen Un-
terstlitzung negativ korrelierten, ergab sich, dass die Stressbelastung umso héher war, je nied-
riger die Zufriedenheit mit der Sozialen Unterstiitzung bzw. je hoher die Unzufriedenheit.
Auch der letzte Punkt lasst sich anhand der Literatur (Lang, 1999; Bricker, 1995) auch schon
bei dieser kleinen Stichprobe logisch erklaren. Allerdings ware im Zuge der Literatur eben-
falls zu erwarten gewesen, dass auch die Dimension Wahrgenommene Soziale Unterstiitzung
einen signifikanten Einfluss auf die Stressbelastung haben misste, da sowohl jlingere als auch
altere Mutter eines intellektuell behinderten Kindes weniger belastet zu sein scheinen, wenn
sie auf ein ausgepragtes soziales Netzwerk zuriickgreifen konnen (Frey et al., 1986) und Salo-
viita und Kollegen (2003) zufolge lasst die Stressbelastung vor allem dann nach, wenn bei-
spielsweise der eigene Partner psychisch eine wertvolle Unterstiitzung leistet. An dieser Stelle
erreichte aber nur die Zufriedenheit damit Signifikanz. Allerdings kann dies nicht damit er-
klart werden, dass Soziale Unterstlitzung vor allem von professioneller Seite nicht immer als
hilfreich empfunden wird (McGill et al, 2006), sondern nur dann, wenn ihnen ausreichend
Respekt entgegengebracht und das Kind dementsprechend geachtet wird (Quereshi, 1993), da
der Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung (Fydrich, Sommer, & Bréhler, 2007) nur die for-
melle Unterstlitzung erhebt. Es bleibt aber zu vermuten, dass manche Mdtter bereits mit einer
kleinen Sozialen Unterstiitzung zufrieden waren und somit die Zufriedenheit einen signifikan-
ten Einfluss nahm. Es darf nicht unerwahnt bleiben, dass die Stressbelastung als solche keine
Copingstrategie darstellt, aber im Fragebogen SOEBEK (Krause & Petermann, 1997) miter-
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hoben wurde. Somit hatte nur der Faktor, ob das Kind eine Verhaltensauffalligkeit aufweist
auf die Copingstrategie Selbstbeachtung einen signifikanten Einfluss.

Die gewonnenen Ergebnisse lassen sich aber nur schwer mit den Copingtheorien (La-
zarus, 1966; Brandtstadter & Renner, 1990) und den Phasenmodellen (Wright, 1976; McFar-
land & von Schilling; Schuchardt, 1985) in Verbindung bringen, da mittels des Fragebogens
(Krause & Petermann, 1997) weder festgestellt werden kann, ob die Mutter eher zu einer
problemfokussierten oder emotionsbezogenen Methode (Lazarus, 1966) neigen, ob diese. eine
assimilative oder akkommodative Herangehensweise (Brandtstadter & Renner, 1990) wahlen,
noch konnen die Phasenmodelle (Wright, 1976; McFarland & von Schilling; Schuchardt,
1985) Aufschluss Uber die Ergebnisse geben.

6.6 Interpretation der offenen Fragen
Im Verlauf werden die wichtigsten Ergebnisse aus allen Bereichen kurz zusammenge-
fasst, mit der vorhandenen Literatur in Zusammenhang gebracht und interpretiert. Im An-

schluss werden Implikationen zur Verbesserung der Situation erteilt.

6.6.1 Interpretation der derzeitigen und zukiinftigen Angste

Die Ergebnisse zu derzeitigen Angsten zeigten Unterschiede zwischen den Gruppen.
Wihrend sich jungere Mitter zum gréfiten Teil von dem ungewissen Gesundheitszustand ih-
res Kindes belastet sahen, vor allem wenn es um Angste vor ernsthaften Krankheiten ging,
gab fast die Halfte der dlteren Mitter an, derzeit keine Sorgen zu haben. Grund dafir kdnnte
zum Beispiel die bereits aufgrund ihres Alters lange Routine im Umgang mit ihrem Kind sein
(Grant, 2005).

Nach den gesundheitlichen Sorgen waren es vor allem bei der jlingeren Gruppe die
Umweltbezogenen Angste, wie beispielsweise, von auRen abgelehnt und nicht akzeptiert zu
werden, was vorwiegend durch Verhaltensauffélligkeiten des Kindes bedingt sein kdnnte.
Dies steht auch mit den tberdurchschnittlichen Belastungswerten im Kindbereich sowie mit
einer Ablehnung von der Umwelt, welche in logischer Konsequenz zu einer Erh6éhung der
Belastung beitragt, in Einklang. Dennoch hatten auch einige &ltere Miitter die Sorge davor,
abgelehnt zu werden, gefolgt von Angsten, die das professionelle Feld betreffen, welche an
dieser Stelle nicht weiter behandelt werden sollen. Angst vor mangelnder Akzeptanz des Um-
feldes haben laut Literatur (Hinze, 1991) allerdings weniger die Miitter, sondern vielmehr die
Viter. Im Gegensatz zu den derzeitigen Angsten herrschte bei der Mehrheit auf die Frage
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nach zukiinftigen Angsten in beiden Gruppen Einigkeit. Vorwiegend stellten sich beide Par-
teien im Direkt Kind bezogenen Bereich die Frage, was aus ihrem Kind wohl werden wirde,
wenn sie selbst nicht mehr wegen eigener Krankheit oder aufgrund des eigenen Todes in der
Lage seien, sich um dieses zu kimmern wie auch schon Forschungsarbeiten feststellten
(Twigg & Atkin, 1994). Eigentlich ware an dieser Stelle zu erwarten gewesen, dass aufgrund
von Forschungsergebnissen &ltere Mutter viel starker davon betroffen sein missten, da ihnen
weniger Zeit bleibe, weil sie sich verstarkt mit Verlusten auseinanderzusetzen haben (Lang,
1999; Twigg & Atkin, 1994; McConkey, 2003). Jedoch zeigten die Ergebnisse, dass sich
Muitter bereits frihzeitig Uber den Verbleib ihres Kindes Gedanken machten und diesen Sach-
verhalt als Belastung ansahen. Die Art der Sorge um den Verbleib des Kindes klaffte in bei-
den Gruppen auseinander. Wéhrend jlingere Mditter die Sorge hatten, dass ihr Kind aufgrund
einer niedrigen Lebenserwartung oder der Ungewissheit dariiber oder weil sie nie eine richti-
ge Diagnose erhalten hatten, nicht mehr solange lebe, so sahen &ltere Mitter ihre Angste eher
im Professionellen Feld begriindet. Sie stellten sich die Frage, ob ihr Kind zukunftig in einer
Einrichtung gut versorgt sei und mit dem Pflegepersonal zurechtkomme. In Verbindung damit
kdnnte dabei das mangelnde Vertrauen, die Unzufriedenheit sowie der Glaube, dass ihr Kind
dort nicht ausreichend Flrsorge und Wéarme bekame, mit den jeweiligen Einrichtungen stehen
wie bereits Lang (1999) in ihrer Studie herausfand. Aber nicht nur die dlteren Mutter, sondern
auch die Jungeren sahen sich mit dieser Frage, wenn auch in geringerem Malie konfrontiert.

Im Vergleich zu derzeitigen Angsten auRerten in Bezug auf die Zukunft nur zwei Miitter, kei-
ne Sorgen zu haben. Das kdnnte bedeuten, dass gerade der Gedanke an die Zukunft als beson-

ders belastend erlebt wird.

6.6.2 Interpretation der Winsche

Das mit Abstand grofite Anliegen beider Gruppen bestand im professionellen Feld, vor
allem in einer starkeren Unterstiitzung in der Anfangsphase, insbesondere was die Betreuung,
Beratung sowie den Erhalt von Informationen betrifft. Dartber hinaus winschten sich die
Miutter mehr Fein- und Zustandigkeitsgefihl sowie eine Kompetenzerweiterung. Dieser
Waunsch wurde hauptséchlich damit begriindet, dass sie sich wahrend dieser Zeit oft im Regen
stehen gelassen gefiihlt hatten (Lambeck, 1992). Um zu einer Verbesserung der aktuellen Si-
tuation beizutragen, sollten Fachkrafte beispielsweise speziell auf solche Situationen geschult
werden, so dass sie selbst angemessen reagieren kénnten und fir betroffene Eltern eine Stitze

darstellten. Wie auch schon aus der Literatur (Lambeck, 1992) hervorgeht, dass Eltern haufig
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lange auf gewinnbringende Informationen warten miissen, so verhalten sich Arzte oft auswei-
chend, da sie oftmals selbst mit der Situation Uberfordert sind und wenig Erfahrung damit
haben. Uberdies waren Informationsstellen oder Stellen an die man sich wenden kénnte, wenn
man einen Zuhorer braucht, winschenswert. Aus diesen Grunden sollten mehr Gelder fir
Aus- und Weiterbildung der Fachkréfte zur Verfiigung stehen. Am zweitwichtigsten ist in
beiden Gruppen der Wunsch, dass ihr Kind ein weitgehend autonomes Leben fuhren kann.

Auf burokratischer Seite auf3erten vor allem éltere Mutter den Wunsch nach weniger Recht-
fertigungen bei den Krankenkassen sowie den Wunsch nach weniger Selbstbeteiligung bei
den Kosten, mehr Auskiinften und Verstandnis fir ihre Situation. Jingere Mdtter erhofften
sich eher von der Umwelt akzeptiert und integriert zu werden. Dies steht auch mit den Sorgen
vor Ablehnung im Einklang und kénnte beispielsweise durch Aufklarungskampagnen ber
Behinderungen und deren Entstehung zu einem Abbau von Hemmungen sowie zu mehr Ak-

zeptanz und Offenheit gegentiber Betroffenen fihren.

6.6.3 Interpretation der positiven Erfahrungen

Bei dieser Frage schienen vor allem Lernbezogene Erfahrungen einen besonders posi-
tiven Einfluss bei beiden Gruppen zu haben. So sahen 25% der jiingeren Mdtter vor allem fir
die Geschwisterkinder als eine im Sozialen Sinn wertvolle Entwicklungschance sowie das
eigene Gefuhl, durch die gegebene Situation toleranter und geduldiger geworden zu sein.
Obwohl die Situation eine grofRe Belastung darstellt, erlebten in erster Linie die alteren Mtter
die Veranderung ihres Weltbildes ins Positive, was sich vor allem im Wiederentdecken der
Freude an kleinen Dingen im Leben bemerkbar mache, als Bereicherung. Diese Ergebnisse
sind auch mit den Aussagen von Hinze (1991) konform, in denen den betroffenen Eltern auch
einen Sinn der Behinderung ihres Kindes vermittelt, bei denen Mdglichkeiten, neue Einstel-
lungen und Bedurfnisse zu entwickeln und als Folge davon ungeahnte Kréfte freisetzen zu
konnen, erdffnet wurden. Dartiber hinaus schienen diejenigen Miitter, welche die Freude an
kleinen Dingen im Leben durch ihr betroffenes Kind wiederentdeckt hatten, die Phase der
Annahme (Schuchardt, 1985), die unter anderem durch eine offene Vertretung der Behinde-
rung nach auBen und durch eine positive Einstellung gekennzeichnet ist, bereits erreicht zu
haben.

Es kann also davon ausgegangen werden, dass die gegebene Situation nicht nur als Be-
lastung, sondern auch oftmals als positiv gesehen wird wie einige Mutter dul3erten, dass sie

ihr jetziges Leben nicht mehr eintauschen wollten.
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6.6.4 Interpretation Glaube an Gott

Bei der Frage, ob der Glaube an Gott bei der Bewéltigung eine Rolle spiele bzw. ge-
spielt habe, zeigte sich ein deutliches Bild in beiden Gruppen. Fir den groRten Teil aus beiden
Gruppen stellte der Glaube einen sehr wichtigen Bestandteil bei der Bewaltigung dar. Grinde
dafur seien in beiden Gruppen der betréchtliche Halt, der einem dadurch gegeben werden
wirde und dass alles im Leben irgendeinen Sinn habe und nichts ohne Grund passiere, gewe-
sen. Daher sahen die Betroffenen ihr Schicksal weniger als Bestrafung an, sondern vielmehr
als Herausforderung. Nur sieben (23.3%) von 30 Mittern lehnten den Glauben an Gott als
Stiitze ab. Griinde dafur seien beispielsweise schlechte Erfahrungen mit der Kirche sowie die
Frage, wenn es Gott gebe, warum konne er dann so etwas zulassen, wenn er angeblich fur uns
alle das Beste mochte.

Aus dieser Erkenntnis geht hervor, dass der Glaube an Gott eine Form der Sozialen
Unterstutzung darstellt. Aufgrund des eindeutigen Ergebnisses bleibt zu vermuten, dass Mut-
ter nicht nur in dieser Stichprobe den Glauben als grof3e Erleichterung und Stiitze, insbeson-
dere in schweren Zeiten ansehen, da er ihnen die nétige Kraft gibt, trotz allem nach vorne zu

schauen.

6.7 Kritik und Ausblick

Der Zweck dieser Arbeit bestand in einer quantitativen Erhebung zur Untersuchung
des Belastungserlebens, von Bewaltigungsstrategien und Sozialer Unterstiitzung von Miittern
jungerer und erwachsener intellektuell behinderter Kinder im deutschen Sprachraum. Ergén-
zend fand eine qualitative Erhebung mit fiinf Fragen zu Angsten, Wiinschen, positiven Erfah-
rungen und dem Glauben an Gott statt. Trotz der geringen StichprobengréfRe konnte auf die-
sem Neugebiet ein kleiner, dennoch aber wichtiger erster Eindruck gewonnen werden.

Dieses Kapitel beschéftigt sich mit den Grenzen dieser Arbeit. Abschlielend sollen dabei
Vorschlage flr zukinftige Forschungsvorhaben im Vergleich von dieser Zielgruppe gegeben
werden.

Im Theorieteil wurde bereits auf die Forschungslicke beziiglich des Vergleichs der
beiden Gruppen hingewiesen, denn es konnten zwischen dieser Studie und der bisherigen Li-
teratur keine richtigen Vergleiche gezogen werden, da bisher nur qualitative Studien zu den
einzelnen Gruppen durchgeftihrt wurden (Baker et al., 2003; Shin et al., 2006; Wodehouse &
McGill, 2009). Auch wenn sich die Ergebnisse Uiberwiegend mit bisherigen Forschungsergeb-

nissen decken, kann dies nur mit Vorsicht interpretiert werden, was in dieser Arbeit auch ge-
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schehen ist. Leider konnte durch die geringe Teilnehmerinnenanzahl keine reprasentative
StichprobengrolRe erzeugt werden. Bei einer groReren Teilnehmerzahl hatten sich vermutlich
signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen ergeben. Auch die Tatsache, dass der Test
zum Copingverhalten sich auf einen Zeitraum von vier Wochen beschrénkt, nur fur Eltern von
behinderten Kindern bis 14 Jahren genormt ist und fir die eigene Stichprobe einen schlechten
Reliabilitatswert aufweist, ist problematisch. Dartber hinaus lieR sich keine Copingtheorie
finden, auf die die Copingverhaltensweisen Fokussierung auf das behinderte Kind, Selbstbe-
achtung, Intensivierung der Partnerschaft, Nutzung Sozialer Unterstitzung und Stressbelas-
tung zuruckzufihren sind. Dieses kann man kritisieren. Daher ware es in Zukunft besser, ei-
nen Fragebogen wie beispielsweise den Coping Health Inventory for Parents (McCubbin et al.,
1981) anzuwenden, da er auf das weit verbreitete Modell von Brandstatter (2001) zurlickgeht.

Im Zuge der ,,Missing Value Analyse* (Schafer, 1997) und den sich daraus ergebenden Uber-
legungen zum Umgang mit fehlenden Werten wurde bewusst nicht die gangige Methode, feh-
lende Werte durch das arithmetische Mittel zu ersetzen angewandt, da einzelne Fragen von
Miittern ohne feste Partnerschaft bewusst ausgelassen wurden. Deswegen erschien der listen-
weise Fallausschluss an dieser Stelle sinnvoller.

Obwonhl sich der GroRteil der Untersuchung aus objektiven Methoden zusammensetzte,
so ist zu kritisieren, dass der Fragebogen zur Sozialen Unterstltzung (Fydrich, Sommer, &
Brahler, 2007) die informelle Form zwar breitflachig erhebt, jedoch die formelle vollstandig
aufllen vorlasst, wahrscheinlich weil es sich bei diesem um einen Fragebogen handelt, der
nicht speziell auf Angehdérige von Behinderten ausgerichtet ist. Wie wir aber bereits aus dem
offenen Fragenteil wissen, so bestand gerade im professionellen Feld der Wunsch nach Ver-
besserung, daher wére es in Zukunft winschenswert, einen Fragebogen zu entwickeln, der

dieses Feld mit abdeckt, was sich auch schon in der Studie von Lambeck (1992) abzeichnete.

Neben den zahlreichen gefundenen Zusammenhangen mit Coping und den wenigen
Einflussfaktoren ware es fur die Zukunft interessant, Risikofaktoren, welche die Belastung
erhéhen, mit zu erheben. Des weiteren konnte diese Untersuchung aufgrund des geringen
Stichprobenumfangs keinen Anspruch auf Generalisierbarkeit erheben, so dass nur auf erste
Tendenzen hingewiesen werden konnte. Jedoch ermdglichte diese Arbeit einen ersten wichti-
gen Einblick in den Vergleich von jlingeren und alteren Mdttern hinsichtlich Belastung, Be-
waéltigung und Sozialer Unterstiitzung. In Zukunft wird es dringend notwendig sein, im grof3e-

ren reprasentativen Umfang Untersuchungen auf diesem Gebiet durchzufiihren, sowie die

124



genannten Schwachstellen im Bereich der Sozialen Unterstlitzung, insbesondere durch Fach-
krafte in der Anfangsphase, durch geeignete Malinahmen zu verbessern und auf diesem Weg
den Mauttern eine Stitze zu sein, wie beispielsweise durch eine qualifiziertere Ausbildung und

mehr Feingeflihl im Umgang mit dem behinderten Kind und einem selbst.

7 Konklusion

Diese Studie zeigte zwar, dass Mutter mit einem intellektuell behinderten Kind stéarker
belastet sind, jedoch konnten keine Unterschiede in Bezug auf die drei Untersuchungsberei-
che: Belastungserleben, Bewaltigungsstrategien und Soziale Unterstiitzung zwischen Muittern
jungerer und Mdttern alterer intellektuell behinderter Kinder gefunden werden. Nur der Fak-
tor ob das eigene Kind eine Verhaltensauffélligkeit aufweist konnte unter Konstanthaltung des
Alters der Mutter und der Kinder einen signifikanten Einfluss auf Coping aufweisen. Diese
Erkenntnis deckt sich in hohem Malie mit bisherigen Forschungsergebnissen (Grant & Whit-
tel, 2000; Frey et al., 1989; McGill et al., 2006; Shin & Crittenden, 2003; Lang, 1999), die
aber mit Vorsicht zu interpretieren sind, da es bisher keinen direkten Vergleich der beiden
Gruppen gab und bei der Verwendung der statistischen Verfahren nicht immer alle VVoraus-
setzungen erftllt waren und daher nur eine eingeschrankte Interpretation erlauben.

Da die vorliegende Diplomarbeitsstudie zudem aufgrund der geringen Stichproben-
grolRe keinen Anspruch auf Reprasentativitat erhebt, sollten zukinftige Forschungsarbeiten
diese Untersuchung unter Verwendung einer groReren StichprobengroRe und teilweise ande-
ren Fragebdgen erneut aufgreifen, um mogliche Unterschiede und Einflussfaktoren herauszu-
kristallisieren.

Aber wegen des deutlichen Ergebnisses im qualitativen Teil, bleibt abschlieend fest-
zuhalten, dass dringend Verbesserungsbedarf im Bereich der professionellen Unterstlitzung,

insbesondere in der Anfangsphase besteht.
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8 ABSTRACT (ENGLISH)
Background: There is little knowledge about caregivers with young and older handicapped
children in terms of support by their surroundings, by coping and burden living in Germany.
International studies found out that caregivers of a child with intellectual disability are much
more burdened than caregivers of a healthy child. They have their own way to cope while
social support is an important factor for it. But there is no comparison between caregivers
with young children and caregivers with older children with intellectual disability in terms of
family burden, coping and social support and their influence factors for coping.
Method: The analysis based on five questionnaires, one of them not standardized, handed out
to 16 mothers with children under 18 years with intellectual disability and 14 mothers with
children over 18 years with intellectual disability. Additionally there is a qualitative part with
questions in terms of fears, wishes for the future, positive experiences and religious views in
context to the disabled child.
Results of the quantitative part: There is only a significant difference in demographic char-
acteristics between the two groups however there is no difference in family burden, coping
and social support. There are a lot of significant connections between demographic character-
istics and coping, between burden and coping and between social support and coping. But
only the factor if the child shows behavior problems had a significant influence to coping.
Results of the qualitative part: While younger mothers are more likely to be concerned by
the uncertain status of health of their disabled children, the older mothers are not worried in
the same manner. But both groups are very much frightened about the future of the child,
when they can’t care for them anymore. Both groups are very much interested in an im-
provement of professional support, especially in the first time when they get knowledge of the
child’s disability. Both groups say that they have learnt a lot for themselves, like having expe-
rienced new happiness in little things. The majority in both groups gain a lot of assistance by
their belief in God.
Discussion: These results are quite similar to the results in literature in the context of burden,
coping and social support for mothers with young and older children with intellectual disabil-
ity. Because of no representativeness of the study another investigation with more people is
needed in order to find differences and influent factors to coping between the two groups. But
it is necessary to improve the social support from professional side especially from the begin-
ning.

Keywords: caregivers, intellectual disability, family burden, coping, social support
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9 ZUSAMMENFASSUNG
Hintergrund: Bisher ist wenig uUber die Belastung von Eltern junger und Eltern alterer be-
hinderter Kinder aus Deutschland bekannt, wie sie von ihrer Umgebung Unterstiitzung erfah-
ren und wie sie mit ihrer Belastung umgehen. Internationale Studien haben herausgefunden,
dass erziehende Angehorige eines Kindes mit Intellektueller Behinderung wesentlich starker
belastet sind, als Eltern eines gesunden Kindes. Sie haben eigene Methoden entwickelt, dieser
Belastung entgegenzuwirken, wobei Soziale Unterstiitzung von auflen einen bedeutenden
Faktor darstellt. Aber es gibt bisher noch keinen direkten Vergleich zwischen Eltern junger
und Eltern &lterer Kinder mit Intellektueller Behinderung in Bezug auf ihre familidre Belas-
tung, ihre Coping Strategien und die empfangene Soziale Unterstutzung sowie Einflussfakto-
ren, die sich auf die Bewaltigung forderlich auswirken.
Methodisches Vorgehen: Die Studie besteht aus finf Fragebdgen, von denen einer nicht
standardisiert war und der Erhebung soziodemografischer Daten diente. Die Studie wurde mit
16 Mdttern mit Kindern unter 18 Jahren mit Intellektueller Behinderung sowie 14 Mittern mit
Kindern Uber 18 Jahren mit Intellektueller Behinderung durchgefuhrt. Zusétzlich gab es einen
qualitativen Teil mit offenen Fragen zu Angsten, Wiinschen, positiven Erfanrungen und der
religiosen Uberzeugung im Zusammenhang mit ihrem behinderten Kind.
Ergebnisse quantitativer Teil: Es konnten nur signifikante Unterschiede in den demografi-
schen Daten zwischen den zwei Gruppen gefunden werden, jedoch nicht in Bezug auf Belas-
tungserleben, Coping Strategien und Sozialer Unterstiitzung. Auch wenn sich zahlreiche Zu-
sammenhange zwischen soziodemografischen Daten und Coping Strategien, zwischen Belas-
tungserleben und Coping Strategien und zwischen Sozialer Unterstiitzung und Coping Strate-
gien finden lieRen, so konnte nur der Faktor ob das Kind eine Verhaltensauffalligkeit aufweist,
das Copingverhalten signifikant beeinflussen.
Ergebnisse qualitativer Teil: Wahrend jingere Mitter eher durch den ungewissen Gesund-
heitszustand ihres Kindes beunruhigt sind, gaben viele der alteren Mutter an, aktuell keine
Sorgen zu haben. Aber in beide Gruppen beschaftigt hauptsachlich die Sorge lber den Ver-
bleib des Kindes, wenn sie sich selbst nicht mehr darum kiimmern kénnen. Beide Gruppen
sind besonders in der Anfangszeit nach Mitteilung der Diagnose an einer Verbesserung der
Unterstutzung durch Fachkrafte interessiert. Beide Gruppen gaben an, durch ihre Kinder ge-
lernt zu haben, kleine Freuden im Leben wieder neu zu schétzen. Die Mehrheit beider Grup-

pen schopft viel Unterstltzung aus ihrem Glauben an Gott.
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Diskussion: Die Ergebnisse im Kontext mit Belastungserleben, Coping Strategien und Sozia-
ler Unterstutzung decken sich grofitenteils mit den bisherigen Ergebnissen aus der Literatur.
Weil diese Studie aber auf Grund der geringen StichprobengréRe nicht représentativ ist, ware
es winschenswert in Zukunft eine weitere Untersuchung mit groéferer Stichprobenanzahl
durchzufthren, um zu kléren, ob sich Unterschiede und Einflussfaktoren auf Coping zwischen
den Gruppen finden lassen. Aber es wird in Zukunft nétig sein, die Soziale Unterstiitzung

durch Fachkrafte insbesondere in der Anfangsphase deutlich zu verbessern.
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ANHANG

ANHANG 1

Aufklarung und Einverstandniserklarung zur Studienteilnahme

Faktoren von Coping bei Mittern von intellektuell behinderten Kindern: Ein

Vergleich zwischen Miittern von jungen intellektuell behinderten Kindern und

Miittern von erwachsenen intellektuell behinderten Kindern.

Sehr geehrte Studienteilnehmerinnen!

Ich lade Sie ein, an der oben genannten Studie teilzunehmen. Ihre Teilnahme an dieser Studie
erfolgt vollkommen freiwillig. Sie kénnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden aus der
Studie ausscheiden, ohne jegliche Nachteile fiir Sie. Voraussetzung fur die Durchfuhrung ei-
ner wissenschaftlichen Studie ist, dass Sie Ihr Einverstdndnis zur Teilnahme an dieser Studie
schriftlich bestétigen.

1. Was ist der Zweck der Studie?
Der Zweck dieser Studie ist die Untersuchung des direkten Vergleichs von Miittern junger
intellektuell behinderter Kinder und von Mittern erwachsener intellektuell behinderter Kinder

hinsichtlich Belastung, Sozialer Unterstltzung und derer Bewadltigungverhalten.

2. Wie lauft die Studie ab?

Ihre Teilnahme an der Studie wird maximal 50 Minuten dauern. Dabei wurden Sie gebeten,
einen nicht standardisierten soziodemographischen Fragebogen, bei dem Daten zu lhrer Per-
son, wie auch zu Ihrem betroffenen Kind erfasst wurden, zusétzlich wurden Ihnen 4 offene
Interviewfragen zu gegenwartigen und zukiinftigen Angsten, sowie zu Wiinschen und positi-
ven Erfahrungen. Auf diese Weise haben Sie die Moglichkeit ihre eigenen Erfahrungen mit-
zuteilen. Anschliefend wurden 3 standardisierte Fragebdgen zum Belastungserleben, der
wahrgenommenen Sozialen Unterstiitzung und zum Bewaltigungsverhalten vorgegaben. Die
standardisierten Fragebdgen sind dabei alle im Multiple Choice Format zu beantworten, dabei
gibt es keine richtigen und keine falschen Antworten. Bitte achten Sie darauf die Fragebdgen
vollstandig auszufillen, damit ich diese auch auswerten kann.
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3. Worin lag der Nutzen einer Teilnahme an der Studie?

Mit Ihrer Teilnahme unterstutzen Sie mich nicht nur bei meiner Diplomarbeit, sondern leisten
auflerdem einen Beitrag zur Erforschung des direkten Vergleichs von Mittern junger und er-
wachsener Kinder im Bereichs Bewadltigung, Sozialer Unterstiitzung und Belastungserleben,

da sich an dieser Stelle eine Forschungslucke zeigt.

4. Gibt es Risiken und entstehende Kosten?

Es bestehen keine Risiken und es entstehen keine Kosten fir Sie.

5. Wann wird die Studie vorzeitig beendet?
Sie haben jederzeit das Recht, auch ohne Angabe von Griinden, Ihre Teilnahme zu widerrufen

und aus der Studie auszuscheiden, ohne dass Ihnen dadurch Nachteile entstehen.

6. In welcher Weise wurden die erhobenen Daten verwendet?

Die Daten wurden zu rein wissenschaftlichen Zwecken verwendet und nicht an Dritte weiter-
gegaben. Die Daten wurden streng vertraulich behandelt und wurden im Laufe der Datenver-
arbeitung anonymisiert. Zudem unterliege ich der Schweigepflicht. Auch im Fall einer Verof-
fentlichung bleiben die Daten anonym.

7. Mdglichkeit zur Diskussion weiterer Fragen; Kontakt

Fur weitere Fragen im Zusammenhang mit dieser Studie stehe ich Ihnen gerne zur Verfigung.
Daruber hinaus besteht nach Beendigung der Studie die Mdglichkeit, eine Riickmeldung tber
die gewonnenen Ergebnisse zu erhalten. Die Rickmeldung einzelner Ergebnisse wird aus

Grinden der Anonymitéatsswahrung leider nicht méglich sein.

Kontakit:
Testleiterin: Britta Klitzing
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8. Einwilligungserklarung

Ich erkldre mich bereit, an der Studie ,,Faktoren von Coping bei Miittern intellektuell behin-
derter Kinder: ein Vergleich zwischen Mauttern junger intellektuell behinderter Kinder und

Mittern erwachsener intellektuell behinderter Kinder* teilzunehmen.

Ich bin von Britta Klitzing ausfiihrlich und verstandlich Gber mégliche Risiken sowie Uber
Wesen und Bedeutung der Studie und die Anforderungen der Teilnahme aufgeklart worden.
Ich habe den Text dieser Aufklarung und Einwilligungserklarung gelesen. Fragen wurden mir
verstandlich und ausreichend beantwortet. Ich hatte Zeit, mich zu entscheiden und habe zur-

zeit keine weiteren Fragen mehr.
Ich werde mich an die Durchfiihrungsanordnung halten, behalte mir jedoch das Recht vor,
meine freiwillige Teilnahme jederzeit zu beenden, ohne, dass daraus fur mich Nachteile ent-

stehen.

Ich bin damit einverstanden, dass meine ermittelten Daten fir die Studie verwendet wurden,

Bei Umgang mit den Daten wurden die Bestimmungen des Datenschutzgesetztes eingehalten.

Eine Kopie dieser Teilnehmerinformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten. Das

Original verbleibt bei der Testleiterin.

Datum und Unterschrift der Teilnehmerin

Datum, Name und Unterschrift der verantwortlichen Testleiterin
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ANHANG 2
Soziodemographischer Fragebogen

Im Folgenden bitte ich Sie, Fragen zu lhrer Person sowie zu Ihrem betroffenen
Kind ehrlich und vollstandig zu beantworten. Im Laufe der Datenverarbeitung
wurden lhre Daten anonymisiert. Ihre Daten wurden nur zu rein wissenschaftli-
chen Zwecken verwendet und nicht an Dritte weitergegaben.

Vielen Dank fur lhre Teilnahme

Angaben zu Ihrer Person:
Alter
Jahre

Wie sind Sie auf die Studie aufmerksam geworden?

Familienstand

Verheiratet
Ledig

Nichteheliche Lebensgemeinschaft
Verwitwet
geschieden

Wie viele Personen leben mit Thnen im Haushalt?

Wie ist lhr Wohnverhéltnis?

Haus (auf dem Land)
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Haus (in der Stadt)
Wohnung (auf dem Land)
Wohnung (in der Stadt)

Wie hoch ist Ihr (gemeinsames) Netto Einkommen pro Monat?

bis 1000 Euro
bis 3000 Euro
bis 5000 Euro
mehr als 5000 Euro

Fragen zu Ausbildung und Beruf

Welchen Schulabschluss haben Sie:

Keinen
Grund-/Volksschule
Hauptschule
Realschule
Fachabitur

Abitur

Welche Berufsausbildung haben Sie:

Keine

Lehre
Berufsfachschule,
Fachhochschule
Hochschule

Welchen Berufsabschluss haben Sie:

keinen
handwerklich
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technisch
kaufméannisch
Verwaltung
sozial

Beamte
andere

Gegenwartige Berufstatigkeit:

gemaR der Ausbildung
berufsfremd tétig
nicht mehr berufstatig

Angaben zum Kind:

Anzahl der behinderten Kinder

Wo lebt Ihr betroffenes Kind?

Zu Hause
am Wochenende zu Hause
ganzzeitig in einer Einrichtung

Geschlecht des/der betroffenen Kindes/Kinder:

mannlich weiblich

Alter Kind . wenn mehr als eins, dann Alter durch Komma trennen

Art der Behinderung
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eingeschatzter Grad der Behinderung

leicht
mittel
schwer
schwerst

Seit wann hat Ihr Kind diese Einschrankung?

seit Geburt
spater erworben

Ist Ihr Kind verhaltensauffallig*
ja

nein

Welchen Kindergarten/Schulform/Ausbildungsstétte besucht Ihr Kind?

Heilp&dagogischer Kindergarten
integrativer Kindergarten
Sonderschule flr Geistigbehinderte
Sonderschule fir Lernbehinderte
integrative Schulform

andere

Anzahl weiterer nicht behinderter Kinder:
* zum Beispiel lang anhaltendes Schreien, aggressives Verhalten, starke motori-

sche Unruhe, Uneinsichtigkeit, mangelnde Kooperationsbereitschaft oder stark
wechselnde Stimmungslagen
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Zum Schluss haben sie die Moglichkeit die folgenden vier Fragen zu beantwor-

ten.

1. Haben Sie derzeit Angste, die mit dem Kind verbunden sind?

2. Welche Angste, die mit dem Kind verbunden sind, haben sie in Bezug auf
die Zukunft?

3. Welche Wiinsche, die mit dem Kind verbunden sind, haben Sie in Bezug
auf die Zukunft?

4. Welche positiven Erfahrungen erleben Sie im Umgang mit Ihrem Kind?
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5. Spielte oder spielt der Glaube bei der Bewaltigung eine Rolle? Wenn ja, wel-

che?
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ANHANG 3

Eigenstindigkeitserkléirung
Ich, Britta von Klitzing (0507788) versichere, dass ich die vorliegende Diplomarbeit eigen-
stindig und ohne fremde Hilfe verfasst, keine anderen als die angegebenen Quellen verwendet

und die den benutzten Quellen entnommenen Passagen als solche kenntlich gemacht habe.

Miinchen, den 26.09.2012 Unterschrift

ﬂ/ﬂ 7%/5 - 7
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ANHANG 4

Personliche Daten:
Britta, Bo, Agnes von Klitzing
geboren am 01.12.1985 in Munchen

Curriculum Vitae

Schullaufbahn

1991-1995 Grundschulbesuch (Montessorischule Olympiapark Miinchen)

1995-2005 Luisengymnasium Miinchen (neusprachlicher Zweig)

2005/2006 Studienbeginn der Richtungen Politik und Padagogik an der Universitat Wien
2006 Studienbeginn der Richtung Psychologie an der Universitat Wien

2007 Anfang 2009 Vordiplom im Fach Psychologie

Mitte 2009 Praxissemester

2012 voraussichtlich Diplom im Fach Psychologie

Praktika:

Februar 2006:

Hospitation in der Klinik Frankfurt und der Kinder und Jugend-Psychiatrie der Uniklinik
Frankfurt

14.4.2009- 23.05.2009:

Psychologiepraktikum in der Universitatsklinik Frankfurt der Kinder und Jugendpsychiatrie
25.5.2009- 03.07.20009:

Psychologiepraktikum in der psychiatrischen Universitéatsklinik Minchen

05.07.2010- 13.08.2010:

Forschungspraktikum in der Arbeitsgruppe ,,Plastizitit des auditorischen Systems* am Lehr-
stuhl fur Neuropsychologie der Universitat Zirich

Auslandsaufenthalte:

2000 Schiileraustausch mit Partnerschule in Kiew

2001 Namibia und Sudafrikareise mit Einblick in die Townships
2002 Schiuleraustausch mit der Partnerschule in Montpellier
2003 Internatsaufenthalt bei der Partnerschule in Tansania

Soziale Tatigkeiten:

2001 Betreuerin von Behinderten im Lager der Johanniter in Herzogsagmuhle (Bayern)
2002 Betreuerin von Behinderten im Lager der Johanniter in Herzogsdgmthle (Bayern)
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2005 Betreuerin von Behinderten im Lager der Johanniter in Kohren-Salis (Sachsen)

2006 Betreuerin von geistig und korperlich Behinderten im Lager der Malteser in Rumanien
2007 Betreuerin von geistig und korperlich Behinderten im Lager der Malteser in Rumanien
(unter anderem Umgang mit rumanischen Autisten und Schizophrenen)

2009 Betreuerin von Behinderten im Lager der Johanniter in Herzogsagmuhle (Bayern)

Sprachkenntnisse:

Deutsch: Muttersprache
Latein: grof3es Latinum
Englisch: flieBend
Franzosisch: gutes Niveau
Spanisch: Grundkenntnisse

EDV Kenntnisse:

Microsoft Word: sehr gut
Microsoft Powerpoint: sehr gut
SPSS Kenntnisse: gut
Microsoft Excel: gut

Qualifikationen:

2005 Abitur in den Prifungsféachern: Mathematik, Franzdsisch (Leistungskurs), Sport (Leis-
tungskurs),

Geschichte (mindliches Abiturfach)

2009 Vordiplom in Psychologie

2012 voraussichtlich Diplom im Studienfach Psychologie
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