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Abstract (deutsch)

Personen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung (IB) erleben hiufiger Risikofaktoren und
kritische Lebensereignisse, die zu traumatischen Symptomen, posttraumatischer
Belastungsstorung (PTBS) oder anderen psychiatrischen Stérungen fiihren konnen. Diese
Studie untersucht, welche Belastungen sich fiir die betreuenden Eltern unter Beriicksichtigung
einer moglichen Traumatisierung ergeben. Zusitzlich wird das Bindungsverhalten zwischen
den Eltern und ihren Kindern mit IB als protektiver Faktor untersucht. Die Stichprobe besteht
aus 43 Miittern und Vitern, die iiber verschiedene Organisationen, Tageswerkstdtten und
Selbsthilfegruppen gefunden wurden. Als Messinstrument wird ein Fragebogen verwendet, der
demografische Daten erhebt und die ,,Psychiatric Assessment Schedule for Adults with
Developmental Disabilities Checklist™ (PAS-ADD-C), die deutsche Erweiterung des ,,Alabama
Parenting Questionnaire (DEAPQ-EL-GS), den ,,Erholungs-Belastungs-Fragebogen (EBF)
und den ,,Fragebogen zum Verhalten gegeniiber entwicklungsauffilligen Kindern* beinhaltet.
Sozio6konomische Daten wie geringere Ausbildung und geringeres Einkommen, vermehrtes
Problemverhalten der Person mit IB, die Wahrnehmung negativer Einstellungen gegeniiber
Eltern und Kind und ungeeignete Bewdiltigungsstrategien der Eltern wie Vermeidung
korrelieren mit erhdhter Belastung der Eltern und einem negativeren Erziehungs- bzw.
Bindungsverhalten. Eltern von Personen mit einer IB unterliegen somit generell einem héheren
Belastungsrisiko, das aufgrund der hdufigen kritischen Lebensereignisse und vorhandenen
Traumatisierungen bei Personen mit IB zusitzlich steigen kann. Dieser Einfluss einer
moglichen Traumatisierung auf die Belastung kann in der vorliegenden Untersuchung
allerdings nur bei gewissen Variablen bestdtigt werden, weshalb die Generalisierbarkeit der
Aussage nicht moglich ist. Limitationen der Studie ergeben sich durch die kleine Stichprobe
und durch die Messinstrumente, die teilweise nicht spezifisch fiir Eltern von Kindern mit IB
konstruiert wurden. Zusétzliche Forschung ist daher notwendig, um den Blick vor allem auf
protektive Faktoren zu richten und den Eltern angemessene und praktische Unterstiitzung bieten

zu konnen.
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Abstract (english)

People with an intellectual disability (ID) often experience more risk factors and critical life
events. This can lead to traumatic symptoms, posttraumatic stress disorder (PTSD) or other
psychiatric disorders. The present study examines the effects of a possible trauma on the
perceived burden of the caring parents. Attachment behavior between the parents and the child
with ID is investigated as a protective factor. 43 mothers and fathers filled in a questionnaire
including demographic data, the Psychiatric Assessment Schedule for Adults with
Developmental Disabilities Checklist (PAS-ADD-C), the German version of the Alabama
Parenting Questionnaire (DEAPQ-EL-GS), the Erholungs-Belastungs-Fragebogen (EBF) and
the Fragebogen zum Verhalten gegeniiber entwicklungsauffilligen Kindern. The sample is
recruited from different organizations and support groups. Socio-economic data such as lower
education level and income, increased problem behavior of the person with ID, the perception
of negative attitudes towards parents and child and inconvenient coping strategies like
avoidance correlate with higher burden among the parents and negative attachment and
parenting behavior. Thus, parents of people with ID generally experience higher burden. Due
to the frequency of critical life events and possible traumata within people with ID, the burden
of those parents can even augment. This influence of a possible trauma is only confirmed within
certain variables in this survey. Limitations of the study result from the small sample size and
some of the measuring instruments which are not specified for ID. Future research is
recommended to call attention to protective factors which help to provide appropriate and

applied support to the parents of children with ID.

Keywords: intellectual disability, trauma, burden, attachment behavior, parent-child-relationship
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1. Einfiihrung

Im Auftrag des Bundesministeriums fiir Soziales und KonsumentInnenschutz wurde die Studie
,Mikrozensus* durchgefiihrt. Sie zeigt, dass rund 85.000 Personen der Osterreichischen
Bevolkerung geistige Beeintrachtigungen oder Lernschwierigkeiten haben. Frauen und Méanner
sind gleichermallen betroffen, wobei Probleme vor allem in den Altersgruppen unter 20 und
iiber 60 auftauchen. Die Hélfte der beeintrachtigten Personen hat zusétzlich Probleme beim
Sprechen oder psychische Probleme. Multiple Beeintrachtigungen treten generell vermehrt auf.
Aus diesem Grund berichten Betroffene von Auswirkungen auf verschiedene Bereiche wie
Ausbildung, Arbeit, Freizeit, soziales Leben und generelles Alltagsleben (Leitner, 2008).

Personen mit einer IB sind durch diese gewissen Einschrinkungen in vielen
Lebensbereichen haufiger Risikofaktoren wie sozialer Abgrenzung, dysfunktionaler
Familienstruktur und kritischen Lebensereignissen ausgesetzt, die weitere psychiatrische
Probleme wie Verhaltens-, Entwicklungs- und Angststorungen bedingen und zu
Traumatisierungen fithren konnen (Emerson, 2003; Hastings, Hatton, Taylor, & Maddison,
2004; Hatton & Emerson, 2004; Hulbert-Williams & Hastings, 2008; Hulbert-Williams et al.,
2014; Mevissen & de Jongh, 2010; Mitchell & Clegg, 2005).

In der Betreuung von Personen mit IB ergeben sich durch die Risikofaktoren und die
psychiatrischen Probleme spezielle Anforderungen, die von den betreuenden Eltern als
belastend empfunden werden konnen (Datta, Russell, & Gopalakrishna, 2002; Gallagher,
Phillips, Oliver, & Carroll, 2008; Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg, 2008). In der vorliegenden
Studie wird der Fokus auf die Anforderungen in der Betreuung von Personen mit IB unter
Berticksichtigung von vorhandenen traumatischen Symptomen gelegt, um Potenziale fiir
mogliche Ressourcen zu entdecken.

Zunichst wird das Forschungsfeld rund um IB, Traumatisierung und Bindungsverhalten
beleuchtet, um dann im theoretischen Hintergrund die gewdhlte Fragestellung begriinden zu
konnen. Es werden die einzelnen Forschungsfragen inklusive der Hypothesen présentiert. Im
Methodenteil werden Untersuchungsdesign, Vorgehen, Stichprobe, Messinstrumente und die
statistische Auswertung beschrieben. Im Ergebnisteil werden die Berechnungen zu den
einzelnen Forschungsfragen gezeigt, die in der Diskussion mit vorhandener Literatur in

Zusammenhang gesetzt werden. AbschlieBend findet sich das Literaturverzeichnis.

1.1. Intellektuelle Beeintrichtigung und Traumatisierung

Eine IB lésst auf eine verminderte Ausbildung der geistigen Féhigkeiten zuriickschlieen, die

bereits in der Entwicklungsphase und vor allem in den kognitiven, sprachlichen, motorischen
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oder sozialen Bereichen auffillig wird. Laut ICD-11 ldsst sich die Intelligenzminderung je nach
berechnetem Intelligenzquotienten in vier Schweregrade (leicht, mittelgradig, schwer,
schwerst) einteilen (World Health Organization, 2014). Aufgrund von weiteren Moglichkeiten
zur Berechnung und Einteilung der Intelligenzminderung (Weber, 1997; Weber & Rojahn,
2009; Zeilinger, 2009) ergeben sich Probleme fiir die einheitliche Definition und Klassifikation.
Auch die moglichen Ursachen fiir eine IB sind vielfdltig und reichen von genetischen und
biologischen Ursachen, Komplikationen in der Schwangerschaft, toxischen Stoffen bis hin zu
psychosozialen Ursachen wie Vernachldssigung und Deprivation (Seidel, 2006).

Personen mit einer IB sind aufgrund der Einschrinkungen einer grof3eren Anzahl von
Risikofaktoren und kritischen Lebensereignissen ausgesetzt (Hennicke, 2012; Keesler, 2014).
Sowohl die Abhingigkeit von anderen und die hdufige Unterbringung in Institutionen als auch
die erhohte Vulnerabilitdt und Beeintrachtigungen in kognitiven, emotionalen und sozialen
Bereichen gelten als Ausloser dafiir, dass Belastungen nicht addquat verarbeitet oder
kommuniziert werden konnen (Hamilton, Sutherland, & Iacono, 2005; Hennicke, 2012;
Janssen, Schuengel, & Stolk, 2002; Keesler, 2014; Mevissen & de Jongh, 2010; Senckel, 2008).
Zusitzlich ist die Auswahl von geeigneten Bewiltigungsstrategien fiir belastende Reize nicht
oder nur sehr eingeschriankt moglich, weshalb sich weitere Risikofaktoren ergeben (Senckel,
2008).

Kritische Lebensereignisse umfassen selbst erlebten Missbrauch, beobachteten
Missbrauch im sozialen Umfeld, den Verlust einer nahestehenden Person, die Arbeitslosigkeit,
eine schwere Krankheit oder Verletzung, Trennungen oder Scheidungen, Unfille und langere
Krankenhausaufenthalte. Bei inaddquater oder fehlender Verarbeitung und Bewailtigung dieser
negativen Ausloserreize konnen diese zu traumatischen Lebensereignissen werden und somit
traumatische Symptome bis hin zu einer PTBS auslosen (Hulbert-Williams & Hastings, 2008;
Hulbert-Williams et al., 2014; Wigham, Hatton, & Taylor, 2011; Wigham, Taylor, & Hatton,
2013). Andere psychische Probleme und psychiatrische Stérungen konnen zusétzlich entstehen.
Dazu zéhlen vor allem emotionale Stérungen (Hatton & Emerson, 2004), affektive Stérungen
(Hastings et al., 2004) und Verhaltens- und Angststdrungen (Emerson, 2003).

Bei einer vorhandenen Traumatisierung treten Symptome wie Flashbacks,
Kontrollverlust, Vermeidungsverhalten, Angst und problematisches Sozialverhalten auf
(Senckel, 2008). Besonders die Trauer um verstorbene Verwandte und Freunde fiihrt zu
mentalen, emotionalen und Verhaltensproblemen, die in depressiven und Angstsymptomen

miinden konnen (Dodd, Dowling, & Hollins, 2005).
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Ein hoherer Schweregrad der IB und eine grof8ere Anzahl an erlebten kritischen Ereignissen
bedingen stirkere Probleme in der Emotionsregulierung und im Verhalten (Hamilton et al.,
2005; Janssen et al., 2002; Turk, Robbins, & Woodhead, 2005). Bei Vorfillen von korperlichem,
emotionalem oder sexuellem Missbrauch zeigen Personen mit einer IB stark erhohte
Préavalenzraten fiir psychiatrische Stérungen (Hennicke, 2012).

Auch wenn die Verbindung zwischen IB und Traumatisierung bereits einige Zeit
bekannt ist, mangelt es an zielgerichteter Forschung und geeigneten Instrumenten, die bisher
vor allem an Personen mit schwerer IB scheitern (Hennicke, 2012; Hulbert-Williams &
Hastings, 2008; Irblich, 2006; Keesler, 2014; Mevissen & de Jongh, 2010; Mitchell, Clegg, &
Furniss, 2006). Von einem inflationiren Einsatz des Begriffes ,, Trauma“ ist allerdings abzuraten
(Irblich, 2006).

Aufgrund der begrenzten Informationen aus der Forschung und der wenig spezifischen
Ausbildung sind sowohl die Betreuerlnnen im professionellen als auch die BetreuerInnen im
familidren Bereich mit dem Thema der Traumatisierung bei Personen mit IB oft {iberfordert
(Hennicke, 2012; Keesler, 2014). Durch die hdufigen sprachlichen Barrieren und die oftmals
eingeschrinkte emotionale Ausdrucksfdhigkeit sind die Symptome bei Personen mit IB nur
schwer erkennbar (Hennicke, 2012). Das Problem des ,,diagnostic overshadowing, bei dem
BetreuerInnen Symptome eines Traumas aufgrund der Schwere der IB oder anderen
psychiatrischen Auffilligkeiten iibersehen, stellt eine weitere Herausforderung dar (Keesler,
2014; Mevissen & de Jongh, 2010; Turk et al., 2005). Kritisiert wird vor allem der Mangel an
Forschung im Bereich der Betreuung in Institutionen und im familidren Umfeld und im Bereich

der Verbesserungsmoglichkeiten im allgemeinen Umgang mit Trauma und IB (Keesler, 2014).

1.2. Definition des Bindungsverhaltens

Bowlby (2008) beschreibt eine sichere Eltern-Kind Beziehung mit den Faktoren zeitintensive
Interaktion, Stabilitdt und soziale und familidre Unterstiitzung. Trotz des hohen zeitlichen,
finanziellen und emotionalen Aufwandes mochten Eltern ihrem Kind eine sichere Bindung
ermoglichen, um positive Langzeitfolgen wie selbststindiges Explorationsverhalten, einen
erhohten Selbstwert (Bowlby, 2008) und gesteigerte soziale Kompentenz iiber die
Lebensspanne (DeYoung, 2008) zu fordern. Im Gehirn manifestiert sich eine sichere Bindung
durch innere kognitive Arbeitsmodelle, die es dem Kind ermdglichen, die Ndhe anderer
Personen aktiv zu suchen und sicheres Bindungsverhalten aufzubauen (DeYoung, 2008). Die
negativen Auswirkungen von unsicherem Bindungsverhalten umfassen seitens der Kinder
Vermeidungsverhalten gegeniiber den Eltern und erhdhtes Stresslevel in ungewohnten

Situationen (Ainsworth, Blehar, Waters, & Wall, 1978). Die Eltern zeigen dhnliche negative
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Reaktionen. Gefiihle wie Scham, Schuld, Angst und Frustration treten vor allem dann auf, wenn
die Eltern an ein personliches Versagen in der Erziehung glauben (Bowlby, 2008; Broberg &
Cederblad, 2014). Um diese negativen Auswirkungen zu vermeiden, ist die friihe Férderung
einer sicheren Bindung besonders wichtig, weshalb besonderes Augenmerk auf eine addquate
Unterstiitzung der Eltern gelegt werden muss.

Eine sichere Bindung zu den Eltern fordert ndmlich nicht nur die Entwicklung und das
Wohlbefinden in der Allgemeinbevolkerung; dies trifft auch auf Personen mit IB zu (Datta et
al., 2002; Mevissen & de Jongh, 2010). Eine IB birgt aber ein groferes Risiko fiir unsicheres
Bindungsverhalten (Janssen et al., 2002; Papagounou, 2014). Ahnliche Ergebnisse liefern zwei
Studien tlber Pflegekinder, die vergleichbar mit Personen mit IB haufiger traumatische
Ereignisse erleben und daher vermehrt Probleme oder Stérungen im Bindungsverhalten
entwickeln (Minnis, Rabe-Hesketh, & Wolkind, 2002; Pérez, Di Gallo, Schmeck, & Schmid,
2011).

Als zusitzlicher Faktor sind die speziellen Einrichtungen fiir Personen mit IB zu
beachten, in denen viele einen GroBteil ihres Lebens verbringen (Keesler, 2014). Ein stabiler
Betreuungsort,  fachgerechte = Behandlung und  personliche  Beziehungen zum
Betreuungspersonal werden als Schutzfaktoren genannt, um die hiufigere Traumatisierung im
institutionellen Bereich im Vergleich zum familidren Bereich zu reduzieren (Hamilton et al.,
2005; Hennicke, 2012). Personen mit IB sind in Institutionen héufiger kritischen
Lebensereignissen und moglichen Traumatisierungen ausgesetzt, weil oft zu wenige
Ressourcen vorhanden sind und keine Stabilitdt beim Personal und bei der Betreuung selbst
geboten werden kann (Hamilton et al., 2005).

Angehorige von Personen mit IB benétigen allerdings aufgrund der hohen
Anforderungen in der Betreuung Unterstiitzung von Institutionen fiir beeintrachtigte Personen
(Bowlby, 2008). Um der hdufigen Traumatisierung von Personen mit IB entgegenzuwirken,
sollten betreuende Angehorige und Betreuungspersonal in Institutionen als mdgliche Ressource
gesehen werden (Hennicke, 2012; Keesler, 2014; Wigham et al., 2013). Durch fachgerechte
Ausbildung und zielgerichtete Information konnen sowohl familidre als auch professionelle
Betreuerlnnen Moglichkeiten finden, eine sichere Bindung oder Beziehung aufzubauen.
Zusétzlich wird die Rolle nahestehender Angehdriger und betreuenden Personals in
verschiedenen Organisationen als einflussreiche Informationsquelle fiir AuBenstehende
hervorgehoben. Sie verbringen am meisten Zeit mit der Person mit IB und kénnen vor allem

bei schwerwiegenden Beeintrachtigungen den besten Einblick in Lebensalltag, Verhalten und
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emotionales Erleben geben (Hamilton et al., 2005; Hennicke, 2012; Keesler, 2014; Mevissen
& de Jongh, 2010).

Der grof3e Einfluss des elterlichen Erziehungsverhaltens zeigt sich in der Entwicklung
des Kindes. Positives Elternverhalten wie Involviertheit und Verantwortungsbewusstsein
fordern die soziale Kompetenz und das sichere Bindungsverhalten des Kindes. Negatives
Erziehungsverhalten wie Inkonsistenz, fehlende Involviertheit und korperliche Bestrafung
fithren zu Problemverhalten, geringer sozialer Kompetenz und unsicherem Bindungsverhalten
(Franiek & Reichle, 2007). Korperliche Bestrafung, die von Vitern von Personen mit IB
hdufiger zugegeben wird, geht oft mit extremem Problemverhalten einher (Norlin, Axberg, &
Broberg, 2014). Die Geschwister von Personen mit IB befinden sich auch in einer schwierigen
Situation, da sie das oft fehlende Bindungsverhalten und das vermehrte Problemverhalten der
beeintrachtigten Person kompensieren wollen und das Thema IB den gesamten Familienalltag
bestimmt (Papagounou, 2014).

Generell kann der Umgang mit traumatisierten Personen mit IB von den Betreuerlnnen
(familiér oder institutionell) als grofe Belastung empfunden werden, wenn unsicheres
Bindungsverhalten vorhanden ist (Datta et al., 2002; Gallagher et al., 2008; Hassall, Rose, &
McDonald, 2005; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Mevissen & de Jongh, 2010; Raina et al.,
2004). Haufigeres Auftreten von Symptomen von Depressions- und Angststorungen bei
Miittern und Vitern von Kindern mit IB belastet zusétzlich die Beziehung (Gallagher et al.,
2008; Olsson & Hwang, 2001). Datta et al. (2002) betonen aber, dass die Eltern aufgrund der
positiven Folgen einer sicheren Bindung als Haupteinflussfaktor fiir das Wohlbefinden ihrer
Kinder mit IB gelten. Deshalb ist es wichtig, mogliche Ressourcen zu betonen und ein positives

Bild der Betreuung einer Person mit IB zu zeichnen (Hastings & Taunt, 2002).
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2. Theoretischer Hintergrund

Aufgrund des Mangels an geeigneten Instrumenten und zielgerichteter Forschung zum Thema
Trauma und IB wird immer wieder die Anforderung gestellt, diesen Bereich der Psychologie
ndher zu ergriinden (Hennicke, 2012; Hulbert-Williams & Hastings, 2008; Keesler, 2014;
Mevissen & de Jongh, 2010; Wigham et al., 2013). Sowohl beeintrdchtigte als auch nicht
beeintrichtigte Personen berichten von mehr positiven als negativen Gefiihlen, die mit einer
Teilnahme an Traumaforschung einhergehen (Deprince & Freyd, 2006; Griffin, Resick,
Waldrop, & Mechanic, 2003; Kassam-Adams & Newman, 2005; Legerski & Bunnell, 2010;
Scotti, Stevens, Jacoby, Bracken, Freed, & Schmidt, 2012). Unabhingig von der Art des
Traumas, das von Krankenhausaufenthalten nach schweren Verletzungen bis zu physischer und
sexueller Gewalt reichen kann, erleben die TeilnehmerInnen nur geringen Stress (Griffin et al.,
2003; Kassam-Adams & Newman, 2005). Ein anfinglich negatives Gefiihl zu Beginn der
Teilnahme é&ndert sich aufgrund von belohnenden Gedanken, dass durch die eigene
Forschungsteilnahme die Gesellschaft unterstiitzt und verbessert werden kann (Kassam-Adams
& Newman, 2005; Legerski & Bunnell, 2010). Eltern von Personen mit IB berichten vor allem
von einem personlichen Nutzen, den sie aus der Forschung ziehen kénnen. Obwohl Miitter und
Viter, deren Kinder bereits multiple traumatisierende Ereignisse erlebt haben, zu negativeren
emotionalen Assoziationen wihrend der Teilnahme an Traumaforschung tendieren, beschreiben
diese Eltern noch groferen personlichen Nutzen. Die Beschiftigung mit diesem schwierigen
Thema wird als wichtiger empfunden (Scotti et al., 2012).

Eltern von Personen mit IB konnen nicht nur selbst positive Erfahrungen aus der
Teilnahmebereitschaft an Traumaforschung ziehen, sondern auch fiir Auenstehende die Rolle
als einflussreichste Informationsquelle iibernehmen und somit Forschung ermdglichen
(Hennicke, 2012; Keesler, 2014; Mevissen & de Jongh, 2010).

Eine Studie (Datta et al., 2002), die 31 indische Familien mit einem Kind mit IB
inkludiert, zeigt, dass in diesen Familien generell hohe Belastung empfunden wird.
Demografische Daten wie Religionszugehorigkeit, Familienstruktur und Schwere der
Beeintrachtigung hatten keinen, Alter des Kindes und Familieneinkommen nur
widerspriichlichen Einfluss auf die Belastung. Als groBter Priadiktor kann das Konzept der
,Expressed Emotion“ hervorgehoben werden. Demnach empfinden sowohl Eltern, die dem
Kind gegeniiber eine sehr negative Einstellung haben und viel Kritik {iben, als auch Eltern, die
eine zu positive Einstellung gegeniiber dem Kind haben, sich selbst dabei vergessen und

tiberfiirsorglich handeln, eine hohere Belastung.
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Ahnliche Ergebnisse zeigt eine Studie an 48 britischen Familien (Jones & Passey, 2005). Eltern,
die das Gefiihl haben, dass sie die Kontrolle besitzen und das beeintrachtigte Kind nicht das
gesamte Familienleben und die Familienstruktur bestimmt, beschreiben sich als weniger
belastet. Hassall et al. (2005), deren Stichprobe nur Miitter umfasst, betonen ebenfalls die
giinstigen Auswirkungen des Gefiihls der Kontrolle.

Generell 16st der Stress, dass Eltern ein beeintrachtigtes Kind bekommen, eine bewusste
oder unbewusste Aktivierung der vorhandenen Ressourcen aus. Dabei ist die Suche nach
geeigneten Bewiéltigungsstrategien ein dynamischer Prozess, bei dem die jeweilige Situation
durch die Eltern immer wieder neu eingeschitzt und bewertet wird, um die addquateste Losung
fir jedes Problem zu finden (Graungaard, Andersen, & Skov, 2010). Aktive und
l6sungsorientierte Bewéltigung bedingt positivere Folgen als passive und emotionsorientierte
Bewiltigung (Graungaard et al., 2010; Hassall et al., 2005; Jones & Passey, 2005).

Zu den positiven Bewiltigungsstrategien, die am héufigsten genutzt werden, gehdren
die aktive Suche nach sozialer Unterstiitzung, die Akzeptanz der IB und ihrer negativen
Begleiterscheinungen und die aktive Einforderung von Informationen beziiglich
Beeintrachtigung und Betreuung (Baum, 2013; Broberg & Cederblad, 2014; Green, 2007;
Maes, Broekman, Dosen, & Nauts, 2003; Poon, Ooi, & Bull, 2014; Sen & Yurtsever, 2007;
Taanila, Syrjild, Kokkonen, & Jarvelin, 2002; Tsai & Wang, 2009). Der protektive Faktor der
sozialen Unterstiitzung umfasst nicht nur das familidre Umfeld und professionelle Hilfe,
sondern auch das gesamte soziale Umfeld, das Personen aus dem Freundes- und
Bekanntenkreis, aus ausbildungs- und berufsbezogenen Bereichen sowie Fremde
miteinbezieht. Angemessene soziale Unterstiitzung fiihrt zu einer geringeren wahrgenommenen
Belastung bei den Eltern (Gallagher et al., 2008; Hassall et al., 2005; Sen & Yurtsever, 2007).
Wenn allerdings ein Gefiihl der tiglichen Kontrolle aufkommt, wird die Unterstiitzung durch
Familienmitglieder negativ beschrieben (Jones & Passey, 2005). Rund die Hilfte einer
Stichprobe von 66 Elternteilen klassifiziert professionelle Unterstiitzung als nicht vorhanden
oder nicht hilfreich. Diese Unzufriedenheit verhindert die Funktion als Bewéltigungsstrategie
(McGill, Papachristoforou, & Cooper, 2000).

Trainingsprogramme, die speziell fiir Eltern beeintrichtigter Kinder konzipiert werden,
um eine passende Erziehung und Betreuung zu garantieren, konnen Informationen und
professionelle Unterstiitzung liefern (Bilgin & Gozum, 2009; Norlin et al., 2014). Zusétzliche
Erleichterung bringen positive Gefiihle wie Hoffnung und Optimismus und der Eindruck, die

Situation unter Kontrolle zu haben und anderen Personen die genauen Umstéinde der
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Beeintriachtigung erkldren zu konnen (Hassall et al., 2005; Hastings & Taunt, 2002; Jones &
Passey, 2005; Santilli, 2014).

Negative Bewiltigungsstrategien umfassen Vermeidungsverhalten, das sich in sozialer
Isolation und Kontakteinschrankung zeigt, Verharmlosung der Beeintrachtigung gegeniiber
anderen Personen und hiufige Erklarungsversuche, die sich aufgrund von wahrgenommenem
Unverstindnis ergeben. Die langfristige Aufrechterhaltung dieser Strategien gilt als Risiko fiir
soziale Ausgrenzung, Ablehnung der Familie und eine unsichere Eltern-Kind-Bindung
(Graungaard et al., 2010; Jones & Passey, 2005; Von Suchodoletz & Macharey, 2006).

Durch die groflen Verdnderungen, die sich mit der Geburt eines beeintrichtigten Kindes
ergeben, sprechen manche Eltern von einer sozialen Isolation, die nicht aktiv als negative
Bewiltigungsstrategie eingesetzt wird. Durch die IB und ihre Auswirkungen auf Familien-,
Arbeits- und Sozialleben passiert diese soziale Abgrenzung teilweise automatisch. Sowohl
private als auch professionelle Ansprechpartnerlnnen werden dadurch schwerer zugénglich
(Poon et al., 2014; Quine & Pahl, 1985).

In einer Studie (Taanila et al., 2002) scheint die Hilfte der befragten Familien, eine
passende Bewiltigungsstrategie gefunden zu haben. Obwohl verschiedene Eltern sowohl
positive als auch negative Bewdltigungsstrategien als addquateste Losung fiir den eigenen
Umgang mit der Beeintrichtigung des Kindes angeben, scheinen Bewiltigungsstrategien, die
sich vor allem auf den Zusammenhalt innerhalb der Familie beziehen, vermehrt positive
Auswirkungen zu haben (Hassall et al., 2005; Jones & Passey, 2005). Dieses Kohérenzgefiihl
innerhalb der Familie bietet Ressourcen, um selbst schwere Beeintriachtigungen eines Kindes
zu akzeptieren und zu bewéltigen und einem optimistischen Alltag entgegenzusehen. Dabei
spielt die innerfamilidre Kommunikation eine tragende Rolle (Retzlaft, Hornig, Miiller, Reuner,
& Pietz, 20006).

Um die Diagnose einer Beeintrachtigung beim eigenen Kind verarbeiten zu konnen,
antwortet der Korper bei manchen Eltern mit einer kurzfristigen Art des Schockzustands. Dieser
kann dann in einen Antrieb umschlagen, um eigene Ressourcen mobilisieren und die Situation
bewiltigen zu konnen (Graungaard et al., 2010). Von den Eltern wahrgenommene negative
Reaktionen der sozialen Umwelt gegeniiber dem beeintrichtigten Kind fiihren zu Belastung
(Green, 2007). Eltern von Kindern mit Sprachauffilligkeiten berichten héufig von
Stigmatisierung, sozialer Ausgrenzung und negativen Bezeichnungen gegeniiber dem Kind
seitens gleichaltriger Kinder und Familienmitglieder (Von Suchodoletz & Macharey, 2006).
Eltern konnten darauthin das Vertrauen in die eigene Erziehungskompetenz verlieren und ein

Gefiihl der Schuld aufbauen (Gallagher et al., 2008; Green, 2007; Sen & Yurtsever, 2007).
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Viter reagieren besonders gestresst auf geringe soziale Akzeptanz des beeintrachtigten Kindes,
wobei Miitter eher unter auftretendem Problemverhalten beim Kind selbst leiden (Saloviita,
Itdlinna, & Leinonen, 2003).

Es wird zwischen internaler und externaler Stigmatisierung unterschieden. Externale
Stigmatisierung, die in einer Studie bei Eltern von autistischen Kindern untersucht und
vorwiegend bei den Miittern gefunden wurde, inkludiert die Wahrnehmung negativer
AuBerungen und Verhaltensweisen anderer Personen gegeniiber dem beeintrichtigten Kind.
Dazu zdhlen Vermeidungsverhalten, feindliche Blicke und negative Kommentare (Gray, 2002).
Das Gefiihl der sozialen Isolation spielt dabei eine tragende Rolle (Quine & Pahl, 1985).
Internale Stigmatisierung &uBlert sich durch das Schamgefiihl der Eltern, wenn sich die
beeintrichtigte Person in der Offentlichkeit unangebracht verhilt und auffillig ist, und durch
das Schuldgefiihl der Eltern, wenn sie glauben, der angemessenen Erziehung einer Person mit
IB nicht gerecht zu werden. Die Unterscheidung zwischen internaler und externaler
Stigmatisierung féllt den Eltern in der Praxis meistens schwer, da die eigene Selbst- und
Fremdwahrnehmung oft verzerrt ist (Baum, 2013; Gallagher et al., 2008; Gray, 2002).

Zusitzlich zu der Stigmatisierung, die von den Eltern wahrgenommen wird, konnen
auch gewisse Faktoren, die die beeintrichtigte Person selbst betreffen, Einfluss haben. Positive
oder negative Assoziationen beziiglich der Akzeptanz der Beeintrachtigung seitens der Person
mit IB selbst manipulieren die Wahrnehmung anderer Personen (Mizock, Russinova, & Millner,
2014). AuBBerdem korreliert Stigmatisierung positiv mit auftretendem Problemverhalten, das bei
Personen mit IB hiufig vorkommt (Gray, 2002; Von Suchodoletz & Macharey, 2006).

Eltern benennen nicht nur negative Reaktionen des sozialen Umfelds, sondern sprechen
auch von der sozialen Unterstiitzung (Von Suchodoletz & Macharey, 2006). Diese fiihrt zu einer
geringeren Belastung und mehr Zufriedenheit und Selbstbewusstsein im elterlichen
Erziehungsverhalten (Hassall et al., 2005). Soziale Integration von beeintrichtigten Personen,
die selbst durch geringfiigige Interventionsansitze wie der Verbreitung von Wissen erfolgreich
sein kann, ist somit als protektiver Faktor fiir Eltern und beeintridchtigte Personen zu sehen
(Cummins & Lau, 2003; Scior, Walker, Seewooruttun, & Alam, 2014).

Eltern von Personen mit IB berichten durchschnittlich von geringerem allgemeinen
Wohlbefinden und mehr Symptomen physischer und psychischer Krankheiten (Ha et al., 2008).
Hervorzuheben sind vor allem Depressions- und Angstsymptome, die oft klinische Auffalligkeit
aufweisen (Gallagher et al., 2008; Olsson & Hwang, 2001). Die schwerwiegende Traurigkeit,

die Miitter nach der Geburt eines beeintrachtigten Kindes hiufig erleben, kann sich bis zu einer
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emotionalen Stérung entwickeln (Sen & Yurtsever, 2007; Totsika, Hastings, Emerson,
Lancaster, & Berridge, 2011).

Eine Studie, die Miitter und Viter von intellektuell beeintrachtigten Personen mit und
ohne Autismus und eine Kontrollgruppe untersucht hat, zeigt geschlechtsspezifische
Unterschiede. Die Miitter und Viter beeintrachtigter Kinder haben allgemein ein hoheres
Stresslevel als die Kontrollgruppe; Miitter zeigen allerdings mehr depressive Symptome als
Viter. Zusitzlich ist die Prévalenz fiir Depressionen bei Eltern von intellektuell beeintrachtigten
Personen mit Autismus hoher als bei Eltern von beeintrachtigten Kindern ohne Autismus. Dies
lasst sich auf die belastenden Auswirkungen von auftretendem Problemverhalten, das mit
Autismus in schwerwiegender Form einhergeht, zurlickfiihren (Olsson & Hwang, 2001; Totsika
et al., 2011).

Eine negative Haltung gegeniiber dem Kind, die durch die zukiinftig beflirchteten oder
tatsdchlichen Einschrinkungen im Familien-, Sozial- und Arbeitsleben bedingt werden kann,
eine libertriebene Involviertheit und psychischer und physischer Stress gelten als bedeutendste
Ursachen fiir auftretende negative Symptome bei den Kindern und Eltern (Datta et al., 2002;
Emerson, 2003; Gallagher et al., 2008; Sen & Yurtsever, 2007). Die Art der IB hat zusétzlichen
Einfluss, wobei IB und Autismus zu weniger Wohlbefinden bei Eltern fiihrt als zum Beispiel
Trisomie 21 (Blacher & Mclntyre, 2006). Ahnliche Ergebnisse zeigen sich fiir professionelle
Betreuerlnnen in Sozialberufen. Symptome eines Burnouts treten haufiger auf, wenn zu
negative oder zu positive, aufopfernde Einstellungen gegeniiber den Klientlnnen gewihlt
werden und das Gefiihl einer ausreichenden Anerkennung ausbleibt (Disley, Hatton, & Dagnan,
2009; Langdon, Y4giiez, & Kuipers, 2007). Eine Anderung dieser negativen Gefiihle der Eltern
und Berufsbetreuerlnnen wire wichtig, da zufriedene und psychisch und physisch gesunde
BetreuerInnen als protektiver Faktor genutzt werden konnen (Keesler, 2014).

Aufgrund der Haufigkeit kritischer Lebensereignisse bei Personen mit IB und des
Einsatzes ineffektiver Bewdltigungsstrategien wird Stress ausgeldst, der sich wiederum in
hiufig auftretendem Problemverhalten duBlert (Esbensen & Benson, 2006; Hamilton et al.,
2005; Janssen et al., 2002; Totsika et al., 2011). Nur negative Lebensereignisse wie Verlust und
Trauer bringen diese negativen Anderungen im Verhalten (Dodd et al., 2005; Esbensen &
Benson, 2006). Die Art der Beeintrachtigung hat zusétzlichen Einfluss (Hamilton et al., 2005).
Personen mit IB und Autismus zeigen viel Problemverhalten, wogegen Personen mit Trisomie
21 generell eher weniger auffilliges Verhalten zeigen (Blacher & MclIntyre, 2006).

Die groBten Auspridgungen der problematischen Auffalligkeiten finden sich in den

emotionalen und sozialen Kompetenzen und im Verhalten (Hamilton et al., 2005; Lecavalier et
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al., 2006; Totsika et al., 2011). Selbst- und Fremdaggressionen treten genau wie depressive und
Angstsymptome hdufiger auf (Dodd et al., 2005; Esbensen & Benson, 2006; Janssen et al.,
2002; Lecavalier et al., 2006). In einer Stichprobe von rund 180 Personen mit IB oder
mehrfacher Diagnose zeigen 82% selbstverletzendes und/oder stereotypes Verhalten, 45%
werden als aggressiv beschrieben (Poppes, van der Putten, & Vlaskamp, 2010). Ahnliche
Ergebnisse finden sich in einer Studie mit einer Stichprobengrofle von 66 Personen mit IB. 62%
der Kinder mit IB und 86% der Erwachsenen mit IB zeigen schwere Verhaltens- oder
psychiatrische Probleme, die vor allem die Aufmerksamkeit und Emotionsregulierung betreffen
(Maes et al., 2003; Totsika et al., 2011).

Dieses hiufig auftretende Problemverhalten des beeintréchtigten Kindes 16st bei den
Eltern Stress und Uberforderung aus, was wiederum zu negativem Bindungsverhalten fiihren
kann (Janssen et al., 2002; Karakatsani, Adams, Oliver, & Jackson, 2014; Lecavalier et al.,
2006; Nicklas-Faust, 2014; Saloviita et al., 2003). Multiples Problemverhalten beeintrichtigt
zudem die Lebenszufriedenheit der Eltern und die Hoffnung auf positive Entwicklungen
(Padencheri & Russell, 2002). Vor allem bei Miittern kann dies zu depressiven Symptomen
fiihren (Poon et al., 2014; Zeedyk, Blacher, & Baker, 2014).

Multiple psychiatrische Probleme und Stérungen bei Personen mit IB haben negativere
Auswirkungen auf die Belastung der Eltern als die IB allein (Maes et al., 2003). Die
Pravalenzrate fiir psychische Storungen liegt in einer reprisentativen Studie mit einer
Stichprobe von 270 Personen mit IB bei 20% (Zeilinger, Weber, & Haveman, 2011). Am
hiufigsten kommen Verhaltens-, Angst-, Aufmerksamkeits-, Entwicklungs-, affektive und
neurotische Stérungen vor. Bei Essstorungen, Psychosen und depressiven Stérungen finden
sich keine erhohten Raten im Zusammenhang mit einer IB (Emerson, 2003; Hatton & Emerson,
2004; Hulbert-Williams et al., 2014).

Das Alter der Kinder mit IB scheint kaum direkten Einfluss auf die Belastung der Eltern
zu haben (Zeedyk et al., 2014). Eine indirekte Betrachtung zeigt aber, dass éltere Kinder mit IB
hdufiger zusétzliche psychiatrische Storungen entwickeln und somit fiir die Eltern eine groBere
Belastung aufkommt (Emerson, 2003). Ahnliche Ergebnisse liefert eine Studie (Datta et al.,
2002), die hoheres Alter der Kinder mit groBerer Belastung in Verbindung bringt. Dieses
Ergebnis war allerdings nur in der univariaten Analyse signifikant. Das Alter der Eltern
korreliert negativ mit wahrgenommener Belastung, Stress und Depression, da fortgeschrittenes
Alter meist mit Erfahrung, Gelassenheit und generell weniger Einfluss auf die Erziehung der
Kinder zusammenhéngt. Sogar der Zusammenhang von problematischen Verhaltensweisen der

beeintrichtigten Person und der Belastung der Eltern nimmt mit hoherem Alter der Eltern ab
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(Ha et al., 2008; Poon et al., 2014; Zeedyk et al., 2014). Eine wichtige Rolle spielt sowohl das
Alter der Eltern bei der Diagnose der Beeintrachtigung des Kindes als auch die Zeit, wie lange
die Eltern bereits von der Diagnose wissen (Ha et al., 2008; Poon et al., 2014).

Das Geschlecht der Person mit IB hat wenig Einfluss auf die Belastung im
Zusammenleben innerhalb der Familie, da sich die Eltern fiir beide Geschlechter gleichermallen
engagieren. In kohdrenten und positiven Familienstrukturen zeigen sie mehr Einsatz, in
inkohirenten und negativen Familienstrukturen bringt ein Kind mit IB generell Uberforderung
(Retzlaff et al.,, 2006). Maénnliche Personen mit IB entwickeln haufiger zusétzliche
psychiatrische Stérungen als weibliche, was sich wiederum auf die Belastung auswirken kann
(Emerson, 2003). Miitter von beeintrachtigten Personen gelten normalerweise als belasteter im
Vergleich zu Vitern, wobei dieser geschlechtsspezifische Unterschied in der Studie von Ha et
al. (2008) nicht repliziert werden konnte. Eine mogliche Erklarung dafiir gibt eine Studie zu
den verschiedensten Belastungen in der Betreuung beeintriachtigter Personen. Die Stichprobe
besteht aus 81 Miittern. Es wird gezeigt, dass die Miitter aus der aufwendigen Betreuungsarbeit
einen personlichen Nutzen und eine gewisse Befriedigung ziehen (Green, 2007).

Ethnizitdt hat keinen direkten Einfluss auf unterschiedliche belastende Reaktionen
(Datta et al.,2002). Allerdings bestehen sowohl nationale als auch kulturelle Unterschiede in
der Verarbeitung von Stress und somit auch in der Verarbeitung von Belastungen (Blacher &
Mclntyre, 2006; Ha et al., 2008).

Die Betreuung von Personen mit IB in normalen Familien gilt als weniger risikobehaftet
als die Betreuung durch Pflegefamilien oder institutionelle Organisationen (Hamilton et al.,
2005). Negatives Bindungsverhalten und primir bestrafendes Erziehungsverhalten der Eltern
fordern allerdings Risikofaktoren fiir Problemverhalten und psychiatrische Stérungen in allen
Familien. Alleinerziehende Eltern sind aufgrund oft fehlender Ansprechpartnerlnnen und oft
vorhandener Uberforderung groBeren Belastungen ausgesetzt (Emerson, 2003). Die Anzahl an
Kindern kann je nach Zusammenhalt in der Familie als mogliche Ressource oder Belastung
gesehen werden (Retzlaff et al., 2006).

Die Schwere der IB hat wenig Einfluss auf die wahrgenommene Belastung der Eltern
(Datta et al., 2002; Nicklas-Faust, 2014; Zeedyk et al., 2014). Wesentlicher ist das
Problemverhalten, das durch die Ausprigung der IB ausgelost wird und die Lebensqualitit
manipuliert (Nicklas-Faust, 2014). Vorhandene Ressourcen und familidrer und sozialer
Zusammenbhalt schalten den Effekt von schweren Beeintrachtigungen aus (Retzlaff et al., 2006).
Die Ursache der IB beeinflusst die Lebenszufriedenheit und die Resilienz der Eltern (Santilli,

2014). AuBlerdem stehen gewisse ursdchliche Krankheitsbilder in Zusammenhang mit einer
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hoheren =~ Wahrscheinlichkeit von auftretendem  Problemverhalten wund  kritischen
Lebensereignissen (Hamilton et al., 2005). Dabei zeigen zum Beispiel Personen mit Trisomie
21 generell weniger Problemverhalten als Personen mit IB und Autismus (Blacher & Mclntyre,
2006). Eine hohere Anzahl an erlebten kritischen und traumatischen Ereignissen fiihrt ebenfalls
oft zu mehr Problemverhalten und hoherer Belastung der Eltern (Hamilton et al., 2005). Dabei
sind die hdufigsten kritischen Lebensereignisse Krankheiten, die die Person selbst oder
Nahestehende betreffen, Umziige, Probleme mit anderen Personen und Todesfille Verwandter
und Bekannter. Hastings et al. (2004) zeigen, dass rund die Halfte der Stichprobe von mehr als
1.000 Personen mit IB mindestens ein kritisches Ereignis erlebt hat, 17.4% sogar zwei oder
mehrere Ereignisse.

Als entlastender Faktor gilt das Vorhandensein einer unterstiitzenden Betreuung
innerhalb oder aullerhalb der Familie, da der zeitliche Aufwand reduziert und Raum fiir andere
Tatigkeiten geschaffen wird (Baum, 2013; Broberg & Cederblad, 2014; Keesler, 2014; Santilli,
2014). Oft fithlen sich die Eltern trotz vorhandener professioneller Unterstiitzung nicht
verstanden und kritisieren diese soziale Hilfe, die mit hohem finanziellen Aufwand einhergeht
(Jones & Passey, 2005; McGill et al., 2006).

Soziodkonomische Daten wie Einkommen, Bildungsgrad und Beruf haben einen grof3en
Einfluss auf die Lebensqualitét in Familien mit beeintrachtigten Kindern (Emerson, 2003). In
der Studie von Datta et al. (2002) sprachen 87% der 31 befragten Familien mit einem Kind mit
IB von der hohen finanziellen Belastung. Durch die speziellen Bediirfnisse der Personen mit IB
ist ein finanzieller Mehraufwand fiir Therapien und Betreuung nicht zu vermeiden (Parish &
Cloud, 2006; Sen & Yurtsever, 2007). Dieser kann je nach Schwere der IB zwischen
kurzfristiger und langfristiger notwendiger Unterstiitzung variieren (Stabile & Allin, 2012). Die
objektive Belastung durch finanziellen und zeitlichen Mehraufwand kann fiir die Eltern sogar
schwerer wiegen als der subjektive, emotionale Stress, den eine Beeintrichtigung des eigenen
Kindes auslost (Green, 2007).

Aufgrund des hohen zeitlichen Betreuungsaufwands kann ein Elternteil in vielen
Familien nur mehr eingeschrénkt arbeiten gehen, weshalb mehr Kinder mit IB in Armut leben
als Kinder ohne Beeintrachtigung (Parish & Cloud, 2006; Sen & Yurtsever, 2007; Stabile &
Allin, 2012). Diese Armut innerhalb der Familie gilt als Risikofaktor fiir das hdufigere Erleben
von kritischen Ereignissen (Hatton & Emerson, 2004).

Hoheres Einkommen, ein hoherer Bildungsgrad und generelle Berufstitigkeit der Eltern
hidngen daher mit weniger Stress, geringerer Belastung und weniger Symptomen von

depressiven und Angststorungen bei den Eltern zusammen (Nicklas-Faust, 2014; Poon et al.,
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2014; Zeedyk et al., 2014). Widerspriichliche Ergebnisse zeigen sich bei der Betrachtung der
Bindungsqualitit. Ein geringerer soziodkonomischer Status fiihrt zwar bei den Geschwistern
von Personen mit IB zu Anpassungs- und Bindungsproblemen. Durch Zusammenhalt in der
Familie und erfolgreiche Bindungsarbeit der Eltern kénnen diese Probleme allerdings stark
vermindert werden (Giallo & Gavidia-Payne, 2006). Kohédrenz und Zusammenhalt innerhalb
der Familie scheinen generell einen groferen Einfluss auf die Situation der Familie zu haben
als der soziookonomische Status (Retzlaff et al., 20006).

Eltern von Kindern mit IB scheinen zwar generell mehr Belastungen durch die
anspruchsvolle Betreuungsarbeit ausgesetzt zu sein (Datta et al., 2002; Gallagher et al., 2008;
Ha et al., 2008). Mittels addquater Bewéltigungsstrategien und anderer Ressourcen kann
trotzdem eine positive Lebensqualitit erreicht werden (Nicklas-Faust, 2014).

Raina et al. (2004) stellen ein theoretisches Modell vor, das die bisher erforschten
Faktoren zum Themengebiet IB und Familienleben zusammenfasst und somit eine
multidimensionale Betrachtung ermdglicht. Die komplexe Struktur einer Familie mit einem
beeintrachtigten Kind soll damit vereinfacht dargestellt werden, um Zusammenhénge erkennen
zu konnen und auf mogliche Belastungen und Ressourcen im inner- und auBlerfamilidren
Zusammenleben aufmerksam zu machen. Als erster Einflussfaktor wird die Betrachtung des
direkten Umfelds, in dem das beeintrichtigte Kind aufwéchst, genannt. Konkrete Variablen sind
zum Beispiel sozio6konomische Daten wie Bildungsgrad, Beruf und Einkommen der Eltern.
Der zweite Faktor beschreibt Eigenschaften des Kindes wie Problemverhalten und Schwere und
Art der Beeintrachtigung als manipulierende Variable. Mehrere Faktoren ergeben sich aus der
Beobachtung der Eltern. Sie umfassen die wahrgenommene Belastung, die vor allem durch die
tagliche Aufgabe der Koordination von eigenen Bediirfnissen und Verpflichtungen und den
speziellen Anforderungen von beeintrachtigten Kindern definiert wird, die Eigenschaften der
betreuenden Eltern wie Selbstwahrnehmung und das psychische und physische Wohlbefinden.
Ein zusétzlicher Punkt sind noch angewandte Bewiéltigungsstrategien und andere
unterstiitzende Faktoren wie der Zusammenhalt in der Familie und soziale Unterstiitzung. Es
werden nicht nur Zusammenhénge zwischen den einzelnen Faktoren theoretisch formuliert und
durch vorhandene Literatur fundiert, sondern auch der Einfluss auf das allgemeine
Wohlbefinden innerhalb der Familie betont.

In der vorliegenden Studie wird dieses theoretische Konstrukt von Raina et al. (2004)
in die Praxis umgesetzt, um abzukléren, in welchen Bereichen die gro3ten Herausforderungen
in der Betreuung von intellektuell beeintrichtigten Personen liegen und welche Auswirkungen

sich flir den protektiven Faktor der Eltern-Kind-Bindung ergeben. Durch die Erfassung der
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belastenden Variablen konnen die groBiten Risikofaktoren bestimmt und mogliche vorhandene
Ressourcen mobilisiert werden, um negative Einfliisse zu verringern und Wohlbefinden und
Beziehungsqualitdt innerhalb der Familie wiederherzustellen.

Das Hauptaugenmerk liegt dabei auf den Unterschieden zwischen intellektuell
beeintrachtigten Personen mit und ohne traumatische Symptome. Die Forschung belegt bisher
nur, dass Personen mit IB hdufiger Risikofaktoren und kritischen Lebensereignissen begegnen
(Hatton & Emerson, 2004; Hennicke, 2012; Keesler, 2014; Mitchell & Clegg, 2005). In der
vorliegenden Studie soll zusitzlich abgeklart werden, welche Auswirkungen eine vorhandene
Traumatisierung bei der Person mit IB auf die Belastung und das Bindungsverhalten der
betreuenden Eltern hat. Au3erdem soll untersucht werden, ob der Einfluss der verschiedenen
unabhédngigen Variablen auf die Belastung und das Bindungsverhalten der Eltern durch eine
vorhandene Traumatisierung manipuliert wird.

Aus diesen Griinden ergibt sich folgende Fragestellung fiir diese Studie:

Welche Unterschiede finden sich in der Belastung von betreuenden Eltern traumatisierter und
nicht-traumatisierter intellektuell beeintrdichtigter Personen und welche Auswirkungen

ergeben sich fiir das Bindungsverhalten?
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3. Forschungsfragen

Nachfolgend werden die einzelnen Forschungsfragen inklusive der zugehorigen Hypothesen
vorgestellt. Aus Griinden der besseren Ubersichtlichkeit werden jeweils nur die
Alternativhypothesen ausformuliert. Je nach bisher erforschtem theoretischen Hintergrund

werden diese ein- oder zweiseitig verfasst.

3.1. Soziookonomische Daten

Die unabhidngigen Variablen monatliches Nettoeinkommen und héchste abgeschlossene
Ausbildung der Eltern werden in der vorliegenden Studie verwendet. Folgende Forschungsfrage

und Hypothesen ergeben sich aus der bisherigen Forschung:

Forschungsfrage 1: Welche Unterschiede finden sich in der Belastung und im
Bindungsverhalten von betreuenden FEltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
intellektuell beeintrdchtigter Personen unter Beriicksichtigung der sozioékonomischen
Variablen ,, hochste abgeschlossene Ausbildung“ und ,,monatliches Nettoeinkommen“ der
Eltern?

H1: Hoheres Einkommen und ein héherer Ausbildungsgrad hingt mit geringerer Belastung der
betreuenden Eltern zusammen.

H2: Es gibt Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter Personen
mit IB beziiglich des Einflusses von Einkommen und Bildungsgrad auf die Belastung.

H3: Geringeres Einkommen und geringere Ausbildung stehen im Zusammenhang mit
traumatischen Symptomen.

H4: Hoheres Einkommen und ein hoherer Ausbildungsgrad hingt mit positiverem
Bindungsverhalten zusammen.

H5: Es gibt Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter Personen

mit IB beziiglich des Einflusses von Einkommen und Bildungsgrad auf das Bindungsverhalten.

3.2. Demografische Daten

Zusitzlich zu den demografischen Daten, die Raina et al. (2004) in ihrer Studie beschreiben,
werden in der vorliegenden Untersuchung weitere Variablen hinzugefiigt. Die Erhebung
umfasst Alter und Geschlecht der Kinder und Eltern, die Nationalitdt, den Familienstand, die
Anzahl der Kinder pro Familie, Schwere und Ursache der Beeintrichtigung, Anzahl der
erlebten kritischen Ereignisse und die zusdtzlich vorhandene Betreuung. Folgende

Forschungsfrage und Hypothesen ergeben sich aus der bisherigen Forschung:
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Forschungsfrage 2: Welche Unterschiede finden sich in der Belastung und im
Bindungsverhalten von betreuenden Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
intellektuell beeintrdichtigter Personen unter Beriicksichtigung der demografischen Daten?
H1: Eltern, die dlter sind und in einer Partnerschaft leben, zeigen geringere Belastung. Eltern,
deren Kinder mehr kritische Ereignisse erlebt haben, dlter sind und keine zusétzliche Betreuung
haben, erleben erhdhte Belastung. Es gibt Zusammenhénge zwischen dem Geschlecht und der
Nationalitdt der Eltern, dem Geschlecht der Kinder, der Anzahl der Kinder pro Familie und der
Ursache und Schwere der IB mit der Belastung der Eltern.

H2: Es zeigen sich Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
Personen mit IB beziiglich des Einflusses der demografischen Daten auf die Belastung.

H3: Es bestehen Zusammenhinge zwischen den demografischen Variablen und einer
vorhandenen Traumatisierung.

H4: Eltern, die éalter sind und in einer Partnerschaft leben, zeigen positiveres
Bindungsverhalten. Eltern, deren Kinder mehr kritische Ereignisse erlebt haben, dlter sind und
keine zusdtzliche Betreuung haben, erleben negativeres Bindungsverhalten. Es gibt
Zusammenhinge zwischen dem Geschlecht und der Nationalitdt der Eltern, dem Geschlecht
der Kinder, der Anzahl der Kinder pro Familie und der Ursache und Schwere der IB mit dem
Bindungsverhalten der Eltern.

HS5: Es gibt Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter Personen

mit IB beziiglich des Einflusses der demografischen Daten auf das Bindungsverhalten.

3.3. Faktoren innerhalb der betreuten Person

Zu den wichtigsten Charakteristika, die die zu betreuende Person mit IB ausmachen, zéhlen
aufiretendes Problemverhalten und das Vorhandensein multipler Diagnosen (Raina et al.,

2004). Folgende Forschungsfrage und Hypothesen ergeben sich aus der bisherigen Forschung:

Forschungsfrage 3: Welche Unterschiede finden sich in der Belastung und im
Bindungsverhalten von betreuenden Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
intellektuell beeintrdichtigter Personen unter Beriicksichtigung von Faktoren innerhalb der
betreuten Person wie ,, auftretendes Problemverhalten* und ,, multiple Diagnosen “?

H1: Vermehrtes Problemverhalten und multiple Diagnosen hdngen mit erh6hter Belastung der
betreuenden Eltern zusammen.

H2: Es finden sich Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
Personen mit IB beziiglich des Einflusses von auftretendem Problemverhalten und multiplen

Diagnosen auf die Belastung.
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H3: Es bestehen Zusammenhédnge zwischen den Variablen Problemverhalten und multiple
Diagnosen und einer vorhandenen Traumatisierung.

H4: Vermehrtes Problemverhalten und multiple Diagnosen héngen mit negativerem
Bindungsverhalten zusammen.

HS5: Es finden sich Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
Personen mit IB beziiglich des Einflusses von auftretendem Problemverhalten und multiplen

Diagnosen auf das Bindungsverhalten.

3.4. Faktoren innerhalb der betreuenden Person

Faktoren innerhalb der betreuenden Person umfassen die psychische und physische Gesundheit
der Betreuerlnnen und die Auswirkungen der Wahrnehmung der Umwelt auf die
Selbstwahrnehmung und das Selbstbewusstsein (Raina et al., 2004). Folgende Forschungsfrage

und Hypothesen ergeben sich aus der bisherigen Forschung:

Forschungsfrage 4: Welche Unterschiede finden sich in der Belastung und im
Bindungsverhalten von betreuenden FEltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
intellektuell beeintrdchtigter Personen unter Beriicksichtigung von Charakteristika innerhalb
der betreuenden Person wie ,,psychische und physische Gesundheit” und , personliche
Wahrnehmung “?

HI1: Positivere Wahrnehmungen und psychische und physische Gesundheit hingen mit
geringerer Belastung der betreuenden Eltern zusammen.

H2: Es gibt Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter Personen
mit IB beziiglich des Einflusses von personlicher Wahrnehmung und psychischer und
physischer Gesundheit auf die Belastung.

H3: Es bestehen Zusammenhinge zwischen den Variablen Wahrnehmung und psychische und
physische Gesundheit und einer vorhandenen Traumatisierung.

H4: Positivere Wahrnehmungen und psychische und physische Gesundheit hdngen mit
positiverem Bindungsverhalten zusammen.

H5: Es gibt Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter Personen
mit IB beziiglich des Einflusses von personlicher Wahrnehmung und psychischer und

physischer Gesundheit auf das Bindungsverhalten.

3.5. Belastung und Bewiltigung

Die wahrgenommene Belastung der Eltern, die die téglichen Aufgaben der Betreuung von

Personen mit IB umfasst, und die angewandten Bewiltigungsstrategien sind weitere
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einflussreiche Variablen in dem multidimensionalen Modell (Raina et al., 2004). Folgende

Forschungsfrage und Hypothesen ergeben sich aus der bisherigen Forschung:

Forschungsfrage 5: Welche Unterschiede finden sich in der Belastung und im
Bindungsverhalten von betreuenden Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
intellektuell  beeintrdchtigter  Personen unter  Beriicksichtigung der angewandten
Bewiiltigungsstrategien der FEltern und welche Auswirkungen ergeben sich fiir das
Bindungsverhalten unter Beriicksichtigung der wahrgenommenen Belastung?

H1: Angewandte negative Bewiltigungsstrategien seitens der Eltern hdngen mit erhohter
Belastung der Eltern zusammen.

H2: Es zeigen sich Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
Personen mit IB beziiglich des Einflusses von angewandten Bewiltigungsstrategien auf die
Belastung.

H3: Es bestehen Zusammenhinge zwischen den Variablen wahrgenommene Belastung und
angewandte Bewailtigungsstrategien und einer vorhandenen Traumatisierung.

H4: Erhohte wahrgenommene Belastung und negativere Bewiltigungsstrategien hingen mit
negativerem Bindungsverhalten zusammen.

H5: Es zeigen sich Unterschiede zwischen Eltern traumatisierter und nicht-traumatisierter
Personen mit IB beziiglich des Einflusses von wahrgenommener Belastung und angewandten

Bewiltigungsstrategien auf das Bindungsverhalten.
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4, Methode

4.1. Untersuchungsdesign

Die vorliegende Studie untersucht den Einfluss von verschiedenen unabhéngigen Variablen, die
auf dem theoretischen multidimensionalen Modell von Raina et al. (2004) basieren und im
Kapitel der Forschungsfragen einzeln definiert werden, auf die zwei abhingigen Variablen
Belastung und Bindungsverhalten mittels Fragebogen. Je nach Hypothese werden die
TeilnehmerInnen als Gesamtstichprobe gesehen oder in zwei Gruppen (Eltern von Personen mit
IB mit traumatischen Symptomen vs. Eltern von Personen mit IB ohne traumatische
Symptome) geteilt. Die genaue Aufteilung erfolgt nach der Datenerhebung und basiert auf der
Auswertung der PAS-ADD-C (Moss, 2002; Weber & Fritsch, 2001). Dieser Vorgang wird in

der statistischen Auswertung des Methodenteils beschrieben.

4.2. Vorgehen

Die Datenerhebung fand im Zeitraum von Anfang Dezember 2014 bis Ende April 2015 statt.
Nach einer Online-Recherche wurden verschiedene Organisationen vorwiegend in den
Osterreichischen Bundeslandern Wien, Niederdsterreich, Oberosterreich und im Burgenland
kontaktiert, deren Ansprechpartnerlnnen durchwegs positiv reagierten und Unterstiitzung
zusicherten. Der Fragebogen wurde entweder personlich bei Veranstaltungen oder durch die
Kontaktpersonen an die Eltern verteilt. Die Datenerhebung fand vor allem durch die
Tageswerkstdtten und basalen Tageszentren von Jugend am Werk und Haus der Barmherzigkeit,
durch Organisationen wie Lebenshilfe und Integration bewegt uns, durch verschiedene
Selbsthilfegruppen fiir Eltern von Personen mit IB und durch ein Forum statt.

Die Teilnehmerlnnen fiillten den Fragebogen ohne Anwesenheit der
Untersuchungsleiterin aus, weshalb keine Fragen wihrenddessen gestellt werden konnten.
Diese Schwierigkeit wurde durch einen klar ausformulierten Fragebogen gelost. Vor dem
Ausfiillen bekamen die TeilnehmerInnen die Instruktion, dass nur die Eltern den Fragebogen
ausfiillen sollten, deren Kind eine IB hat und noch bei ihnen zuhause lebt. Weiters sollte nur die
Hauptbezugsperson an der Studie teilnehmen. Beziiglich Alter, Geschlecht oder Form der 1B
gab es keine Einschrinkungen in der Stichprobe. Der Hinweis auf die Freiwilligkeit und
Anonymitit der Teilnahme wurde in der Instruktion gegeben und dann die Personen auf Basis
der Teilnahmebereitschaft an der Studie ausgewahlt.

Nach dem Ausfiillen des Fragebogens wurde dieser von den Miittern und Vétern in ein
unbeschriftetes Kuvert gesteckt und personlich oder durch die Kontaktpersonen wieder

eingesammelt.
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4.3. Stichprobenbeschreibung

Entsprechend der Mindestanforderungen des Programmes G*Power (Faul, Erdfelder, Buchner,
& Lang, 2009) bei einer a priori-Teststidrkeanalyse und o = .05 besteht die Gesamtstichprobe
aus 43 Personen. Aufgrund der genauen Instruktionen des Fragebogens miissen keine Personen
ausgeschlossen werden, da die genannten Kriterien erfiillt sind. Alle 43 TeilnehmerInnen stehen
in einem Eltern-Kind-Verhéltnis zur Person mit IB und geben an, dass sie ein gemeinsames
Zuhause bewohnen.

Mogliche Ausfallgriinde, die die geringe Riicklaufquote von 26% erkldren, waren laut
einiger Eltern die sehr privaten Angaben, die geringe Auskunftsbereitschaft zum Thema
,» Traumatisierung“ und die Lange des Fragebogens. Teilweise waren auch sprachliche Barrieren
vorhanden.

Entsprechend den Erwartungen wurde der Fragebogen aufgrund der héufigeren
Anwesenheit von Frauen in den Selbsthilfegruppen und Organisationen und aufgrund des
Auswahlkriteriums der Hauptbezugsperson vorwiegend von weiblichen Personen (81.4%)
ausgefiillt. Die TeilnehmerInnen teilen sich hauptséchlich in die Altersgruppen der 26- bis 50-
Jahrigen (65.1%) und der 51- bis 65-Jdhrigen (30.2%). Der GrofBteil der Stichprobe kommt aus
Osterreich (88.4%) und lebt in einer festen Beziehung (83.8%). Die Anzahl der Kinder pro
Familie ldsst mit einem Durchschnitt von 2.26 (SD = 0.82) im Vergleich zum &sterreichischen
Durchschnitt von 1.66 (Statistik Austria, 2014) auf eher groBere Familien in der Stichprobe
schlieBen. Als hochsten Ausbildungsgrad geben 62.8% der Miitter und Viter eine
abgeschlossene Hochschulreife oder hohere Bildungsniveaus wie Bachelor, Master und
Doktorat an (siehe Abbildung 1). Der grofite Anteil an Personen (27.9%) erhélt zwischen 1.000
und 1.499 Euro monatliches Nettoeinkommen, aber 42.0% der Gesamtstichprobe verdienen

mehr als 2.000 Euro (siehe Abbildung 2).
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Abbildung 1. Verteilung der Stichprobe nach héchstem abgeschlossenem Bildungsgrad (N=43).
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Abbildung 2. Verteilung der Stichprobe nach monatlichem Nettoeinkommen (N=41).

Eine ausgeglichene Geschlechtsverteilung ergibt sich in der Stichprobe der Personen mit IB
(weiblich: 46.5%, ménnlich: 53.5%). Altersbezogen liegt der Schwerpunkt bei den 0- bis 25-
Jéhrigen (86.0%); die restlichen 14% finden sich in der Gruppe der 26- bis 50-Jdhrigen. Die
Verteilung der Stichprobe nach dem Schweregrad der IB ist relativ ausgeglichen, auch wenn
die leichte und mittlere Form der IB am héiufigsten vorkommen (siehe Abbildung 3). Als
Ursachen der IB werden Trisomie 21, verschiedenste Schidigungen des Gehirns wie
Zerebralparese oder Enzephalitis und Geburtskomplikationen am oOftesten genannt (siehe
Abbildung 4). Zwei Elternteile geben den Autismus als Ursache fiir die IB an. Dies entspricht

allerdings nicht dem derzeitigen Forschungsstand, wonach eine IB als komorbide Storung in
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spezifischen Féllen des Autismus auftreten kann; ursdchlich ist der Autismus dafiir aber nicht

(Seidel, 2006).
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Abbildung 3. Verteilung der Stichprobe nach Schweregrad der intellektuellen Beeintrachtigung (N=42).
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Abbildung 4. Verteilung der Stichprobe nach Ursache der intellektuellen Beeintrachtigung (N=43).

4.4, Messinstrumente

Als Messinstrument wurde ein 20- bis 30-miniitiger Fragebogen im Paper-Pencil-Format
vorgegeben. Dieser beinhaltet Fragen zu den demografischen Daten und vier weitere Verfahren
zur Erhebung der zusitzlichen Variablen:

e Demografische Daten: Die TeilnehmerInnen machen sowohl Angaben iiber sich selbst

(Geschlecht, Alter, Nationalitit, Familienstand, Anzahl der Kinder) als auch liber die
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Person mit IB (Geschlecht, Alter, Schweregrad und Ursache der IB, zusdtzliche
Betreuung). Zusitzlich zu den demografischen Daten, die zur Beantwortung der
zweiten Forschungsfrage dienen, werden die Auswahlkriterien flir die Stichprobe
erhoben, die nach der Wohnsituation und nach dem Verhdiltnis zur Person mit IB fragen.
AuBlerdem werden die soziodkonomischen Daten monatliches Nettoeinkommen und
hochste abgeschlossene Ausbildung fiir die erste Forschungsfrage, die Variable multiple
Diagnosen der Person mit IB flir die dritte Forschungsfrage und psychische und
korperliche Beeintrdchtigungen der Teilnehmerlnnen fiir die vierte Forschungsfrage
erhoben. Zusammengefasst dient der Fragebogenabschnitt der demografischen Daten
der Erfassung mehrerer unabhéngiger Variablen.

e PAS-ADD-C (Moss, 2002): Die PAS-ADD-C ist als Fremdbeurteilungsverfahren
konzipiert, wodurch nahestehende betreuende Angehorige oder Betreuungspersonal die
Person mit IB einschitzen konnen. Sie erfasst das Vorhandensein kritischer
Lebensereignisse und mithilfe von 25 Items Haufigkeit und Intensitit des
Problemverhaltens beeintrachtigter Personen. Die unabhingigen Variablen
auftretendes Problemverhalten und Anzahl der erlebten kritischen Ereignisse werden
mittels deutscher Ubersetzung der PAS-ADD-C (Weber & Fritsch, 2001) erhoben.
Zusitzlich wird die Zuordnung der Stichprobe zu den zwei Gruppen (Eltern von
Kindern mit traumatischen Symptomen vs. Eltern von Kindern ohne traumatische
Symptome) durch die PAS-ADD-C vorgenommen.

Durch die Auswertung der Haufigkeit und Intensitit des Problemverhaltens
ergeben sich Summenscores, die bei Uberschreitung vorgegebener Grenzwerte
mogliche vorhandene Storungsbilder in den drei Skalen mdgliche organische
Ursachen, affektive oder neurotische Storung und psychotische Stérung aufzeigen. Zur
genaueren Abkldrung sind allerdings noch weitere Verfahren notwendig, da die PAS-
ADD-C nur als Screeningverfahren dient. Aus diesem Grund wird in der vorliegenden
Studie bei erlebten kritischen Ereignissen und Uberschreitung des Grenzwertes in der
neurotischen Storungsskala nicht von einer PTBS gesprochen, sondern von
traumatischen Symptomen bei der Person mit IB. Eine genaue Erkldrung der
Stichprobeneinteilung findet sich in der statistischen Auswertung des Methodenteils.

Beispiele fiir kritische Lebensereignisse sind ,,Tod eines Verwandten ersten
Grades®, ,ernsthafte Erkrankung oder Verletzung®“ und ,,Scheidung®. Sie sollten
angekreuzt werden, wenn sie in den letzten zwei Jahren passiert sind. Auftretendes

Problemverhalten wird auf einer fiinfstufigen Skala mit Ausprdgungen von Ist nicht
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vorgekommen bis War immer schon so eingeschitzt. Beispielitems sind ,,reizbar oder
schlecht gelaunt®, ,,vermeidet sozialen Kontakt mehr als fiir die Person iiblich* und
,»Verlust an Interessen und Freude®. Die PAS-ADD-C basiert auf der Klassifizierung
der Storungen laut International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems — ICD-11 (World Health Organization, 2014) und ist auch ohne
Vorerfahrung anwendbar.

Die Giitekriterien sind mit guter innerer Konsistenz und Interrater-Reliabilitét
und mittleren bis guten Retest-Reliabilititswerten und Langzeiteffekten durchaus
zufriedenstellend (Zeilinger et al., 2011). Die Reliabilititsanalyse fiir die vorliegende
Studie bringt akzeptable Werte fiir die organischen Ursachen und die affektiven oder
neurotischen Storungen. Der Wert fiir die psychotische Stérung ist allerdings sehr
niedrig (siehe Tabelle 1).

e EBF (Kallus, 1995): Der deutschsprachige EBF erfasst Faktoren der Belastung und
Erholung im kérperlichen, sozialen, emotionalen und leistungsbezogenen Bereich. Ziel
ist die Erhebung des aktuell gegebenen Zustands. Oft wird der EBF deshalb in den
Bereichen der Diagnostik eingesetzt, in denen sportliche oder arbeitsbezogene Leistung
gefragt ist. Klinische Fragestellungen beziiglich der Belastung und Erholung lassen
sich durch den EBF allerdings auch beantworten. Der Ursprung des EBF findet sich
nidmlich in der psychologischen Stressforschung.

In der aktuellen Studie wird die wahrgenommene Belastung und Erholung der
betreuenden Eltern erfasst, die je nach Forschungsfrage als abhingige oder als
unabhingige Variable eingesetzt wird. Aufgrund der Testokonomie wird die Kurzform
des EBF mit 25 Items vorgegeben. Die TeilnehmerInnen sollen verschiedene Aussagen
auf einer siebenstufigen Likert-Skala (nie bis immerzu) je nach Haufigkeit des
Auftretens wahrend der letzten drei Tage und Néchte einschétzen. In der Instruktion
wird darauf hingewiesen, dass die Aussagen vor allem in Bezug auf die Pflege und
Betreuung der Person mit IB beantwortet werden sollen. Beispielitems sind ,,bin ich
zufrieden und entspannt eingeschlafen®, ,,sind mir andere auf die Nerven gegangen®
und ,,war ich unkonzentriert”. Die Items werden zu 12 Subskalen (allgemeine,
emotionale, soziale, korperliche und drei leistungsbezogene Belastungssubskalen;
allgemeine, soziale, korperliche, leistungs- und schlatbezogene Erholungssubskalen)
zusammengefasst, durch die jeweils ein Gesamtwert fiir Belastung und Erholung

berechnet werden kann.
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Hohe innere Konsistenz und gute Retest-Reliabilitdt gehen einher mit sehr guten
Reliabilititswerten (o = .82 und o = .85) der vorliegenden Studie (siehe Tabelle 1).

e Deutsche erweiterte Version des Alabama Parenting Questionnaire fiir
Grundschulkinder (DEAPQ-EL-GS) (Reichle & Franiek, 2009): Das Bindungs-
verhalten zwischen Eltern und Kindern mit einer IB ist schwer zu erfassen, da die
Kinder aufgrund der hdufig eingeschriankten Kommunikationsfahigkeit (Hennicke,
2012; Janssen et al., 2002; Senckel, 2008) keine Informationen geben kdnnen und es
einen Mangel an deutschsprachigen Fragebdgen, die das Bindungsverhalten aus Sicht
der Eltern beschreiben, gibt. Die abhidngige Variable Bindungsverhalten wird deshalb
mit der deutschsprachigen Version des ,,Alabama Parenting Questionnaire (APQ)*
(Frick, 1991) erhoben, die das elterliche Erziehungsverhalten erfasst.

Die theoretische Fundierung ergibt sich durch die Korrelationen zwischen
negativem Erziehungsverhalten und Verhaltensauftilligkeiten wie sozialer Vermeidung
und aggressivem Verhalten. Positives Erziehungsverhalten korreliert mit hdherer sozio-
emotionaler Kompetenz und weniger Verhaltensauffalligkeiten (Franiek & Reichle,
2007). Ahnliche Zusammenhinge sind aus der Bindungstheorie bekannt (Bowlby,
2008).

40 Items, in dieser Studie aus 6konomischen Griinden unwesentlich gekiirzt,
erfassen das Erziehungsverhalten aus Sicht der Eltern, die verschiedene Aussagen auf
einer fiinfstufigen Likert-Skala (fast nie bis fast immer) ankreuzen miissen. Es werden
sieben Subskalen gebildet, die in positives und negatives Erziehungsverhalten
eingeteilt werden konnen. Positives Erziehungsverhalten setzt sich zusammen aus
Involviertheit (,,Sie spielen zusammen oder unternehmen etwas mit der Person mit IB,
was Spall macht®), verantwortungsbewusstem FElternverhalten (,,Sie sprechen mit
Ihrer/m Partnerln dariiber, ob Sie der Person mit IB etwas erlauben oder verbieten
sollen*) und positivem Elternverhalten (,,Sie sagen der Person mit IB, dass sie etwas
gut gemacht hat*). Negatives Erziehungsverhalten inkludiert inkonsistentes
Elternverhalten (,,Sie drohen der Person mit IB eine Strafe an, strafen sie dann aber
doch nicht®), geringes Monitoring (,,Die Person mit IB ist auBBer Haus und Sie wissen
nicht genau, wo sie ist*), machtvolle Durchsetzung (,, Wenn die Person mit IB sich nicht
genau an Thre Anweisungen hilt, weisen Sie sie sofort zurecht) und kdérperliches
Strafen (,,Bei Diskussionen mit der Person mit IB kommt es vor, dass Thre Worte nicht

ausreichen und Sie auch schon mal anpacken miissen®).
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Zufriedenstellende bis gute Auspriagungen der Giitekriterien und Inter-Item-
Korrelationen, die den theoretischen Erwartungen entsprechen, finden sich in der
Literatur (Franiek & Reichle, 2009). Die Reliabilitdtsanalyse (siehe Tabelle 1) bringt gute
Cronbachs Alpha-Werte flir vier Subskalen. Involviertheit, geringes Monitoring und
korperliches Strafen zeigen nur eine geringe Reliabilitit (o = .46, o = .48 und o = .43).
e Fragebogen zum Verhalten gegeniiber entwicklungsauffilligen Kindern: Von
Suchodoletz und Macharey (2006) konzipierten diesen deutschsprachigen Fragebogen,
der seine theoretische Basis im ,,Perceived Stigma Questionnaire® (Link, 1987) findet.
Durch die Einschidtzung der Eltern werden wahrgenommene positive und negative
Reaktionen der Umwelt gegeniiber dem beeintrachtigten Kind und den Eltern selbst
erfasst. Die vorliegende Studie beschreibt diese Reaktionen durch die unabhingige
Variable Wahrnehmung, die die Aspekte der Selbst- und Fremdwahrnehmung, der
Stigmatisierung, der Schuldfrage und der wahrgenommenen Erziehungskompetenz
umfasst. Zusitzlich berichten die Eltern von angewandten Bewdltigungsstrategien.

Der Fragebogen beschéftigt sich mit den durch die Eltern wahrgenommenen
Reaktionen von Familienmitgliedern, anderen Kindern und anderen Erwachsenen. Aus
Okonomischen Griinden werden in dieser Studie nur die Reaktionen von zwei
Personengruppen erfragt. Diese sind die Familienmitglieder und andere Personen, die
gleichsam FreundInnen und Bekannte der Familie, NachbarInnen, Personen aus dem
Schul- oder Arbeitsumfeld und Fremde umfassen. Eine weitere Anderung am
Fragebogen besteht darin, dass keine zeitlichen Verdnderungen miterhoben werden, da
diese fiir die Fragestellung nicht von vorrangiger Bedeutung sind.

Der Fragebogen enthélt 37 Items, die durch Expertenratings zusammengestellt
wurden und auf einer vierstufigen Likert-Skala (nein bis ja) eingeschétzt werden sollen.
Daraus konnen fiir jede Personengruppe fiinf Subskalen gebildet werden, die negative
Reaktionen (Stigma) gegeniiber Kind oder Eltern, positive Reaktionen (Support)
gegeniiber Kind oder Eltern und die Verwendung negativer Bewiltigungsstrategien
umfassen. Ein Beispielitem fiir Support ist ,,Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen
die Person mit IB vermehrt unterstiitzen* und ein Item fiir Stigma ist ,,Ich habe das
Gefiihl, dass andere Personen den Kontakt zu mir als Betreuer vermeiden®.

Die Giitekriterien der Validitdit und Reliabilitdt sind durch angewandte
Expertenratings und anschlieBender Uberarbeitung der ersten Version zufriedenstellend

gegeben (Von Suchodoletz & Macharey, 2006). Die Reliabilitdtsanalyse dieser Studie
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zeigt akzeptable bis sehr gute Cronbachs Alpha-Werte (siehe Tabelle 1) und Inter-Item

Korrelationen.



INTELLEKTUELLE BEEINTRACHTIGUNG UND TRAUMA

Tabelle 1

34

Berechnungen von Cronbachs Alpha fiir die einzelnen Skalen inklusive Itemanzahl und Stichprobengrifle (N)

Cronbachs  Anzahl der  Stichproben-
Verfahren Skala
Alpha (o) Items groBBe (N)
PAS-ADD-C organische Ursachen 40 6 42
affektive/neurotische
.67 20 38
Storung*
psychotische Storung* .60 3 43
EBF Belastung* .85 14 40
Erholung* .82 10 42
DEAPQ-EL-GS positives EV* 78 5 39
Involviertheit 46 5 30
verantwortungs-
75 6 32
bewusstes EV*
machtvolle
7 5 40
Durchsetzung*
inkonsistentes EV* .84 6 33
geringes Monitoring 48 6 34
korperliches Strafen 43 4 38
VFB zu Familien-
Stigma gg. Kind* .86 8 41
mitgliedern
Stigma gg. Eltern* 81 3 42
Support gg. Kind* .63 4 43
Support gg. Eltern .56 2 42
Bewiltigungsstrategien*® .68 2 43
VFB zu anderen
Stigma gg. Kind* .87 7 42
Personen
Stigma gg. Eltern* .82 3 42
Support gg. Kind* .89 4 43
Support gg. Eltern* .65 2 43
Bewiltigungsstrategien* 73 2 42

Abkiirzungen: EV — Elternverhalten, gg. — gegeniiber, VFB — Verhaltensfragebogen,

* akzeptable bis sehr gute Cronbachs Alpha Werte fiir die Skala.
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4.5. Statistische Auswertung

Die abhédngigen Variablen der vorliegenden Studie umfassen die wahrgenommene Belastung
der Eltern, die sich aus jeweils einem Wert fiir die Belastung und die Erholung zusammensetzt,
und das Erziehungsverhalten, das positives Bindungsverhalten (positives Elternverhalten,
Involviertheit und verantwortungsbewusstes Elternverhalten) und negatives Bindungsverhalten
(geringes Monitoring, machtvolle Durchsetzung, inkonsistentes Elternverhalten, korperliches
Strafen) einschliet. Die Zusammenhidnge zwischen diesen abhdngigen Variablen der
wahrgenommenen Belastung und des Erziehungsverhaltens und den gewéhlten unabhéngigen
Variablen werden mittels verschiedener Korrelationskoeffizienten in einem Modell fiir alle
Forschungsfragen berechnet (H1, H4). Wenn die Voraussetzungen der Produkt-Moment-
Korrelation von Pearson nicht erfiillt sind, wird der parameterfreie Test der Kendalls Tau
Korrelation verwendet, der vor allem fiir kleine Stichproben geeignet ist. Fiir dichotome
Variablen bietet sich der biseriale oder punkt-biseriale Korrelationskoeffizient an.

Der Einfluss vorhandener und nicht vorhandener traumatischer Symptome auf die
einzelnen Variablen im Modell (H3) wird mittels t-Test fiir unabhédngige Stichproben berechnet,
der bei Verletzung der Voraussetzungen durch den Kolmogorov-Smirnov Z Test ersetzt wird.
Dieser wird vor allem fiir kleine Stichproben empfohlen. Bei kategorialen Daten wird der Chi-
Quadrat-Test benutzt.

Zur Berechnung der unterschiedlichen Einfliisse der unabhidngigen Variablen auf die
wahrgenommene Belastung und das Bindungsverhalten in den beiden Gruppen der Eltern von
intellektuell beeintrachtigten Personen mit und ohne traumatische Symptome wird ein multiples
Regressionsmodell verwendet (H2, HS5). Aufgrund der hohen Anzahl an unabhdngigen
Variablen lassen sich nicht alle gleichzeitig in das Modell einfiihren. Pro Forschungsfrage wird
daher eine eigene multiple lineare Regressionsanalyse berechnet. Um die Unterschiede in den
beiden Gruppen nach der Regressionsanalyse vergleichen zu kénnen, wird die Stichprobe
allerdings zuvor in Eltern von intellektuell beeintridchtigten Kindern mit und ohne traumatische
Symptome geteilt.

Diese Einteilung der Stichprobe erfolgt durch die Auswertung der PAS-ADD-C (Moss,
2002; Weber & Fritsch, 2001), die bereits bei den Messinstrumenten erldutert wurde. Mehrere
Personen mit IB werden von den Eltern mit erh6hten Summenscores im Problemverhalten
beschrieben und liberschreiten die einzelnen Grenzwerte in den drei Subskalen. Dies deutet auf
symptomatische Auffilligkeiten in den jeweiligen Bereichen hin. Eindeutige Diagnosen sind
nicht zu stellen, da die PAS-ADD-C nur ein Screeningverfahren ist. Ein Elternteil schitzt das

intellektuell beeintrichtigte Kind mit einem hoheren Wert als der Grenzwert 5 (maximaler Wert
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= 8) auf der Skala ,,mogliche organische Ursachen* ein. Fiinf Kinder werden von den Eltern
mit einem hoheren Wert als 2 (maximaler Wert = 4) auf der Skala ,,psychotische Stérung*
beschrieben. Vier intellektuell beeintrdchtigte Personen haben einen hoheren Wert als 6
(maximaler Wert = 25) auf der Skala ,,affektive/neurotische Storung®.

Ungefdhr ein Viertel der Personen mit IB (25.6%) hat kein und ungeféhr ein Viertel
(27.9%) hat laut Angabe der Eltern ein kritisches Ereignis erlebt. Knapp die Hélfte der Personen
mit IB (46.5%) wird mit mehrfach erlebten kritischen Ereignissen in Verbindung gebracht,
wobei der hochste Wert bei einer Anzahl von neun liegt. Kritische Lebensereignisse, die am
hdufigsten genannt wurden, sind Todesfille Verwandter und Bekannter ersten und zweiten
Grades, schwere Erkrankungen oder Verletzungen, Scheidungen, Betreuerlnnen- oder
Werkstittenwechsel, Umzug und Arbeitslosigkeit. Als Ursache fiir traumatische Symptome bis
hin zur Entwicklung einer PTBS wiegen kritische Lebensereignisse wie Todesfille und
Erkrankungen schwerer als Betreuerlnnen- und Werkstittenwechsel. Durch das haufige und
oftmals multiple Vorkommen konnen diese weniger einschneidenden Lebensereignisse aber
trotzdem Auswirkungen auf das psychische Wohlbefinden der intellektuell beeintrichtigten
Person haben (Hulbert-Williams & Hastings, 2008; Wigham et al., 2011).

Folgendes ergibt sich aus der Auswertung der PAS-ADD-C fiir die Einteilung der
Stichprobe in der vorliegenden Studie (siehe Tabelle 2). Die vier Personen mit IB, die sowohl
kritische Ereignisse erlebt haben als auch den Grenzwert auf der Skala ,,affektive/neurotische
Storung® tiberschreiten, werden der Gruppe ,,mit traumatischen Symptomen* zugeteilt. Laut
Manual (Moss, 2002; Weber & Fritsch, 2001) lassen sich bei diesen Personen Symptome einer
PTBS erkennen. Zur genauen Diagnose sind allerdings weitere Verfahren notwendig.

11 intellektuell beeintrachtigte Personen waren laut ithrer Eltern mit keinen kritischen
Lebensereignissen konfrontiert, weshalb sie der Gruppe ,,0hne traumatische Symptome*
zuerkannt werden. Die weitere Stichprobenzuteilung verlduft {iber genaue Begutachtung der
Anzahl und Auspragung der Lebensereignisse, der Intensitit und Haufigkeit des auftretenden
Problemverhaltens und der Grenzwerte fiir die einzelnen Skalen.

Personen mit IB, die zwar kritische Ereignisse erlebt haben, danach aber kein
Problemverhalten zeigen, werden der Gruppe ,,ohne traumatische Symptome* zugeteilt.
Darunter fallen auch die Personen, die bereits {iber die gesamte Lebensdauer Problemverhalten
aufweisen und nicht erst aufgrund der kiirzlich erlebten kritischen Ereignisse auffillig
geworden sind. 17 Personen mit IB, die kritische Ereignisse erlebt haben und Problemverhalten
zeigen, werden der Gruppe ,mit traumatischen Symptomen* zugeteilt. Auch wenn das

Problemverhalten von den Eltern nicht als schwerwiegend genug beschrieben wird, um die
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Grenzwerte der PAS-ADD-C zu {iberschreiten, sind aufgrund der Anzahl und Auspriagung der

kritischen Lebensereignisse und der kiirzlich auftretenden Verdnderungen im Problemverhalten

Einschrinkungen im psychischen Wohlbefinden anzunehmen. Ob diese tatsdchlich auf die

kritischen Lebensereignisse zuriickzufiihren sind, miisste mit zusdtzlichen Verfahren abgeklart

werden. Es ergibt sich insgesamt die Aufteilung in die beiden Gruppen ,,mit traumatischen

Symptomen* (48.8%) und ,,ohne traumatische Symptome* (51.2%), die fiir weitere

Berechnungen verwendet wird.

Tabelle 2

Einteilung der Stichprobe in Eltern von Kindern mit und ohne traumatische Symptome anhand der PAS-ADD-C

PAS-ADD-C Gruppeneinteilung Anzahl der Personen Anteil der Personen
mit IB (in %)
mogliche traumatische 4 Personen
Storung mit traumatischen
48.8%
mit traumatischen Symptomen 17 Personen
Symptomen
ohne traumatische 11 Personen
Symptome ohne traumatische
51.2%

ohne kritisches

Ereignis

Symptome

11 Personen
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5. Ergebnisse

5.1. Soziokonomische Daten

Die soziodkonomischen Daten monatliches Nettoeinkommen und hochste abgeschlossene
Ausbildung sind ordinalskalierte Variablen, weshalb einige Voraussetzungen verletzt sind und
vorwiegend parameterfreie Verfahren verwendet werden. Die wahrgenommene Belastung der
Eltern korreliert signifikant mit Einkommen, t = -.26, p (einseitig) = .02, und hdochster
abgeschlossener Ausbildung, T=-.37, p (einseitig) <.01. Erholung zeigt keinen Zusammenhang
mit Einkommen, aber eine positive Korrelation mit dem Bildungsgrad, t = .22, p (einseitig) =
.03. Hohere Ausbildung und héheres Einkommen héngen mit geringerer Belastung der Eltern
zusammen und hohere Ausbildung mit einem héheren Erholungswert. Diese Variablen erkldren
mittels R? 5 - 14% der Gesamtvarianz. Es zeigen sich mittlere Effekte.

Keine statistischen Signifikanzen ergeben sich fiir die beiden unabhéngigen Variablen
und das Bindungsverhalten und dem Vorhandensein traumatischer Symptome.

Die zweite Hypothese, dass es Unterschiede zwischen den Eltern von intellektuell
beeintrichtigten Personen mit und ohne traumatische Symptome gibt, kann nur fiir die Variable
der hochsten abgeschlossenen Ausbildung als bestdtigt angenommen werden. Das
Regressionsmodell zeigt einen signifikanten Einfluss vom Bildungsgrad auf die Belastung der
Eltern in der Gruppe der Kinder mit traumatischen Symptomen, der sich in der Gruppe der
Kinder ohne traumatische Symptome nicht findet (siehe Tabelle 3). Ein hoherer Bildungsgrad
fithrt bei Eltern von Kindern mit traumatischen Symptomen zu geringerer wahrgenommener

Belastung.

Tabelle 3
Multiple lineare Regressionsanalyse fiir die Variablen Bildungsgrad, Einkommen und

Belastung innerhalb der Gruppe ,, mit traumatischen Symptomen “

B SE B B
Konstante 3.10
Bildungsgrad -0.31 =72 01*
Einkommen 0.13 23 .38

*p <.05, ** p <.01, zweiseitig, R? = .36, Durbin-Watson = 2.31, VIF = 1.69

Die Annahme, dass es Unterschiede zwischen Eltern von Kindern mit und ohne traumatische
Symptome beziiglich des Einflusses von den soziodkonomischen Variablen auf das

Bindungsverhalten gibt, kann nicht bestétigt werden. Das einzige signifikante Ergebnis findet
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sich im linearen Regressionsmodell in der Gruppe der Personen ohne traumatische Symptome.
Ein hoherer Bildungsgrad geht in dieser Gruppe mit geringerer Involviertheit und negativerem

Bindungsverhalten einher (siche Tabelle 4).

Tabelle 4

Multiple lineare Regressionsanalyse fiir die Variablen Bildungsgrad, Einkommen und

Involviertheit innerhalb der Gruppe ,,ohne traumatische Symptome *

B SE B B
Konstante 3.75
Bildungsgrad -0.43 -1.10 .05*
Einkommen 0.41 93 .09

*p <.05, ¥* p <.01, zweiseitig, R?= .29, Durbin-Watson = 2.47, VIF = 4.18
5.2. Demografische Daten

Aufgrund der groBBen Anzahl an demografischen Daten in der vorliegenden Studie werden die
Ergebnisse nicht fiir jede einzelne Hypothese pro Variable beschrieben, sondern nur die
signifikanten Ergebnisse zu jeder unabhingigen Variable prasentiert. Der Einfluss der Variable
Nationalitit wird nicht berechnet, da der GroBteil der Stichprobe (88.4%) aus Osterreich stammt
und die Ergebnisse so nicht eindeutig interpretierbar sind.

Es zeigen sich keine signifikanten Zusammenhédnge zwischen dem Geschlecht der
Eltern und der Kinder und der wahrgenommenen Belastung, dem Bindungsverhalten und dem
Vorhandensein von traumatischen Symptomen. In der Stichprobe der Eltern sind Frauen
iiberreprasentiert (81.4%), wogegen in der Stichprobe der Kinder eine ausgeglichene
Geschlechterverteilung vorliegt (méinnlich: 53.5%, weiblich: 46.5%). Der Zusammenhang
zwischen der Einteilung in Kinder mit und ohne traumatische Symptome und dem Geschlecht

des Kindes mit IB ist nicht signifikant, ¥* (1) = 1.87, p (zweiseitig) = .17 (sieche Tabelle 5).

Tabelle 5

Kreuztabelle zwischen Geschlecht der Person mit IB und Vorhandensein traumatischer Symptome

Geschlecht

ménnlich weiblich  Gesamtsumme

traumatische nein 14 8 22
Symptome ja 9 12 21

Gesamtsumme 23 20 43




INTELLEKTUELLE BEEINTRACHTIGUNG UND TRAUMA 40

Das Alter der Eltern zeigt in dieser Studie keinen signifikanten Zusammenhang mit den anderen
Variablen. Nur die flinfte Hypothese beziiglich der Unterschiede in den Stichprobengruppen
wird aufgrund der Ergebnisse der Regressionsanalysen als bestitigt angenommen. In der
Gruppe der Kinder ohne traumatische Symptome hat hoheres Alter der Eltern signifikante
Einfliisse auf sowohl positives als auch negatives Bindungsverhalten. Bei den Kindern mit
traumatischen Symptomen zeigt sich dieser Einfluss nur auf das negative Bindungsverhalten.
Die Kendalls Tau Korrelationsanalyse zeigt, dass hoheres Alter des intellektuell
beeintrachtigten Kindes mit negativem Bindungsverhalten der Eltern zusammenhingt
(machtvolle Durchsetzung, t = .23, p (einseitig) = .04 und Involviertheit, T = -.41, p (einseitig)
< .01). Dies entspricht der vierten Hypothese, wobei sonst keine signifikanten Ergebnisse zu
berichten sind.

Der Zusammenhang zwischen der Ursache der IB und den abhéngigen Variablen wird
fiir die beiden hiufigsten Ausldser der vorliegenden Stichprobe, Trisomie 21 (37.2%) und
Schéadigungen des Gehirns (23.3%), berechnet. Eltern von Kindern mit Trisomie 21 zeigen
geringere Belastung, rpb = -.34, p (zweiseitig) = .05 und positiveres Elternverhalten, rpb= .41, p
(zweiseitig) < .01. Eltern von Kindern mit verschiedenen Schidigungen des Gehirns sind im
Bindungsverhalten weniger involviert, rpb = -.34, p (zweiseitig) = .05. Das Regressionsmodell
zeigt, dass eine schwerere Auspragung der IB mit geringerer wahrgenommener Erholung der
Eltern und negativerem Elternverhalten einhergeht. Dieser Effekt ist nur in der Gruppe ,,0hne
traumatische Symptome* signifikant. Es bestehen Unterschiede in den Stichprobengruppen.

Ahnliche Ergebnisse bringt die punktbiseriale Korrelationsanalyse zur dichotomen
Variable der zusitzlichen Betreuung. Signifikanzen finden sich nur in der Gruppe ,,0hne
traumatische Symptome*. Es zeigt sich ein Zusammenhang zwischen zusétzlicher Betreuung
und geringerer Belastung, mpb = -.45, p (einseitig) = .04 und mehr Erholung, b = .46, p
(einseitig) = .03.

Die Anzahl der erlebten kritischen Ereignisse zeigt in der vorliegenden Studie keine
signifikanten Zusammenhénge mit den abhéngigen Variablen.

Eltern, die in einer funktionierenden Partnerschaft leben, gebrauchen positives, 1 = .34,
p (einseitig) = .02 und verantwortungsbewusstes Elternverhalten, r» = .42, p (einseitig) < .01.
In den Familien mit einer funktionierenden Partnerschaft beschreiben die Eltern ihre Kinder

signifikant hdufiger ohne traumatische Symptome, y* (1) =4.55, p (einseitig) < .04 (siche Tabelle

6).
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Tabelle 6

Kreuztabelle zwischen dem Familienstand der Eltern und dem Vorhandensein traumatischer Symptome

Familienstand

ohne Partnerln mit Partnerln  Gesamtsumme

traumatische  nein 1 21 22
Symptome ja 6 15 21
Gesamtsumme 7 36 43

Die Anzahl der Kinder pro Familie zeigt keinen signifikanten Einfluss auf die wahrgenommene
Belastung. Eine hohere Anzahl der Kinder korreliert aber mit positivem Bindungsverhalten
(verantwortungsbewusstes Elternverhalten, r = .33, p (einseitig) = .04, korperliches Strafen, T =

-.25, p (einseitig) = .04 und geringes Monitoring, T = -.25, p (einseitig) = .03).
5.3. Faktoren innerhalb der betreuten Person

Die Variable multiple Diagnosen ist eine diskrete Dichotomie; auftretendes Problemverhalten
eine stetige Dichotomie. Nicht signifikante Ergebnisse finden sich bei der Berechnung von
(punkt-) biserialen Korrelationen zwischen dem Vorhandensein von Problemverhalten und von
multiplen Diagnosen und der wahrgenommenen Belastung der Eltern. Problemverhalten zeigt
allerdings einen signifikant negativen Zusammenhang mit dem Erholungswert, 1, = -.26, p
(einseitig) = .05. Auftretendes Problemverhalten hingt mit geringerer wahrgenommener
Erholung seitens der Eltern bei mittlerer Effektgroe zusammen. Fiir das Bindungsverhalten
ergeben sich keine Zusammenhénge.

Mittels Chi-Quadrat-Test wird der Zusammenhang von vorhandenen traumatischen
Symptomen und den unabhédngigen Variablen berechnet. Die Kreuztabelle zwischen dem
Vorhandensein traumatischer Symptome und auftretendem Problemverhalten hat Zellen, die
geringere Werte als 5 haben, weshalb der exakte Test nach Fisher beansprucht wird (siehe Tabelle
7). Traumatische Symptome und auftretendes Problemverhalten zeigen einen signifikanten
Zusammenhang, ¥* (1) = 7.98, p (zweiseitig) < .01. Die Korrelationsanalyse zwischen diesen

beiden Variablen zeigt mittlere bis grofle Effekte bei 1, = .43, p (zweiseitig) < .01.
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Tabelle 7

Kreuztabelle zwischen auftretendem Problemverhalten und Vorhandensein traumatischer Symptome

Problemverhalten

ja nein Gesamtsumme

traumatische ja 21 0 21
Symptome nein 15 7 22
Gesamtsumme 36 7 43

Die Hypothese, dass es Unterschiede beziiglich des Einflusses von auftretendem
Problemverhalten auf die abhingigen Variablen zwischen den Eltern von Kindern mit und ohne
traumatische Symptome gibt, kann nicht berechnet werden. Die unabhingige Variable
auftretendes Problemverhalten ist im Stichprobenanteil der Kinder mit traumatischen
Symptomen konstant, weshalb keine Unterschiede festzustellen sind (siche Tabelle 7). Kinder,
die traumatische Symptome haben, zeigen Problemverhalten. Keine Unterschiede in den beiden

Stichprobengruppen finden sich bei den multiplen Diagnosen.

5.4. Faktoren innerhalb der betreuenden Person

Die psychische und physische Gesundheit der Eltern ist eine dichotome Variable, wéahrend die
Wahrnehmung metrisch erhoben wird. Keine Ergebnisse konnen zur unabhidngigen Variable der
elterlichen Gesundheit priasentiert werden, da diese sich vorwiegend als psychisch (100.0%)
und physisch gesund (95.3%) beschreiben und somit keine Vergleichsmoglichkeiten vorhanden
sind.

Mittels t-Test und Kolmogorov-Smirnov Z Test fiir unabhéngige Stichproben lésst sich
kein Zusammenhang zwischen vorhandenen traumatischen Symptomen und der Selbst- und
Fremdwahrnehmung finden. Entsprechend der ersten Hypothese, dass positivere
Wahrnehmungen der Umwelt mit geringerer Belastung der Eltern zusammenhéngen, zeigen
sich bestiatigende Ergebnisse durch Kendalls Tau und Pearson-Korrelationen (siehe Tabelle 8).
Negative Reaktionen und Stigmatisierung gegeniiber den Eltern oder Kindern gehen mit
hoherer Belastung und geringerer Erholung einher; positive Reaktionen und Unterstiitzung mit
weniger Belastung und mehr Erholung. Familidre Reaktionen beeinflussen sowohl die
Erholung als auch die Belastung der Eltern, wogegen die Reaktionen anderer Personen
vorwiegend Einfluss auf die wahrgenommene Belastung haben. Es zeigen sich mittlere bis
grof3e Effekte.

Positive Wahrnehmungen der Umwelt korrelieren mit positivem Bindungsverhalten und

negative Wahrnehmungen der Umwelt mit negativem Bindungsverhalten bei den Eltern (siche
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Tabelle 8). Signifikante Werte zeigen sich vor allem in der Skala ,,positives Elternverhalten®. Bei
mittleren Effekten beeinflussen sowohl die familidren als auch die auBBerfamilidren Reaktionen
das Bindungsverhalten der Eltern, wobei vorwiegend negative und positive Reaktionen

gegeniiber den Eltern bedeutend scheinen.

Tabelle 8
Signifikante Ergebnisse zum Zusammenhang von wahrgenommener Belastung und Erholung,
Bindungsverhalten und Selbst- und Fremdwahrnehmung (HI1, H4) - je nach Voraussetzung

Kendalls © Korrelation oder Pearson-Korrelation

Familie andere Personen

Stigma Stigma Support Support  Stigma Stigma Support Support

K E K E K E K E
1 . .26% : . . 24% .o=27F
2 -.28* -27* : . -34%% L 23%* 31x* 29%*
3 . . 25%
Belastung 31 A3xE L 28%E . 33% 23%  -40%* - 22%
Erholung S27FE 3w A49%* 21%* . . 20%

*p < .01, ** p < .05, einseitig, K = gegeniiber dem Kind, E = gegeniiber den Eltern, Stigma = negative
wahrgenommene Reaktionen, Support = positive wahrgenommene Reaktionen, 1 = inkonsistentes Elternverhalten,

2 = positives Elternverhalten, 3 = verantwortungsbewusstes Elternverhalten

Die Hypothese zu den Unterschieden zwischen den beiden Stichprobengruppen beziiglich des
Einflusses der Selbst- und Fremdwahrnehmung auf die abhédngigen Variablen kann nicht
bestitigt werden. Es finden sich keine signifikanten Ergebnisse im Zusammenhang mit
Belastung und Erholung der Eltern. Im Regressionsmodell zeigt sich allerdings, dass die Eltern
in der Gruppe der Kinder mit traumatischen Symptomen hoéhere Belastung aufgrund von
Stigmatisierung und geringer Unterstiitzung empfinden. Dieser Effekt ist in der Gruppe der
Kinder ohne traumatische Symptome nicht signifikant, wogegen er in der Gruppe der Kinder
mit traumatischen Symptomen bei ungerichteter Testung nur knapp nicht signifikant ist.
Beziiglich der wahrgenommenen Erholung lassen sich keine Unterschiede in den Gruppen
feststellen. Kontrovers ist der Zusammenhang von erhdhten negativen Reaktionen anderer
Personen gegeniiber dem Kind und erhdhter wahrgenommener Erholung in der Gruppe der
Kinder mit traumatischen Symptomen, B = 0.91, SE B = .78, B (zweiseitig) = .01 bei groBem
Effekt.
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Unterschiede in den beiden Stichprobengruppen beziiglich des Einflusses von Selbst- und
Fremdwahrnehmung auf das Bindungsverhalten zeigen sich nicht. In beiden Gruppen lost
Stigmatisierung  negativeres  Erziehungsverhalten und  Unterstiitzung  positiveres

Erziehungsverhalten bei nicht signifikanten Werten aus.

5.5. Belastung und Bewiiltigung

Die wahrgenommene Belastung und die angewandten Bewidltigungsstrategien sind metrisch
skaliert; nur bei den Werten von Belastung und Erholung besteht Normalverteilung. Hiufigere
Anwendung negativer Bewiéltigungsstrategien gegeniiber der Familie korreliert mit hoherer
Belastung der Eltern, T = .28, p (einseitig) = .01 und geringerer Erholung, T =-.32, p (einseitig)
< .01. Keine signifikanten Ergebnisse finden sich fiir die negative Bewéltigung gegeniiber
anderen Personen.

Ahnliche Ubereinstimmungen ergeben sich auch fiir die vierte Hypothese des
Zusammenhangs zwischen Belastung, Erholung und Bewiltigung mit dem Bindungsverhalten
(sieche Tabelle 9). Sowohl die negativen Bewiltigungsstrategien gegeniiber der Familie als auch
gegeniiber anderen Personen fiihren zu erh6hten Angaben von negativem Bindungsverhalten
(Inkonsistenz, korperliches Strafen) und geringeren Ausprdgungen von positivem
Bindungsverhalten bei mittleren Effekten. Es finden sich keine Signifikanzen zwischen
Bindungsverhalten und Belastung. Hohere Erholungswerte bei den Eltern hdngen mit mehr

positivem und weniger negativem Elternverhalten zusammen.

Tabelle 9

Signifikante Ergebnisse zum Zusammenhang von Belastung, Erholung und angewandten
Bewiltigungsstrategien mit dem Bindungsverhalten (H4) - Kendalls © Korrelations-

koeffizienten (bei verantwortungsbewusstem Elternverhalten Pearson-Korrelationskoeffizient)

Belastung Erholung negative Bew. negative Bew.
gg. Familie gg. anderen
positives EV . . . -30%*
verantwortliches EV . 40%*
inkonsistentes EV . . 32% 20%
korperliches Strafen . -.26%* . 24%*

*p <.05, ¥ p <.01, einseitig, EV = Elternverhalten, Bew. = Bewiltigung,

gg. = gegeniiber, verantwortliches = verantwortungsbewusstes
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Der Zusammenhang zwischen den unabhingigen Variablen dieser Forschungsfrage mit dem
Vorhandensein traumatischer Symptome wird mittels Kolmogorov-Smirnov Z Test fiir
unabhingige Stichproben berechnet, da die Voraussetzungen fiir ein parametrisches Verfahren
nicht gegeben sind. Es werden keine signifikanten Ergebnisse gefunden. Hohere
wahrgenommene Belastung hingt mit vorhandenen traumatischen Symptomen nur knapp nicht
signifikant zusammen, Z = 1.34, p (zweiseitig) < .06 (extremste Differenzen: negativ = -.42,
positiv = .05, absolut = .42 bei N(kein Trauma) = 19 und N(Trauma) = 21).

Die zweite Hypothese, dass es Unterschiede zwischen den beiden Gruppen gibt, kann
bestétigt werden. Im Regressionsmodell findet sich ein signifikanter Einfluss von negativer
Bewailtigung gegeniiber der Familie auf geringer wahrgenommene Erholung der Eltern. Dieser
Zusammenhang ist nur in der Gruppe ,,mit traumatischen Symptomen* signifikant (siche Tabelle

10), weshalb die zweite Hypothese angenommen werden kann.

Tabelle 10
Regressionsanalyse zum Einfluss von Bewdltigungsstrategien auf die wahrgenommene

Erholung der Eltern innerhalb der Gruppe ,, mit traumatischen Symptomen

B SE B B
Konstante 3.01
negative Bew. gg. Familie -0.64 -.59 O1%*
negative Bew. gg. anderen 0.28 33 A2

*p <.05, ** p <.01, zweiseitig, R? = .33, Durbin-Watson = 1.14, VIF = 1.12

Die Unterschiede im Einfluss von Belastung, Erholung und Bewiltigung auf das
Bindungverhalten der Eltern in den beiden Gruppen konnen aufgrund von kaum signifikanten
Ergebnissen nicht bestdtigt werden. Allerdings ist eine Tendenz zu erkennen, dass geringere
Erholung, erhohte Belastung und angewandte negative Bewiltigungsstrategien der Eltern
sowohl in der Gruppe mit als auch ohne traumatische Symptome zu negativerem

Bindungsverhalten fiihrt.
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6. Diskussion

Die vorliegende Studie beschiftigt sich mit der Frage, welche Variablen in der Betreuung von
Personen mit IB von den Eltern als besonders belastend eingeschitzt werden und welche
Unterschiede sich durch vorhandene traumatische Symptome ergeben. Zusétzlich werden die
Auswirkungen auf die Eltern-Kind-Bindung beriicksichtigt.

Personen mit einer IB sind hdufiger mit kritischen Lebensereignisse konfrontiert
(Hastings et al., 2004; Hatton & Emerson, 2004; Hulbert-Williams & Hastings, 2008; Hulbert-
Williams et al., 2014; Wigham et al., 2013). Dies kann zu traumatischen Symptomen und einer
PTBS fiihren (Mevissen & de Jongh, 2010; Mitchell & Clegg, 2005). In der vorliegenden
Stichprobe haben 74.4% der Personen mit IB mindestens ein kritisches Ereignis erlebt und rund
die Hilfte der Gesamtstichprobe (48.8%) zeigt traumatische Symptome.

Die Faktoren, die von den Eltern in der Betreuung der beeintrichtigten Person als
besonders belastend eingestuft werden, umfassen geringe Bildung und geringes Einkommen,
auftretendes Problemverhalten bei der Person mit IB, negative Reaktionen der Umwelt, die
hiufig mittels inadidquater Bewéltigungsstrategien verarbeitet werden und fehlende soziale
Unterstiitzung. Wenn keine funktionierende Partnerschaft besteht, bezieht sich die soziale
Unterstiitzung sowohl auf die Familie als auch auf andere Personen im Alltagsgeschehen.
Zusétzlich zeigt sich ein Einfluss vom Alter der beeintrachtigten Person und von Ursache und
Schweregrad der IB auf die Belastung der Eltern. Die Auswirkungen, die sich fiir das
Bindungsverhalten zwischen Eltern und Kindern ergeben, sind nicht eindeutig interpretierbar.
Die belastenden Variablen konnen sowohl positives als auch negatives Bindungsverhalten
auslosen.

Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen vorhandenen traumatischen
Symptomen und erhdhter wahrgenommener Belastung bei den Eltern. Dies ldsst darauf
schlielen, dass Eltern von Kindern mit traumatischen Symptomen héhere Belastung empfinden
als Eltern von Kindern ohne traumatische Symptome. Die Berechnungen zu den Unterschieden
in den beiden Gruppen mit und ohne traumatische Symptome bringen allerdings
widerspriichliche Ergebnisse flir die einzelnen unabhingigen Variablen.

Soziodkonomische Daten wie geringe Ausbildung und geringes Einkommen korrelieren
mit erhohter wahrgenommener Belastung bei den Eltern (Nicklas-Faust, 2014; Poon et al.,
2014; Zeedyk et al., 2014). Ein hoherer Bildungsgrad zeigt vor allem in der Gruppe der Kinder
mit traumatischen Symptomen eine entlastende Wirkung fiir die Eltern. In der Gruppe der
Kinder ohne traumatische Symptome findet sich dieser Effekt nicht. Dies spricht dafiir, dass

hohere Bildung die Akzeptanz der IB und der vorhandenen traumatischen Symptome des
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Kindes fordert und von den Eltern als Ressource gesehen werden kann (Taanila et al., 2002).
Der Zusammenhang zwischen vorhandenen traumatischen Symptomen bei den Kindern und
dem Bindungsverhalten der Eltern kann in der vorliegenden Studie nicht nachgewiesen werden.
Das einzige signifikante Ergebnis besagt, dass Eltern mit hoherem Bildungsgrad in der Gruppe
der Kinder ohne traumatische Symptome geringere Involviertheit zeigen. Dies kann mehrere
Hintergriinde haben. Negative Folgen, die bei traumatischen Symptomen seitens des Kindes
und bei einer belastenden soziodkonomischen Situation wahrscheinlich sind, konnen mit
positivem Elternverhalten und familidrem Zusammenhalt akzeptiert und verarbeitet werden.
Eltern von Kindern ohne traumatische Symptome sehen diese Notwendigkeit der
Kompensation der negativen Symptome des Kindes nicht, weshalb sie weniger involviert
agieren (Giallo & Gavidia-Payne, 2006; Retzlaff et al., 2006). Eine weitere Erklédrung wire die
soziale Erwiinschtheit als moglicher verzerrender Faktor.

Nicht signifikante Ergebnisse beziiglich des Geschlechts der Eltern ergeben sich
moglicherweise aus der ungleichen Geschlechtsverteilung zugunsten der Frauen in der
Stichprobe (81.4%). Miitter gelten gegeniiber Vitern als belasteter durch die Betreuung von
Kindern mit IB. Aus der Mutter-Kind-Beziehung ziehen sie allerdings oft groen personlichen
Nutzen, weshalb der Effekt der Belastung nicht immer vorhanden ist (Green, 2007; Ha et al.,
2008). Altere Miitter und Viter zeigen aufgrund von Lebenserfahrung weniger Belastung im
Umgang mit Personen mit IB (Ha et al., 2008; Poon et al., 2014; Zeedyk et al., 2014). In der
vorliegenden Studie scheint dieser Effekt von den traumatischen Symptomen der Kinder
iiberschattet zu werden, da in dieser Gruppe hoheres Alter der Eltern mit negativem
Bindungsverhalten einhergeht, das wiederum hohere Belastung signalisiert. Auch hoheres Alter
bei der Person mit IB bedingt negatives Elternverhalten, da die Anforderungen der Kinder
spezifischer werden und die Belastung wéchst (Datta et al., 2002; Emerson, 2003). Der nicht
vorhandene Einfluss des Geschlechts der Person mit IB entspricht der Forschung von Retzlaff
et al. (2006), wonach die Beeintrichtigung selbst Uberforderung bei den Eltern bringt und keine
geschlechtsspezifischen Unterschiede gemacht werden.

Trisomie 21 als Ursache fiir die IB geht in der vorliegenden Studie mit geringerer
Belastung der Eltern einher (Blacher & Mclntyre, 2006). Der Schweregrad der
Beeintrachtigung héngt nur in der Gruppe von Kindern ohne traumatische Symptome mit
erhohter Belastung der Eltern zusammen, da traumatische Symptome und Problemverhalten
scheinbar den Effekt des Schweregrads ausschalten kénnen (Nicklas-Faust, 2014; Retzlaff et
al., 2006). Ahnliches findet sich fiir den entlastenden Einfluss von zusitzlicher Betreuung

(Baum, 2013; Broberg & Cederblad, 2014; Keesler, 2014; Santilli, 2014), der nur in der



INTELLEKTUELLE BEEINTRACHTIGUNG UND TRAUMA 48

Teilstichprobe der Kinder ohne traumatische Symptome signifikant ist. Eltern berichten zudem
héufig von zusitzlicher Betreuung, die keine ausreichende Hilfe darstellt (McGill et al., 2006).
Die Anzahl der Personen mit IB, die mindestens ein kritisches Ereignis erlebt hat, liegt
in dieser Stichprobe (74.4%) hoher als in Vergleichsstichproben, bei denen dies rund die Hélfte
betrifft (Hastings et al., 2004). Auch wenn eine hohere Anzahl an Lebensereignissen mit hoherer
Belastung der Eltern in der Forschung korreliert (Hamilton et al., 2005), konnen derartige
Ergebnisse nicht repliziert werden. Diese Studie zeigt keine signifikanten Zusammenhinge
zwischen der Anzahl an kritischen Lebensereignissen und den abhdngigen Variablen auf.

Das Leben in einer funktionierenden Partnerschaft zeigt sich wie in der vorhandenen
Literatur (Emerson, 2003) als protektiver Faktor vor Belastung. Eine hohere Anzahl an Kindern
in der Familie kann als mogliche Ressource oder Belastung gesehen werden (Retzlaff et al.,
2006). In dieser Untersuchung finden sich Zusammenhinge mit erhdhter Anwendung von
positivem Bindungsverhalten der Eltern.

Multiple Diagnosen korrelieren in der vorliegenden Studie gegensitzlich zur
vorhandenen Literatur (Maes et al., 2003) nicht mit erhohter Belastung. Bedeutender ist dabei
das auftretende Problemverhalten, das sich aufgrund der IB und anderen psychiatrischen
Storungen entwickelt und Einfluss auf die wahrgenommene Erholung und Belastung der Eltern
hat (Hassall et al., 2005; Karakatsani et al., 2014; Lecavalier et al., 2006; Nicklas-Faust, 2014;
Saloviita et al., 2003). Auftretendes Problemverhalten und wahrgenommene Erholung
korrelieren negativ bei mittlerem Effekt. Wie in dieser Studie kommt Problemverhalten bei
Personen mit IB generell hdufiger vor, weshalb die Belastung durchaus hoch ist (Totsika et al.,
2011). Ein starker signifikanter Zusammenhang besteht zwischen vorhandenen traumatischen
Symptomen und auftretendem Problemverhalten. In der Gruppe der Kinder mit traumatischen
Symptomen ist die Variable auftretendes Problemverhalten konstant (Maes et al., 2003).

Die eigene psychische und physische Gesundheit wird bei betreuenden Eltern
intellektuell beeintrachtigter Personen oft negativ eingeschitzt (Gallagher et al., 2008; Ha et al.,
2008; Olsson & Hwang, 2001). In der vorliegenden Studie beschreiben sich fast alle Eltern als
psychisch und physisch gesund. Dies kann entweder ein Hinweis auf soziale Erwiinschtheit
oder auf einen Stichprobenbias sein.

Negativere Reaktionen der Umwelt wie Stigmatisierung hidngen mit hoherer Belastung
und negativerem Bindungsverhalten zusammen; positive Reaktionen der Umwelt wie
Unterstiitzung gehen mit geringerer Belastung und positiverem Bindungsverhalten einher
(Green, 2007; Hassall et al., 2005; Von Suchodoletz & Macharey, 2006). Generell ist vor allem

der Einfluss von familiiren Reaktionen gegeniiber Reaktionen anderer Personen
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hervorzuheben. Das wahrgenommene Verhalten von anderen Personen beeinflusst vorwiegend
die wahrgenommene Belastung der Eltern. Familidre Reaktionen hiangen aber nicht nur mit der
Belastung zusammen, sondern auch mit dem positiven Erholungsgefiihl der Eltern (Broberg &
Cederblad, 2014; Giallo & Gavidia-Payne, 2006; Green, 2007; Jones & Passey, 2005; Poon et
al., 2014; Sen & Yurtsever, 2007; Tsai & Wang, 2009). Das kontroverse Ergebnis der Studie,
dass negative Reaktionen anderer Personen Erholung bei den Eltern von intellektuell
beeintrichtigten Kindern mit traumatischen Symptomen auslosen, konnte sich dadurch
erkldren, dass die Eltern die IB und die traumatischen Symptome bereits akzeptiert haben. Sie
bendtigen keinen dufleren Zuspruch, weil das Vertrauen in die eigene Erziehung aufgrund der
taglichen Herausforderungen bereits vorhanden ist (Baum, 2013).

Die betreuenden Eltern von Personen mit IB beschreiben generell hohere Werte der
wahrgenommenen Belastung (Datta et al., 2002; Gallagher et al., 2008; Zeedyk et al., 2014).
Diese Belastung hingt mit dem Vorhandensein von traumatischen Symptomen zusammen, auch
wenn dieser Effekt in der vorliegenden Studie knapp nicht signifikant ist. Es zeigt sich aber ein
Zusammenhang zwischen wahrgenommener Erholung und positivem Elternverhalten.

Negative und passive Bewiltigungsstrategien, die hdufig genutzt werden, um die
wahrgenommene Belastung zu verarbeiten, haben schlechtere Auswirkungen auf das Befinden
der Eltern als positive und aktive Bewailtigungsstrategien. Entsprechend der aktuellen
Forschung zeigt sich ein Zusammenhang zwischen negativen Bewailtigungsstrategien und
erhohter Belastung und negativem Bindungsverhalten bei mittleren Effekten (Graungaard et al.,
2010; Hassall et al., 2005; Jones & Passey, 2005; Von Suchodoletz & Macharey, 2006). Dieser
Effekt scheint sowohl in der Gruppe der Kinder mit als auch ohne traumatische Symptome
vorhanden zu sein, da Signifikanzen in beiden Gruppen auftreten. Die Anwendung negativer
Bewiltigung gegeniiber der Familie weist groferen Einfluss auf als die Bewaltigung gegeniiber
anderen Personen (Broberg & Cederblad, 2014; Giallo & Gavidia-Payne, 2006; Green, 2007;
Jones & Passey, 2005; Poon et al., 2014; Sen & Yurtsever, 2007; Tsai & Wang, 2009).

Die vorliegende Studie weist einige Limitationen auf, die nachfolgend diskutiert
werden. Die kleine Stichprobe von 43 Personen ist laut G*Power (Faul et al., 2009)
ausreichend, um signifikante Ergebnisse und Effekte berechnen zu konnen. Die
Generalisierbarkeit der vorhandenen Effekte ist aufgrund der kleinen Stichprobe allerdings nur
eingeschrinkt moglich. Die Erhebungsmethode bedingt auflerdem einen Stichprobenbias.
Durch die Suche nach TeilnehmerInnen iiber verschiedene Organisationen, Selbsthilfegruppen
und Tageswerkstéitten muss vorausgesetzt werden, dass die Kinder in den meisten befragten

Familien zusidtzliche Betreuung erhalten. Die Eltern haben sich somit bereits ein gewisses
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Hilfesuchverhalten angeeignet, um soziale Unterstiitzung zu erhalten und die eigenen
Ressourcen bestmoglich zu verteilen. Die Akzeptanz der 1B, die als protektiver Faktor fiir das
Wohlbefinden innerhalb der Familie gilt (Taanila et al., 2002), scheint damit zumindest in
gewissem Malle vorhanden zu sein. Ob diese Suche nach Unterstiitzung und die zeitweise
Unterbringung der Person mit IB in einer Organisation positiv oder negativ motiviert ist, kann
in dieser Studie nicht beantwortet werden. Positive Griinde wiren, wenn Eltern der
beeintrachtigten Person bestmdgliche Betreuung bieten und die eigenen Ressourcen wieder
aufladen wollen. Negative Griinden konnten sein, dass Eltern der Belastung entgehen und die
Person mit IB abschieben mochten (Baum, 2013; Broberg & Cederblad, 2014; Keesler, 2014;
Santilli, 2014). Trotz des vorhandenen Stichprobenbias zeigen die Eltern der Personen mit IB
eine erhohte Belastung.

Die ungleiche Geschlechterverteilung zugunsten eines grofleren Anteils an Frauen in der
Stichprobe wird nicht unbedingt als Limitation gesehen. Aufgrund der Befragung der
Hauptbezugsperson, die in den meisten Familien die Mutter ist und aufgrund der Tatsache, dass
Frauen haufiger bereit sind, Unterstiitzung von Organisationen anzunehmen, entspricht diese
Verteilung den Erwartungen (Ha et al., 2008; Tsai & Wang, 2009).

Sozial erwiinschtes Antwortverhalten bei Fragebdgen ist trotz der versicherten
Anonymitdt zu berilicksichtigen. Vor allem bei den Fragen zum Erziehungsverhalten der Eltern
sind in den Skalen positives Elternverhalten, korperliches Strafen und inkonsistentes
Elternverhalten Verfilschungen zu erwarten (Reichle & Franiek, 2009). Die hohe Anzahl an
fehlenden Werten in der DEAPQ-EL-GS (Frick, 1991; Reichle & Franiek, 2009) erschweren
zusitzlich eindeutige Ergebnisse, weshalb signifikante Effekte kritisch zu betrachten sind. Die
Antworten basieren aullerdem nur auf der Fremdbeurteilung durch die Eltern, weshalb keine
Riickschliisse auf die Personen mit IB und ihr tatsdchliches psychisches Erleben gemacht
werden konnen. In der vorliegenden Studie interessiert allerdings die subjektiv
wahrgenommene Belastung der Eltern. Diese Limitation wird deshalb nicht als schwerwiegend
eingestuft.

Bedeutender ist dagegen das ,,diagnostic overshadowing®, bei dem Betreuerlnnen
Symptome einer psychischen oder psychiatrischen Krankheit iibersehen, weil die Symptome
der IB diese iiberschatten. Die Einschétzung, ob eine Traumatisierung besteht, kann dadurch
verfalscht werden und ist vorsichtig zu interpretieren (Keesler, 2014; Mevissen & de Jongh,
2010; Turk et al., 2005). In der vorliegenden Studie wird diese Limitation durch die
Verwendung der PAS-ADD-C (Moss, 2002; Weber & Fritsch, 2001) weitgehend kontrolliert,
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weil die Eltern generell auffillige Symptome einschitzen und nicht speziell auf traumatische
Symptome achten miissen.

Eine gewisse Kritik ldsst sich an den Verfahren tiben. Der EBF (Kallus, 1995) ist nicht
speziell fiir die Eltern von Kindern mit IB konstruiert, weshalb in der Instruktion der unbedingte
Hinweis gegeben werden muss, dass die Items vor allem in Bezug auf die Betreuung der Person
mit IB beantwortet werden sollen. Somit kdnnen auch klinische Fragestellungen behandelt
werden. Das grofite Problem ergibt sich wohl fiir die DEAPQ-EL-GS (Frick, 1991; Reichle &
Franiek, 2009), die sich eigentlich auf normal entwickelte Kinder bezieht. Die Items, die fiir
beeintrachtigte Kinder unpassend sind, werden von den Eltern laut Instruktion gestrichen.
Daraus resultiert die hohe Anzahl an fehlenden Werten. Das Verfahren ist eigentlich fiir die
Eltern von Grundschulkindern konzipiert. Diese Alterseinschrinkung findet bei der
vorliegenden Stichprobe allerdings keine Anwendung, da der Entwicklungsstand auch bei
dlteren Personen mit IB dem eines Kindes gleichzusetzen ist (Leitner, 2008). Der Fragebogen
zum Verhalten gegeniiber entwicklungsauffilligen Kindern (Von Suchodoletz & Macharey,
2006) und die PAS-ADD-C (Moss, 2002; Weber & Fritsch, 2001) sind altersgerecht und
speziell fiir beeintrachtigte Kinder einzusetzen. Die Auswertung der PAS-ADD-C ldsst aber
Raum fiir subjektive Interpretation, da es nur als Screeningverfahren dient. Es lassen sich keine
Riickschliisse ziehen, welche Storungen tatsdchlich auf die kritischen Lebensereignisse
zuriickzufiihren sind und welche Personen mit IB wirklich Symptome einer PTBS anstelle einer
anderen affektiven oder neurotischen Stérung zeigen. Aus diesem Grund wird in dieser Studie
nur von traumatischen Symptomen gesprochen.

Die Giitekriterien wie Validitidt und Retest-Reliabilitit sind zwar fiir alle Verfahren als
durchaus zufriedenstellend beschrieben, aber die Reliabilititsanalyse mittels Cronbachs Alpha
in dieser Studie liefert unterschiedliche Ergebnisse (siehe Tabelle 1). Fiir den EBF (Kallus, 1995)
und den Fragebogen zum Verhalten gegeniiber entwicklungsauffilligen Kindern (Von
Suchodoletz & Macharey, 2006) zeigen sich gute bis zufriedenstellende Werte. Vier Skalen der
DEAPQ-EL-GS (Frick, 1991; Reichle & Franiek, 2009) haben gute Reliabilitidtswerte (a0 >.75),
wogegen die Skalen korperliches Strafen, Involviertheit und geringes Monitoring nur geringe
Werte (43 < a < .48) zeigen. Ein Grund dafiir konnte sein, dass der Test das
Erziehungsverhalten der Eltern misst und nicht speziell fiir Kinder mit IB konzipiert wurde. Vor
allem bei der Involviertheit und dem geringen Monitoring konnen ungenaue Messungen durch
unterschiedliches Verstdndnis der Items erkldrt werden. Personen mit IB brauchen aufgrund
ihrer Einschrankungen intensivere Betreuung und mehr Zuwendung und Kontrolle (Datta et al.,

2002; Gallagher et al., 2008; Ha et al., 2008), was sich in einer anderen Gewichtung der Items
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auswirken kann. Die Skala der affektiven und neurotischen Storungen der PAS-ADD-C (Moss,
2002; Weber & Fritsch, 2001) hat mit einem o von .67 einen passablen Wert, wogegen die
organischen Ursachen (a = .40) und die psychotischen Stérungen (o = .60) kritisch zu
betrachten sind. Die geringe Itemanzahl pro Skala und die extrem verschiedenen Items, mit
denen vor allem die organischen Ursachen erhoben werden, sind mogliche Erkldrungen.

Unter Beriicksichtigung dieser vorhandenen Limitationen versucht die vorliegende
Studie somit die groften Belastungen in der Betreuung intellektuell beeintrachtigter Kinder mit
und ohne traumatische Symptome und deren Auswirkungen auf das Bindungsverhalten aus
Sicht der Eltern aufzuzeigen. Um weiteren theoretischen Einblick in das Thema Trauma und 1B
zu bekommen, empfehlen sich sowohl Interviews, in denen Eltern auch frei wihlbare Themen
ansprechen konnen, als auch die Konstruktion und Validierung neuer Verfahren, die speziell fiir
Personen mit IB konzipiert werden und vor allem bei leichten und mittleren Formen der
Beeintrachtigung angewendet werden konnen. Das psychische Erleben und die Verarbeitung
von Ereignissen konnten somit auch durch Selbstbeurteilung beschrieben werden. Bei
schwerwiegender IB wird wohl auch in Zukunft Fremdbeurteilung als einziger Zugang mdglich
sein. Dadurch ergibt sich der wichtige Ansatzpunkt, dass das Betreuungspersonal verschiedener
Organisationen in die Forschung miteinbezogen wird. Personen mit IB verbringen viel Zeit mit
professionellen Betreuerlnnen, weshalb diese als wichtige Ansprechpartnerlnnen gelten und
zusitzlichen Einblick in den Lebensalltag geben konnen (Keesler, 2014). Zukiinftige
Forschungsarbeiten sollten aulerdem die protektiven Faktoren, die bereits theoretisch fundiert
wurden, in den Vordergrund stellen. Dabei spielt der Wunsch der Eltern nach praxisorientierten
Ansitzen eine wichtige Rolle, um die Unwissenheit und die verspiirte Hilflosigkeit zu
bekdmpfen. Moglichkeiten gébe es hier durch flichendeckende soziale Unterstiitzung und
pragnant formulierte Homepages, die die speziellen Aufgaben in der Betreuung eines
intellektuell beeintrachtigten Kindes beschreiben und zusammenfassen.
AbschlieBend ist zu sagen, dass die Betreuung von Personen mit IB mit einer hohen Belastung
einhergeht und Auswirkungen auf das familidre, soziale, finanzielle und alltédgliche Leben hat.
Das hidufige Erleben von Risikofaktoren und kritischen Ereignissen kann zu traumatischen
Symptomen fiihren, die sich als zusdtzliche Belastung auswirken konnen. Protektive Faktoren
umfassen positives Denken, familidren Zusammenhalt und Akzeptanz der IB sowohl seitens
der Eltern als auch seitens der Umwelt. Die Verbreitung von Informationen in der allgemeinen
Bevolkerung gilt als zusitzliche Hilfe. Auf die Sensibilisierung der Offentlichkeit und auf die

Erhohung der unterstiitzenden Angebote im Pflege- und Betreuungsbereich von Personen mit
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IB soll in Zukunft das Hauptaugenmerk gelegt werden, um benétigte Ressourcen fiir eine

erholte Beziehung und eine sichere Bindung zwischen Eltern und Kindern zu schaffen.
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B. Erhebungsinstrument
Sehr geehrte Teilnehmerin! Sehr geehrter Teilnehmer!

Die folgenden Seiten enthalten verschiedene Fragebogen, die Informationen iiber spezielle
Anforderungen in der Betreuung von intellektuell beeintrichtigten Personen bringen.
Mit unterschiedlichen Themenbereichen soll Thr Verhéltnis und Thre Lebenssituation mit
der zu betreuenden Person erfragt werden. Zusitzlich soll der Einfluss von Traumatisierung
auf das Bindungsverhalten der intellektuell beeintrdachtigten Person geklart werden.
Intellektuelle Beeintrachtigung wird infolge als IB bezeichnet.

Bitte lesen Sie sich die jeweiligen Instruktionen genau durch und beantworten Sie alle
Fragen, indem Sie eine der Antwortalternativen ankreuzen. Bitte geben Sie Thre personliche
Meinung an. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wenn Sie sich bei einer
Frage nicht sicher sind, dann wéhlen Sie jene Alternative, die Threr Meinung nach am
ehesten passt. Wenn Sie eine Frage nicht beantworten kénnen (z.B. weil die Person mit IB
nicht sprechen kann und Sie deshalb nichts {iber gewisse Fragen wissen), streichen Sie diese
Frage bitte durch und geben den Grund dafiir an.

Die Beantwortung des vorliegenden Fragebogens geschieht vollkommen freiwillig. Sie
sind nicht verpflichtet, an der Untersuchung teilzunehmen, auch konnen Sie die
Beantwortung des Fragebogens jederzeit wihrend des Ausfiillens stoppen und Ihre
Teilnahme zuriickziehen. Die Auswertung erfolgt vollkommen anonym, alle Antworten
werden streng vertraulich behandelt. Der Fragebogen enthélt keinerlei Information, die zu
Threr Identifikation fithren konnte.

Legen Sie den ausgefiillten Bogen am Ende in das unbeschriftete Kuvert und verschlieBen
Sie dieses.

Die Beantwortung aller Fragen dauert ungefidhr 20-30 Minuten.

Herzlichen Dank fuir Ihre Mithilfe!

Diese Studie wird im Rahmen einer Masterarbeit der Fakultit fiir Psychologie
der Universitdt Wien unter Leitung von Ass.-Prof. Dr. Lueger-Schuster im
Wintersemester 2014/15 durchgefiihrt.

Ass.-Prof. Dr. Lueger-Schuster

Universitdt Wien, Fakultit fiir Psychologie
Institut fiir Angewandte Psychologie: Gesundheit,
Entwicklung und Forderung

Liebiggasse 5, A-1010 Wien
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Demografische Daten

Angaben zur eigenen Person

Geschlecht o weiblich o mannlich
Alter (in Jahren) o 0-25

o 26-50

o 51-65

o 65+
Nationalitéit o Osterreich o Deutschland

o andere

Hochste abgeschlossene Ausbildung o Pflichtschule (z.B. Hauptschule, Realschule)

o0 Lehrabschluss
O Meisterpriifung

O berufsbildende mittlere Schule (z.B. HAS/HASCH)
0 Hochschulreife (Matura, Abitur, Fachabitur)

Bachelor

m
0 Master oder Aquivalent (z.B. Magister, Diplom)
m

PhD oder Doktorat

Derzeitiger Beruf
Falls StudentIn, Studienrichtung

Monatliches Netto-Einkommen o 0 — 499 Euro
0 500 — 999 Euro
o 1000 — 1499 Euro
0 1500 — 1999 Euro

Haben Sie eine korperliche Beeintrachtigung? O nein
Haben Sie eine psychische Beeintrachtigung? O nein
Familienstand o ohne PartnerIn

0 mit Partnerln

O verheiratet

o geschieden / getrennt lebend

O verwitwet

O sonstige Angabe
Kinder O nein O ja, wie viele?

Verhiltnis zur Person mit IB (z.B. Kind, Enkelln, Neffe/Nichte)?

o 2000 — 2999 Euro
0 3000 — 4999 Euro
0 5000 Euro oder mehr

gja,welche?
gja,welche?
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Angaben zur Person mit IB

Geschlecht o weiblich o mannlich
Alter (in Jahren) o0-25

o 26-50

o 51-65

o 65+
Ursache der IB?

Schweregrad der Diagnose der IB 0 leicht (Schwierigkeiten in Schule, verzogerte Sprache)

O

mittelgradig (einfache Sprache, oft nur einzelne Worte,
gewisse Selbststidndigkeit erlernbar)

|

schwer (Erkennen einzelner wichtiger Worter, dauerhafte
Unterstiitzung notwendig)

schwerst (nonverbale Kommunikation, keine gesprochene
Sprache, Unterstiitzung bei allem)

O

Sind andere Diagnosen festgestellt worden?

Wohnt die Person mit IB bei Thnen zu Hause? O ja, wie lange? O nein

Hat die Person zusitzliche Betreuung (z.B. Werkstitte)? o ja O nein

TeilnehmerInnen-Code

Erster Buchstabe des Vornamens der Mutter:

Erster Buchstabe des Vornamens des Vaters:

Letzten 3 Stellen der eigenen Handy-Nummer:

(falls Sie kein Handy besitzen, bitte die letzten 3 Stellen der eigenen Festnetz-Nummer angeben)
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Sie finden im folgenden Fragebogen eine Reihe von Feststellungen, die sich auf Ihr kérperliches und
seelisches Befinden oder Ihre Aktivititen in den letzten (3) Tagen und Ndchten beziehen.

Die Fragen beziehen sich vor allem auf das Befinden, das Sie im Rahmen der Betreuung der Person mit
IB empfunden haben. Unter Arbeit fallen somit alle Tétigkeiten, die Sie in der Betreuungsarbeit leisten.
Geben Sie bitte zu jeder Feststellung an, wie oft die genannte Aussage in den letzten (3) Tagen und
Néchten zutraf. Zu jeder Frage sind sieben Antwortmdglichkeiten vorgegeben. Durchkreuzen Sie bitte
immer diejenige Zahl, die Ihrer Antwort entspricht (z.B. 4 = oft).

. manch- | mehr- sehr | immer-
In den letzten (3) Tagen und Nichten... nie | selten mal mals oft oft zu
.. habe ich ferngesehen 0 1 2 3 4 5 6
.. hatte ich zu wenig Schlaf 0 1 2 3 4 5 6
.. habe ich wichtige Arbeiten abgeschlossen| 0 1 2 3 4 5 6
.. war ich unkonzentriert 0 1 2 3 4 5 6
.. war ich gereizt 0 1 2 3 4 5 6
.. hatte ich kdrperliche Beschwerden 0 1 2 3 4 5 6
.. fihlte ich mich ausgeglichen 0 1 2 3 4 5 6
... gingen mir die gleichen Gedanken immer | 0 1 2 3 4 5 6
wieder durch den Kopf
... bin ich zufrieden und entspannt 0 1 2 3 4 5 6
eingeschlafen
.. habe ich Freunde getroffen 0 1 2 3 4 5 6
.. war ich betriibt 0 1 2 3 4 5 6
.. war ich nach meiner Arbeit todmiide 0 1 2 3 4 5 6
... sind mir andere ,,auf die Nerven 0 1 2 3 4 5 6
gegangen*
... litt ich unter Angsten und Hemmungen 0 1 3 5
... fulhlte ich mich korperlich fit 0 1 2 3 4 5
... konnte ich meine Arbeit nur schleppend 0 1 2 3 4 5
erledigen
... habe ich mich vor Fremden bewéhren 0 1 2 3 4 5 6
miissen
.. habe ich mich amdiisiert 0 1 2 3 4 5 6
.. fithlte ich mich korperlich matt 0 1 2 3 4 5 6
.. war ich gliicklich 0 1 2 3 4 5 6
.. wurde mir alles zu viel 0 1 2 3 4 5 6
... bin ich nachts ohne dufleren Anlass 0 1 2 3 4 5 6
aufgewacht
... war ich zufrieden 2 3 5
... war ich bose auf andere 0 1 2 3 4 5
... hatte ich gute Ideen 0 1 2 3 4 5
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Im Folgenden geht es darum, wie Sie und die intellektuell beeintrichtigte Person
miteinander umgehen. Kreuzen Sie bitte bei jeder Moglichkeit an, wie oft dies typischerweise
bei Thnen vorkommt. Es gibt keine richtigen und falschen Antworten. Beziehen Sie Ihre
Antworten dabei immer auf die Person mit IB!

Die Befragung ist vollkommen anonym! Bitte geben Sie immer ehrliche Antworten!

fast manch- fast
. selten oft |.
nie mal immer
Sie fiihren ein freundliches Gesprach mit der Person mit IB. 1 2 3 4 5
Sie sagen der Person mit IB, dass sie etwas gut gemacht hat. 1 2 3 4 5
Sie drohen der Person mit IB eine Strafe an, strafen sie dann 1 2 3 4 5

aber doch nicht.

Sie stellen sich in einer Freizeitgruppe der Person mit IB als
freiwilliger Helfer zur Verfiigung (z.B. Sportgruppe, 1 2 3 4 5
Pfadfinder, Musikgruppe, Kindergruppe).

Die Person mit IB ist auBBer Haus und Sie wissen nicht genau, | 1 2 3 4 5
Wwo sie ist.

Sie spielen zusammen oder unternehmen etwas mit der Person| 1 2 3 4 5
mit IB, was Spal} macht.

Die Person mit IB hat etwas falsch gemacht und verhandelt so| 1 2 3 4 5
lange mit Thnen, bis Sie von einer Bestrafung absehen.

Sie fragen die Person mit IB, wie der Tag in der Schule/Arbeit| 1 2 3 4 5
war.

Die Person mit IB bleibt abends linger weg als sie soll.

Sie helfen der Person mit IB mit den Hausaufgaben.

Sie loben die Person mit IB, wenn sie sich gut benommen hat.

el e
NN NN
W | W | W | W
L R S
DN | D | O | D

Die Person mit IB ist mit Freunden unterwegs, die Sie nicht
kennen.

Wenn die Person mit IB mochte, dass Sie eine Ausnahme
machen, bestehen Sie auf Ihren Regeln, damit klar ist, wer in| | 2 3 4 5
der Familie das Sagen hat.

Sie umarmen die Person mit IB oder geben ihr einen Kuss, 1 2 3 4 5
wenn sie etwas gut gemacht hat.

Die Person mit IB geht aus, ohne dass eine Zeit vereinbart ist, 1 2 3 4 5
zu der sie zuriick sein muss.

Sie vermindern eine Bestrafung (z.B. Sie heben ein Verbot| 1 2 3 4 5
frither auf, als Sie urspriinglich angekiindigt haben).

Sie haben so viel zu tun, dass Sie vergessen, wo die Person mit| | 2 3 4 5
IB ist und was sie tut.

Sie gehen zu Elternbeiratssitzungen, Sprechtagen oder anderen
Treffen in den Kindergarten oder in die Schule/Arbeit der| | 2 3 4 5
Person mit IB.

Sie zeigen der Person mit IB, dass Sie sich freuen, wenn sie in 1 2 3 4 5
Haus und Garten hilft.
Wenn die Person mit IB etwas erledigen soll, geben Sie ein| 1 2 3 4 5

deutliches Kommando und dulden keine groen Umschweife.
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fa-st selten manch- oft | fast
nie mal immer

Je nachdem, wie gut Sie gelaunt sind, sind die Strafen fiir die| 1 2 3 4 5
Person mit IB mehr oder weniger streng.

Sie greifen durch, weil die Person mit IB ihre Grenzen kennen| 1 2 3 4 5
lernen muss, auch wenn es Ihr Verhéltnis zu ihr triibt.

Sie halten die Person mit IB fest oder schiitteln sie, wenn sie 1 2 3 4 5
etwas falsch gemacht hat.

Sie besprechen mit der Person mit IB, was sie in ihrer Freizeit 1 2 3 4 5
tun konnte.

Sie geben der Person mit IB einen Klaps, wenn sie etwas 1 2 3 4 5
Falsches gemacht hat.

Sie erkldren der Person mit IB, wie man sich in einer 1 2 3 4 5
bestimmten Situation gut benimmt.

Wenn die Person mit IB sich nicht genau an Thre Anweisungen 1 2 3 4 5
hilt, weisen Sie sie sofort zurecht.

Sie tun oder sagen etwas, damit die Person mit IB in gute| 1 2 3 4 5
Stimmung kommt.

Sie achten darauf, ob die Person mit IB mit anderen friedlich 1 2 3 4 5
umgeht und greifen ein, wenn sie sich nicht friedlich verhalt.

Sie iiberlegen sich, wie die Person mit IB sich im Umgang mit| 1 2 3 4 5
anderen Menschen benehmen soll.

Sie sprechen mit Ihrem Partner/Ihrer Partnerin dariiber, ob Sie 1 2 3 4 5
der Person mit IB etwas erlauben oder verbieten sollen.

Bei Diskussionen mit der Person mit IB kommt es vor, dass Ihre

Worte nicht ausreichen und Sie auch schon mal anpacken 1 2 3 4 5

miissen.

Sie setzen der Person mit IB klare Grenzen, damit sie Thnen 1 2 3 4 5
nicht auf der Nase herumtanzt.

Es fillt Thnen schwer, in Threr Erziehung konsequent zu sein. 1 2 3 4 5

Es gibt Tage, an denen Sie strenger sind als an anderen. 1 2 3 4 5

Es ist IThnen wichtig, die Freunde der Person mit IB zu kennen.| 1 2 3 4 5

Wenn Sie beobachten, dass Eltern ihr Kind ohrfeigen, wiirden| 1 2 3 4 5

Sie es am liebsten in Schutz nehmen.
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Das néchste Verfahren beschiftigt sich mit Problemen, die bei Personen mit
beeintrichtigtem psychischen Gesundheitszustand auftreten konnen.

Beantworten Sie den Fragebogen nach den bisherigen Erfahrungen, die Sie mit der Person mit
IB hatten.

TEIL 1 - LEBENSEREIGNISSE

Sie finden hier eine Auflistung von verschiedenen Lebensereignissen. Wenn Thre zu betreuende
Person mit IB einige dieser Lebensereignisse in den letzten 2 Jahren erlebt hat, kreuzen Sie
die zugehorigen Késtchen bitte an.

Trifft keines dieser Ereignisse zu, kreuzen Sie bitte das Kdstchen am Ende dieser Seite an.

o Tod eines Verwandten ersten Grades 0 Ernsthafte Probleme mit einem engen
(Elternteil, Kind, Ehegatte, Bruder Freund, Nachbarn oder Verwandten
oder Schwester)

o Tod eines engen Familienfreundes, 0 Arbeitslos / langer als ein Monat auf

Betreuers oder anderen Verwandten Arbeitssuche

o Ernsthafte Erkrankung oder Verletzung o Pensionierung

o Ernsthafte Erkrankung eines nahen o0 Entlassung
Verwandten, Betreuers oder
Freundes
o Umzug von Haus oder Heim o Verlust bzw. Diebstahl von eigenen

wertvollen Dingen

o Abbruch einer festen Beziehung 0 Probleme mit der Polizei oder anderen
(Freundin oder Freund) Autoritdten

o Trennung oder Scheidung o GroBere finanzielle Krisen

o Alkoholproblem o Sexuelle Probleme

o Drogenproblem o Wechsel bei den Betreuerlnnen

o Wechsel bei den Mitbewohnerlnnen

o Andere Ereignisse oder Verdnderungen des Alltags, die eine Belastung fiir die Person
dargestellt haben konnten (bitte kurz beschreiben):

o KEINE DER OBEN GENANNTEN EREIGNISSE
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TEIL 2 - VERHALTEN

67

Beantworten Sie jede Frage in Hinblick auf das Verhalten der Person mit IB wihrend der
letzten vier Wochen. Wenn das Verhalten wéihrend der Periode nicht vorhanden war, kreuzen Sie
die erste Spalte an. Wenn die Person das Verhalten zeigte, dies aber immer schon der Fall war,
kreuzen Sie die zweite Spalte an. Ansonsten bestimmen Sie den Schweregrad, indem Sie die
dritte, vierte oder flinfte Spalte ankreuzen.

wiederholtes Suchen nach
Rickversicherung

Kam Ist in schwer-
Ist nicht War fallweise vor [ Kam haufig |wiegender
IN DEN LETZTEN vsor- ¢ im?ner oder ist in vor oder ist |Form fast die
VIER WOCHEN milder Form [mittelgradig |ganze Zeit
gekommen |schon so =
vorhanden |vorhanden |iiber
vorhanden
Verminderte Fé&higkeit, sich selbst zu
versorgen, wie z.B. anziehen, baden, 0 1 2 3 4
zur Toilette gehen und kochen
Hohere Vergesslichkeit oder
Verwirrtheit als Ublicherweise; 0 1 2 3 4
vergisst was gesagt wurde oder
verirrt sich in vertrauter Umgebung
Unterbrochener Schlaf, wacht fir
eine Stunde oder mehr auf bevor 0 1 2 3 4
wieder eingeschlafen werden kann
Geringere Fahigkeit sich auf
ausgewdhlte Aktivitaten
konzentrieren zu konnen (wie z.B. 0 1 2 3 4
fernsehen, lesen oder bei anderen
Hobbys)
Rastlos, geht auf und ab, kann nicht 0 1 2 3 4
ruhig sitzen bleiben
Reizbar oder schlecht gelaunt 0 1 2 3 4
Verlust des Appetits und der Freude
am Essen (wenn der Grund dafir
eine Diat oder eine korperliche 0 1 2 3 4
Krankheit ist, kreuzen Sie bitte als
nicht vorhanden an)
Gesteigerter Appetit, Uberessen 0 1 2 3 4
Anderung des Gewichts derart, dass
die Kleidung nicht mehr passt (wenn
der Grund daftir eine Di&t oder eine 0 1 ) 3 4
korperliche Krankheit ist, kreuzen
Sie bitte als nicht vorhanden an)
Erschrecken bei pl6tzlichen 0 1 2 3 4
Gerduschen oder Bewegungen
Zeigt Verlust von Vertrauen in
andere Menschen, wie z.B. 0 1 2 3 4
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IN DEN LETZTEN
VIER WOCHEN

Ist nicht
vor-
gekommen

War
immer
schon so

Kam
fallweise vor
oder ist in
milder Form
vorhanden

Kam haufig
vor oder ist

mittelgradig
vorhanden

Ist in schwer-
wiegender

Form fast die
ganze Zeit liber
vorhanden

Misstrauisch, kein Vertrauen,
benimmt sich als wirde jemand
versuchen ihm/ihr Schaden
zuzufiigen oder Uber ihn/sie reden

Vermeidet sozialen Kontakt mehr
als fir die Person ublich

Verlust der Selbstachtung, fuhlt sich
wertlos

Verzogertes Einschlafen (zumindest
eine Stunde spater als flr die Person
ublich ist)

Verfrithtes Aufwachen (zumindest
eine Stunde friiher als fiir die Person
tblich ist) und nicht wieder
einschlafen kdnnen

Verlust an Interessen und Freude,
wie z.B. weniger Zeit mit den
Dingen zu verbringen, welche die
Person gerne macht

Traurig oder niedergeschlagen
(zumindest an drei Tagen in den
vergangenen vier Wochen
bemerkbar)

Plétzliche intensive Angst oder
Panik ausgeldst durch Situationen
oder Dinge, wie z.B. alleine zu sein,
Menschenansammlungen, Donner
etc.

Furchtsam oder panisch (nicht durch
Situationen oder Dinge ausgeldst)

Wiederholen von Handlungen, wie
immer wieder vergewissern, ob eine
Tur verschlossen ist oder das
Bedurfnis, Dinge in einer
bestimmten Reihenfolge zu tun

Zu fréhlich oder euphorisch
(bemerkbar an zumindest drei Tagen
in den letzten vier Wochen)

Ungewohnliche, unerschtterliche
Uberzeugungen, die unmdglich oder
unwahr sind, z.B. glaubt die Person
jemand oder etwas kontrolliert ihre
Gedanken oder versucht, ihr etwas
anzutun oder sie glaubt, spezielle
Krafte zu besitzen
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Sonderbare Gesten oder Gehabe 0 1 2 3

Sonderbarer oder repetitiver 0 1 2 3
Gebrauch von Sprache

Gibt es irgendwelche anderen Verdnderungen oder neu entwickelte Verhaltensweisen innerhalb
der letzten vier Wochen? Wenn ja, bitte beschreiben Sie diese:

Gibt es irgendwelche seit ldngerem bestehende Verhaltensauffilligkeiten oder
Verhaltensstorungen? Wenn ja, bitte beschreiben Sie diese:

Der néchste Fragebogen beschiftigt sich mit der Frage, wie andere Menschen
(Familienmitglieder und andere Personen) auf Entwicklungsauffilligkeiten der Person
mit IB reagieren. Bitte antworten Sie nach Ihren bisherigen Erfahrungen!

Schitzen Sie bitte ein, wie gut die aufgefiihrten Verhaltensweisen die Reaktionen anderer
beschreiben. Beachten Sie dabei nur jene Reaktionen, die sich auf die IB beziehen. Wichtig
wire z.B. das Hinseln wegen der IB, nicht aber das Hinseln aufgrund von Ubergewicht. Es
spielt keine Rolle, wie viele Personen auf die Person mit IB abweisend reagieren. Bereits
einzelne Personen sind von Interesse. Kreuzen Sie immer die Bewertung an, die nach Threr
Ansicht am ehesten zutrifft. Bitte entscheiden Sie sich jeweils fiir eine Antwort und lassen Sie
keine Frage aus.
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Fragen zum Verhalten von Familienmitgliedern

Dieser Abschnitt bezieht sich auf die Reaktionen von Familienmitgliedern gegeniiber der Person
mit IB. Uberlegen Sie bitte bei jeder Aussage, ob sie zutrifft und kreuzen Sie ein Késtchen an.

eher | eher

. |nein
ja |nein

NUR REAKTIONEN AUF DIE 1B ja

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder die Person mit IB (PIB) gegeniiber anderen

i~ O| O ] ]
Personen aus der Familie bevorzugen.

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder die PIB vermehrt unterstiitzen. o | O ] ]
Ich habe das Gefiihl, dass alle Familienmitglieder mit der PIB unbefangen umgehen. ol o O O
Ich habe das Gefiihl, dass alle Familienmitglieder viel Verstdndnis fiir die PIB haben. ol o O O
Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder die PIB verspotten (z.B. nachmachen). ol o O O
Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder die PIB fiir dumm halten. ol o O O

Ich habe das Gefiihl andere Erwachsene sind der Meinung, dass die PIB nur mehr
Aufmerksamkeit erhalten will.

Ich habe das Gefiihl andere Erwachsene sind der Meinung, dass die PIB nur nicht genug
aufpasst.

Ich habe das Gefiihl, dass die Anwesenheit der PIB weniger erwiinscht ist als die anderer
Personen.

Ich habe das Gefiihl, dass die PIB sich wegen seiner Entwicklungsauffalligkeit hdufiger
streiten muss.

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder die PIB argern. ol o O O

Ich habe das Gefiihl, dass alle Familienmitglieder vermehrt Kontakt zu der PIB vermeiden. ol o O O

Ich habe das Gefiihl, dass alle Familienmitglieder flir mich als Betreuer viel Verstdndnis
haben.

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder {iber mich als Betreuer abféllige Bemerkungen
machen.

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder den Kontakt zu mir als Betreuer vermeiden. ol o O O

Ich habe das Gefiihl, dass ich iiber die Entwicklungsauffilligkeit der PIB offen mit allen
Familienmitgliedern sprechen kann.

Ich habe das Gefiihl, dass Familienmitglieder mir die Schuld an der Entwicklungsauffalligkeit
der PIB geben.

Ich versuche, die Entwicklungsauffilligkeit der PIB gegeniiber Familienmitgliedern zu
verharmlosen.

Ich vermeide den Kontakt zu Teilen der Familie, weil diese abfillig iiber die PIB reden. ol o O O

trifft nicht zu
z.B. kein Kontakt zu | viele |wenige [ keine
den GroBeltern

Auf wie viele Familienmitglieder aus den folgenden
Gruppen treffen die angegebenen Aussagen zu?

Ehe-/Lebenspartnerin o o o o
Geschwister o o o o
GrofBeltern o | o o
Onkel und Tanten m] o o o
Cousins und Cousinen o o o o

Welche Aussagen oder welche Verhaltensweisen belasten die PIB am meisten? | Nr. Nr.
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Fragen zum Verhalten von anderen Personen

71

Dieser Abschnitt bezieht sich auf die Reaktionen von anderen Personen (Fremde, FreundInnen,

Nachbarschaft, schulisches und berufliches Umfeld) gegeniiber der Person mit IB.

NUR REAKTIONEN AUF DIE IB ia e?aer flgf; nein
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen die Person mit IB (PIB) akzeptieren. O o| O |
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen mit der PIB unbefangen umgehen. ol o o o
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen die PIB vermehrt unterstiitzen. o| O O |
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen fiir die PIB viel Verstdndnis haben. Ol o| o O
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen die PIB verspotten (z.B. nachmachen). ol o o o
Ich habe das Gefiihl, dass die Anwesenheit der PIB weniger erwiinscht ist als die ol o o o
anderer Personen.
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen die PIB drgern. O O
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen den Kontakt zu der PIB vermeiden. m| m|
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen die PIB fiir dumm halten. Ol o| o O
Ich habe das Gefiihl andere Personen sind der Meinung, dass die PIB nur mehr ol o o o
Aufmerksamkeit erhalten will.
Ich habe das Gefiihl andere Personen sind der Meinung, dass die PIBnurnichtgenug | o | o | 0 | O
aufpasst.
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen fiir mich als Betreuer viel Verstiandnis Ol o| o O
haben.
Ich habe das Gefiihl, dass ich {iber die Entwicklungsauftalligkeit der PIB offen mit ol o ol o
anderen Personen sprechen kann.
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen den Kontakt zu mir als Betreuer o| O O O
vermeiden.
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen iiber mich als Betreuer abféllige Ol o| o O
Bemerkungen machen.
Ich habe das Gefiihl, dass andere Personen mir die Schuld an der Ol o| o O
Entwicklungsauffalligkeit der PIB geben.
Ich versuche, die Entwicklungsauffalligkeit der PIB anderen Personen gegeniiber zu ol o o o
verharmlosen.
Ich vermeide Kontakt zu anderen Personen, weil diese abfillig tiber die PIB reden. ol o o o
Auf wie viele Personen aus den folgenden Gruppen treffen die angegebenen . . .
> viele | wenige | keine
Aussagen zu?
FreundInnen und Bekannte der Familie | o o
Nachbarlnnen | o o
Personen aus Schule, Kindergarten, Arbeit O O O
Fremde Personen | | o
Die anderen Personen sind vorwiegend: o ménnlich o weiblich
Welche Aussagen oder welche Verhaltensweisen belasten die PIB am meisten? Nr. Nr.
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Herzlichen Dank fiir Ihre Teilnahme!

Das Ziel dieser Untersuchung ist es vor allem mehr {iiber Belastungen im
Bindungsverhalten von intellektuell beeintrachtigten Personen und ihren betreuenden
Angehorigen herauszufinden. Ein weiterer wichtiger Faktor sind mogliche vorhandene
Traumatisierungen.

Jedes einzelne Verfahren umfasst einen Themenbereich, der zur Be- oder Entlastung von

betreuenden Angehdrigen beitragen kann.

Die Betreuung von traumatisierten und nicht-traumatisierten intellektuell-beeintrachtigen
Personen erfordert grofles Verstandnis und viel Zeit. Diese Studie mochte die vorrangigen
Belastungen und mogliche Potenziale zur Verbesserung der Bindung aufzeigen.

Vielen Dank!
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C. Lebenslauf

(aufgrund der Anonymitit der Verfasserin in der Upload-Datei nicht vorhanden)

73



