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Einleitung

Ein Kind mit einer Entwicklungsstdrung zu erziehen ist fiir viele Familien mit
Zusatzbelastungen in verschiedenen Bereichen des Lebens verbunden. Neben dem Aufwand
fiir addquate Forderung und Gesundheitsversorgung zu garantieren und ein bestmdogliches
Entwicklungsumfeld zu schaffen, sind Eltern oft mit iiberdurchschnittlich ausgepriagtem
storungsbezogenem Problemverhalten der Kinder konfrontiert (Channell et al., 2021; Davis
& Neece, 2017; Dykens et al., 2002; Neece et al., 2012). Das kann zu einem erhdhten
Stresserleben der Eltern fiihren und negative Auswirkungen auf die physische als auch
psychische Gesundheit von Eltern sowie Kindern, auf das gesamte Familiensystem und
dementsprechend die weitere Entwicklung der Kinder haben (Deater-Deckard, 1998; Fuca et
al., 2022; Neece et al., 2012; Povee et al., 2012; Woodman et al., 2015). Die
Einflussfaktoren auf das erh6hte Belastungserleben sind dabei noch nicht abschlieBend
geklart und gerade vor dem Hintergrund einer Trisomie 21 (T21) und der damit verbundenen
interindividuellen Variabilitdt kognitiver und behavioraler Eigenschaften (Channell et al.,
2021; Karmiloff-Smith et al., 2016; Windsperger & Hoehl, 2021) stellt sich die Frage,
welche Art kindlichen Verhaltens in Zusammenhang mit der erlebten Belastung der Eltern
steht. Besonders die empirische Datenlage in Bezug zu internalisierenden und
externalisierenden Verhaltensweisen der Kinder ist uneindeutig (Davis & Neece, 2017;
Fidler et al., 2000; Hill & Rose, 2009; Neece et al., 2012; Robinson & Neece, 2015;
Sarimski, 2015).

Ziel dieser Arbeit ist es deshalb, die Verbindung zwischen problematischen
Verhaltensweisen und der erlebten Elternbelastung bei Familien mit Kindern mit Trisomie
21 zu erforschen und die Rolle adaptiver Kompetenzen sowie des Alters der Kinder zu
beleuchten. Dadurch sollen Faktoren bestimmt werden, die zu einem negativen
Entwicklungskontext beitragen. Die Arbeit ist dabei am transaktionalen Stressmodell
(Lazarus & Folkman, 1984) und daran ankniipfenden Konzepten von Elternbelastung
(Abidin, 1995; Deater-Deckard, 1998) orientiert und nutzt vielfach eingesetzte
Erhebungsinstrumente (Sparrow et al., 2016; Troster, 2010).

Da gerade bei Menschen mit Entwicklungsstorung oder Entwicklungsverzégerung
friihe Forderung und ein prospektives Entwicklungsumfeld ausschlaggebend fiir eine
erfolgreiche Entwicklung sind, ist es wichtig die beteiligten Faktoren detailliert zu
identifizieren. Aufbauend auf diesen Ergebnissen kdnnen Vorschlédge fiir FordermaBBnahmen

fiir Kinder als auch Eltern formuliert werden, um den negativen Folgen von erhdhter



Elternbelastung friith und gezielt entgegenzuwirken und somit die Lebensqualitdt von

Menschen mit Trisomie 21 weiter zu fordern.

Theoretischer Hintergrund
Im ersten Teil der vorliegenden Arbeit wird die theoretische Herleitung dargelegt.
Dazu werden Begrifflichkeiten definiert und theoretische Grundkonzepte erldutert. Als erstes
wird ein Uberblick iiber den aktuellen Forschungsstand zu Trisomie 21 gegeben und in der
Folge maladaptive Verhaltensweisen, Stress und Elternbelastung vorgestellt. Das soll der
Leserschaft einen Uberblick iiber die verwendeten Konzepte geben und die Verstindlichkeit

des Studienaufbaus unterstiitzen.

Trisomie 21: Definition, Phiinotyp, aktuelle Erkenntnisse

Trisomie 21 oder Down-Syndrom ist eine der am haufigsten auftretenden genetisch
bedingten Entwicklungsstorungen weltweit. Durchschnittlich 1 von 1000 Kindern wird mit
einer Anomalie des 21. Chromosoms geboren, was allein in Europa Schétzungen zufolge
rund 420.000 Menschen betrifft (Karmiloff-Smith et al., 2016; Windsperger & Hoehl, 2021).

Down-Syndrom wird unter dem ICD-11-Code LD40.0 als ,,chromosomal
abnormality, characterised by the presence of a third (partial or total) copy of chromosome
21” (World Health Organisation, 2022) beschrieben. Diese dritte Kopie des 21. Chromosoms
entsteht wéahrend einer fehlerhaften Meiose (Chromosomteilung) und kann zu verschiedenen
Zeitpunkten wihrend der Entwicklung im Mutterleib auftreten. Dementsprechend wird je
nach Zeitpunkt und Art der Anomalie zwischen freier Trisomie, Mosaik-Trisomie,
Translokations-Trisomie und partieller Trisomie unterschieden. Die genauen Ursachen von
Trisomie 21 sind nicht abschlieBend geklért. Das Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom zu
bekommen, steigt jedoch mit dem Alter der Mutter stark an (Windsperger & Hoehl, 2021).

Die Genmutation geht mit verschiedenen korperlichen und geistigen
Beeintrachtigungen einher. Neben kraniofaszialen Anomalien sind andere medizinische
Komorbidititen, vor allem angeborene Herzfehler, verlangsamte Entwicklung sowie andere
psychopathologische Aspekte Teil der Storung. So besteht beispielsweise bei Erwachsenen
mit Down-Syndrom ein enorm erhohtes Risiko an Alzheimer zu erkranken, das Studien
zufolge im Alter von 50 Jahren bis zu 50% betrdgt (Chapman & Hesketh, 2000; Dykens et
al., 2002; Windsperger & Hoehl, 2021). Dykens et al. (2002) und Chapman und Hesketh
(2000) berichten weiterfiihrend von einer Rate depressiver Symptomatiken zwischen 6.1%
und 11.4% bei Menschen mit Down-Syndrom (Vergleich Osterreich: 6,5% (Nowotny et al.,

2019)). Dartiber hinaus weisen Studien darauf hin, dass Eltern von Kindern mit



Downsyndrom haufiger von Verhaltensproblemen berichten als Eltern von typisch
entwickelten Kindern, wobei externalisierende Verhaltensweisen wie Sturheit,
Unaufmerksamkeit und oppositionelles Verhalten als vergleichsweise ausgeprigt
beschrieben werden (Dykens et al., 2002).

Intellektuelle und behaviorale Unterschiede zwischen Menschen mit Down-Syndrom
und typisch entwickelten Menschen zeigen sich mit zunehmendem Alter immer deutlicher
(Most et al., 2006; Sarimski, 2017). Alter spielt auerdem eine entscheidende Rolle bei der
Entwicklung von Verhalten, Sprache und Kognition, was sich zum Beispiel darin
widerspiegelt, dass mit steigendem Alter externalisierende Verhaltensweisen abnehmen und
durch internalisierende Verhaltensweisen (Depression, Riickzug) ersetzt werden (Chapman
& Hesketh, 2000; Dykens et al., 2002). Dementsprechend weisen unterschiedliche
Entwicklungsbereiche unterschiedliche stark beeintrichtigte Entwicklungskurven auf
(Sarimski, 2015). Insgesamt werden Entwicklungsverzogerungen mit steigendem Alter der
Kinder immer sichtbarer und die Chance auf ein selbststindiges Leben ohne Unterstiitzung
ist fiir Menschen mit Down-Syndrom laut van Gameren-Oosterom et al. (2013) gering.

Basierend auf aktuellen Forschungsergebnissen wird vermutet, dass eine grof3e
interindividuelle Streuung in Bezug auf Verhalten und Kognition bei Menschen mit Down-
Syndrom vorherrscht und somit keineswegs von einem homogenen Phénotyp Down-
Syndrom ausgegangen werden kann (Karmiloff-Smith et al., 2016; Sarimski, 2015; van
Gameren-Oosterom et al., 2013; Windsperger & Hoehl, 2021). Stattdessen sollte von einem
probabilistischen Ansatz ausgegangen werden, bei dem die Wahrscheinlichkeit, bestimmte
Verhaltensweisen zu zeigen mit dem vorliegenden Stérungsbild zu- oder abnimmt (Fidler et
al., 2000). Trotz dieser interindividuellen Heterogenitit zeigen vergleichende Studien immer
wieder behaviorale und kognitive Unterschiede zwischen Down-Syndrom und anderen
Entwicklungsstorungen auf. Diese Unterschiede betreffen im Kontext der Themensetzung
und Forschungsfragen dieser Arbeit adaptive sowie maladaptive Verhaltensweisen, deren

Grundkonzepte im nédchsten Abschnitt genauer beleuchtet werden.

Verhalten

Wie bereits beschrieben neigen Kinder mit Down-Syndrom im Vergleich zu typisch
entwickelten Kindern mit erhdhter Wahrscheinlichkeit zu bestimmten Verhaltensmustern.
Manche Autor:innen gehen dabei soweit, ein storungsspezifisches Stiarken-Schwichen-Profil
zu identifizieren (Sarimski, 2015). Im folgenden Abschnitt werden die theoretischen
Grundlagen zu kindlichem Verhalten erldutert und in Bezug zu Down-Syndrom sowie

erlebter Elternbelastung gesetzt. Der sich daraus ergebende Zusammenhang zwischen



Elternbelastung und problematischen Verhaltensweisen von Kindern mit Trisomie 21 bildet

das zentrale Thema dieser Forschungsarbeit.

Adaptives Verhalten

Adaptives Verhalten beschreibt die erfolgreiche Anpassung eines Individuums an
seine Umwelt und damit verbunden das Vermdgen, die Aufgaben des tiglichen Lebens wie
zum Beispiel Einkaufen, Waschen, Kochen aber auch soziale Interaktionen oder emotional
herausfordernde Situationen ohne externe Hilfe bewiltigen zu konnen (Channell et al.,
2021). Diese Fahigkeiten stehen mit akademischem Erfolg, personlicher Unabhéngigkeit und
einem niedrigen Niveau elterlicher Belastung in Verbindung und stellen somit Indikatoren
fiir eine erfolgreiche Entwicklung und ein positives Familienumfeld dar (Channell et al.,
2021).

Sparrow et al. (2016) definieren dahingehend vier konstitutive Kriterien adaptiven
Verhaltens: Adaptives Verhalten

1) ist altersbezogen,

2) kann nur in sozialem Kontext analysiert werden,

3) ist modifizierbar und

4) ist verhaltensbezogen definiert.

Forschung zu adaptivem Verhalten nutzt vorwiegend diese Definition und teilt adaptive
Verhaltensweisen in die Doménen soziale Fahigkeiten, Kommunikation,
Alltagskompetenzen und Motorik (Channell et al., 2021; Sparrow et al., 2016) ein.

Adaptives Verhalten im Ganzen und unter Beriicksichtigung interindividueller
Varianz gilt als beeintridchtige Verhaltensdoméne von Menschen mit T21 (Channell et al.,
2021). Besonders Alltagskompetenzen sowie kommunikative Fiahigkeiten werden als
relative Schwichen angesehen (Sarimski, 2015) und entwickeln sich langsamer als bei der
Normgruppe, wobei die Forschungslage nicht eindeutig ist und beispielsweise einige Studien
Alltagskompetenzen als relative Stirke einordnen, andere hingegen soziale Interaktionen als
relative Stirke von Menschen mit T21 definieren (Hodapp et al., 2001; Sarimski, 2015).

Im Gegensatz zu den beschriebenen Defiziten im Vergleich mit einer
entwicklungspsychologischen Normgruppe wird angenommen, dass Kinder/Jugendliche mit
T21 mehr adaptives Verhalten zeigen als Kinder/Jugendliche mit anderen
Entwicklungsstorungen (Corrice & Glidden, 2009; Esbensen & Seltzer, 2011; Glidden et al.,
2014; Jess et al., 2021; Sarimski, 2017).

In Bezug zu Elternbelastung konnten Zusammenhénge zwischen den adaptiven

Féhigkeiten der Kinder und der erlebten Belastung der Eltern nachgewiesen werden (Fuca et



al., 2022). Sarimski (2015) konnte dahingehend zeigen, dass die Domdne kommunikativer
Fahigkeiten bei vierjdhrigen Kindern mit T21 negativ mit der Elternbelastung korreliert und
eine grofle Effektstirke aufweist. Auch Bourke et al. (2008) berichten von Zusammenhéngen
zwischen Alltags- sowie sozialen Kompetenzen in Bezug auf niedrigere Stresslevels.
Generell kann bei T21 davon ausgegangen werden, dass sich adaptive Fahigkeiten
langsamer entwickeln als bei typisch entwickelten Kindern und die Entwicklung mit
steigendem Alter immer langsamer verliuft (Sarimski, 2015). Ahnlich wie bei anderen
Dominen der Entwicklung (IQ, etc.) zeigen sich daher Entwicklungsunterschiede immer

starker, je dlter die Kinder werden.

Maladaptives Verhalten

Maladaptives Verhalten bezeichnet im Gegensatz zu adaptivem Verhalten
Verhaltensweisen, die mit negativen Entwicklungsoutcomes beziehungsweise -risiken in
verschiedenen Doménen in Verbindung stehen (Channell et al., 2021; Hinshaw, 1987; Liu,
2004). Maladaptives Verhalten wird in der Literatur als emotionale oder behaviorale
Dysfunktion verstanden (Dykens & Kasari, 1997), die sich auf Gesundheit, Well-Being,
Bildung und Beruf sowie das alltidgliche Funktionieren und die Belastungssituation der
Familie auswirkt (Channell et al., 2021; Will et al., 2016). Das Konstrukt wird in der
Literatur in zwei Kategorien unterteilt, die sich beispielsweise in der viel verwendeten Child
Behavior Checklist (CBCL) oder der Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS III)
widerspiegeln: internalisierendes Verhalten und externalisierendes Verhalten (Achenbach,
1999; Sparrow et al., 2016; Woodman et al., 2015).

Internalisierend beschreibt nach innen gerichtete Verhaltensweisen wie Riickzug oder
depressive Symptomatiken. Externalisierendes Verhalten ist demgegeniiber nach auflen
gerichtet und wird durch aggressive oder hyperaktive Verhaltensmuster charakterisiert. Im
Vergleich zu anderen Entwicklungsstorungen sind bei Kindern mit T21 tendenziell
niedrigere Raten an maladaptivem Verhalten zu beobachten (Corrice & Glidden, 2009;
Dykens & Kasari, 1997; Fidler et al., 2000; Glidden et al., 2014; Hodapp et al., 2001; Jess et
al., 2021; Ricci & Hodapp, 2003; Sarimski, 2015). Einige Forschende vermuten deshalb,
dass dies teilweise erklart, warum Eltern von Kindern mit T21 im Durchschnitt weniger
Stressbelastung erfahren als Eltern von Kindern mit anderen Entwicklungsstorungen (Fidler
et al., 2000; Most et al., 2006; Sarimski, 2015).

Studien konnten auBerdem zeigen, dass bei Kindern und Jugendlichen mit T21 sowie
anderen Entwicklungsstorungen zwischen 4 und 19 Jahren altersbedingte Muster in

maladaptivem Verhalten vorliegen. Diese weisen auf eine Abnahme externalisierender
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Verhaltensweisen und eine Zunahme internalisierender Verhaltensweisen im
voranschreitenden Jugend- und Adoleszenzalter hin (Dykens et al., 2002; Woodman et al.,
2015). Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass sich Muster behavioraler Probleme mit dem
Alter von Menschen mit T21 verdndern und dadurch auch die Stressbelastung der Eltern
beeinflusst sein konnte (Most et al., 2006; Ricci & Hodapp, 2003).

Insgesamt kann davon ausgegangen werden, dass Kinder und Jugendliche mit T21 im
Vergleich zu anderen Entwicklungsstdrungen weniger problematische Verhaltensweisen
ausbilden und altersbedingte Verdnderungen von externalisierendem Verhalten in der frithen
Kindheit hin zu internalisierendem Verhalten in der Jugend, Adoleszenz beziehungsweise
dem jungen Erwachsenenalter vorliegen. Weiters gehen viele Studien von maladaptivem
Verhalten als Priadiktorvariable gegeniiber Elternstress aus, wobei manche Autor:innen
diesen Zusammenhang nicht nachweisen konnten (Bourke et al., 2008; Davis & Neece,
2017; Esbensen & Seltzer, 2011). Dieser unklare Zusammenhang zwischen maladaptivem
Verhalten und Elternstress wird in einem spateren Kapitel ausfiihrlicher beschrieben und ist

Grundlage fiir die Forschungsfragen und die daraus resultierenden Hypothesen dieser Arbeit.

Allgemeine Stresstheorien

Im folgenden Abschnitt werden relevante allgemeine Stresstheorien beschrieben, auf
denen die theoretischen Konstrukte zu Elternbelastung aufbauen. Dadurch wird eine
historische Einordnung der unterschiedlichen Ansdtze ermdglicht. Als allgemein anerkannt
gilt, dass Stress, und damit eingeschlossen Elternbelastung, mit negativen gesundheitlichen
und sozialen Folgen assoziiert ist (Gabriel et al., 2008). Um diesen Folgen effektiv
entgegenwirken zu konnen, ist es daher unerlésslich Forschung in diesem Bereich zu
betreiben und dabei gerade vulnerable Gruppen, wie Familien mit Kindern mit

Entwicklungsstorung, in den Fokus zu riicken.

Stimulus-Reaktions-Modelle

Stimulusorientierte Stressmodelle betrachten Stress als externen Reiz, der auf den
Organismus einwirkt. Diese Sichtweise ldsst sich in ein behavioristisches Paradigma
einordnen, da davon ausgegangen wird, dass der Reiz ohne zwischenliegende kognitive
Prozesse eine direkte Reaktion ausldst (Burger, 2020). Die Stressreaktion ist demnach
bestimmt durch die Qualitét als auch die Quantitdt des Stressreizes und es wird
angenommen, dass mit steigender Stressbelastung auch das Risiko psychischer Storungen
proportional ansteigt. Generell entspricht das Modell einem weit verbreiteten
Alltagsverstindnis von Stress, das individuellen Bewertungsprozessen und Kontextfaktoren

wenig Bedeutung beimisst. Diese Annahme ist gleichzeitig einer der groflen Kritikpunkte an
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derartigen Konzepten, da laut Lazarus und Launier (Schnorrer, 2014) intra- und
interindividuelle Unterschiede zu stark vernachléssigt werden und nicht davon ausgegangen
werden kann, dass derselbe Stressreiz bei unterschiedlichen Menschen zu unterschiedlichen
Bedingungen dieselbe Stressreaktion auslost.

Das Modell greift dementsprechend zu kurz, um die komplexen Prozesse, die
menschliches Stresserleben und -verhalten determinieren, zu erkldren (Schnorrer, 2014),
weshalb es flir dieses Forschungsprojekt eine untergeordnete Rolle spielt, als historisch
wichtiges Paradigma dennoch Erwéhnung finden sollte. Das spiegelt sich darin wider, dass
diesem Modell folgend Unterschiede im Belastungserleben von Eltern mit Kindern mit T21
nur marginal auftreten sollten, was nicht dem aktuellen Forschungsstand entspricht (Perry,

2004).

Reaktionsorientierte Modelle

Reaktionsorientierte Stresstheorien bilden das Gegenstiick zu stimulusorientierten
Ansitzen und gehen einer biologischen Sichtweise folgend davon aus, dass Stress in erster
Linie durch die ausgeloste Reaktion zu konzeptualisieren ist. Forscher:innen dieses
Paradigmas nehmen an, dass durch eine Storung der Homdostase eine reizunabhédngige
Reaktion ausgelost wird, die das innere Gleichgewicht wiederherstellt (Burger, 2020; Perry,
2004). Seyle fiihrte dafiir den Begriff des allgemeinen Adaptionssyndroms ein, der sich aus
drei physiologisch nachweisbaren Phasen (Alarmphase, Widerstand/Anpassung,
Erschopfung) zusammensetzt.

Kritik bezieht sich bei dieser Theorie ebenfalls auf das Vernachldssigen bestimmter
Aspekte der Stressreaktion. So gehen reaktionsorientierte Modelle davon aus, dass der
Stressreiz keine Auswirkungen auf die Qualitit der Belastungsreaktion hat. Diese Sichtweise
steht im Gegensatz zu der Annahme, dass Kontextfaktoren Auswirkungen auf die
Reaktionsmuster des Organismus haben und unterschiedliche Stressreize dementsprechend
nicht als gleichwertig anzusehen sind (Schnorrer, 2014).

Gerade in Bezug zu Elternbelastung wird diesem Modell Bedeutung beigemessen, da
Ansitze wie kritische Lebensereignisse und Griefing-Modelle anhand der beschriebenen
Phasen gut charakterisiert werden konnen (Schnorrer, 2014). Trotz der historischen Relevanz
spielt dieses Modell als theoretische Grundlage dieser Forschungsarbeit aufgrund der
angefiihrten Schwachstellen eine untergeordnete Rolle, was sich im Studiendesign, den

Fragestellungen und Hypothesen widerspiegelt.
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Kritische Lebensereignisse & Mikrostressoren (daily hassles)

Der Begriff kritische Lebensereignisse (engl.: Stressful Life Events) beschreibt in der
Psychologie signifikante Ereignisse im Leben eines Menschen, die einen groen Einfluss auf
seine psychische und korperliche Gesundheit haben konnen. Das Paradigma der kritischen
Lebensereignisse geht dementsprechend davon aus, dass stressreiche Ereignisse im Leben
des Individuums die psychische sowie physische Gesundheit negativ beeinflussen, wobei die
Art des Reizes im Sinne der bereits erwéhnten reizorientierten Theorien als nicht relevant
betrachtet wird (Perry, 2004; Schnorrer, 2014).

Durch weitreichende Forschung ist die Verbindung zwischen bestimmten
Stressereignissen und gesundheitlichen Outcomes wie beispielsweise Depression oder
Burnout bereits gut untersucht. Dabei konnten jedoch nur schwache Korrelationen
nachgewiesen werden, was darauf zuriickzufiihren ist, dass kontextuelle Einflussvariablen
im Modell nicht beriicksichtigt werden (Perry, 2004).

Das spiegelt sich auch in der Forschung zu Familien mit entwicklungsgestorten
Kindern und Elternbelastung wider, da hier uneindeutige Ergebnisse berichtet werden und
beispielsweise manche Familien gut mit stressreichen Lebensereignissen umgehen kénnen,
andere wiederum mehr von negativen Auswirkungen betroffen sind (Perry, 2004). Bei
Familien mit Kindern mit T21 kann beispielsweise die Geburt des Kindes oder die Diagnose
der Entwicklungsstorung ein kritisches Lebensereignis darstellen. Es ist allerdings fraglich,
ob das Ereignis an sich oder die damit verbundenen Verdnderungen im Leben der
Betroffenen Stress bedingen, denn Studien konnten bisher wenig Korrelative Verbindung
zwischen gesundheitlichen Outcomes und singuldren Belastungsereignissen herstellen
(Schnorrer, 2014).

Deutlich mehr Relevanz in Bezug auf das Stresserleben und die Gesundheit werden
gegeniiber den kritischen Lebensereignissen, die auch als Makrostressoren bezeichnet
werden (Schnorrer, 2014), daily hassles oder Mirkostressoren eingerdumt. Diese bezeichnen
tagliche Anforderungen an das Individuum, die als stressreich empfunden werden und auch
durch kritische Lebensereignisse ausgelost werden konnen. So stehen nicht die
Makrostressoren als einschneidendes Ereignis im Fokus, sondern die damit verbundenen
wiederkehrenden Anforderungen (Perry, 2004). Als Beispiele konnen arbeitsrelevanter
Druck, anhaltende familidre Konflikte oder pflegerelevante Situationen genannt werden
(Schnorrer, 2014). In relationalen Stressmodellen wird diesen Mikrostressoren mehr
Bedeutung beigemessen als den kritischen Lebensereignissen (Ostberg & Hagekull, 2000).

Es wird davon ausgegangen, dass die Anhdufung der fiir sich genommen weniger
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belastenden Erlebnisse in Summe gesundheitliche Folgen nach sich ziehen kann und auch
die Ressourcen der Betroffenen iiber die Zeit hinweg aufbraucht.

Im Kontext von Entwicklungsstérungen ist dementsprechend davon auszugehen, dass
Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung durch kindliche Charakteristika wie maladaptive
Verhaltensweisen mehr taglichem Stress ausgesetzt sind und dadurch erhdhte Belastung
erfahren. Diese Annahme liegt auch dem verwendeten Messinstrument fiir Elternbelastung
zugrunde, da hier Items darauf abzielen tigliche Stressoren abzufragen (Abidin, 1995; Perry,
2004; Troster, 2010). Das Stressverstandnis der vorliegenden Arbeit basiert also ebenfalls
auf der Annahme, dass akkumulierte alltdgliche Stressereignisse zu einem erhéhten
Stressniveau und den damit verbundenen negativen Gesundheitsoutcomes beitragen. Die
konkreten Verbindungen zwischen Gesundheit und dem Stresserleben von Eltern wird in

einem spéteren Kapitel genauer beleuchtet.

Ressourcenerhaltungstheorie von Hobfoll

Eine weitere relevante Konzeptualisierung von Stress stellt die
Ressourcenerhaltungstheorie dar, die davon ausgeht, dass Stress dann entsteht, wenn im
Sinne von kritischen Lebensereignissen oder daily hassles die an das Individuum gestellten
Anforderungen die vorhandenen Ressourcen bedrohen, iibersteigen oder das Investieren der
Ressourcen keinen Mehrwert generiert (Gabriel et al., 2008). Das bedeutet, dass der Verlust
von Ressourcen anfilliger fiir zukiinftiges Stresserleben macht und weniger Ressourcen zur
Bewiltigung zur Verfligung stehen.

Im Kontext der Forschung mit Menschen mit Entwicklungsstorung ist das Paradigma
dahingehend relevant, dass die Geburt eines Kindes mit Beeintrdchtigung ein nicht-
normatives Lebensereignis darstellt, das in der Folge mit weiteren chronischen Belastungen
verbunden sein kann (siehe Kapitel Kritische Lebensereignisse und Mikrostressoren). So
sehen Eltern von Kindern mit Downsyndrom sich neben unvorteilhaften Kognitionen
(Zukunftsidngste, Akzeptanz des Kindes) mit Arztterminen, der Pflege des Kindes und unter
Umstdnden einer durch die Entwicklungsstérung bedingten eingeschrinkter Freizeit (Gabriel
et al., 2008) konfrontiert. Diese Belastungen haben, je nach verfiigbaren Ressourcen und
Coping-Strategien entsprechende negative Auswirkungen, denn Stress wird in diesem
Ansatz als ressourcenabhingig konzeptualisiert und die eigentlichen Stressoren kénnen nur
in Relation zu diesen interpretiert werden (Perry, 2004).

Im Untersuchungsplan ist dieses Konzept dahingehend relevant, dass davon
ausgegangen wird, dass bestimmte adaptive Fahigkeiten der Kinder als Ressource betrachtet

werden konnen, die einem erhohten Stresserleben entgegenwirken. So scheint es plausibel,
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dass durch adaptive Verhaltensweisen der Kinder Stress reduziert werden konnte,
beziehungsweise niedrigere Stresslevel vorliegen (sieche Kapitel Adaptives Verhalten). Die
Annahme, dass adaptives Verhalten als Ressource zu betrachten ist, soll durch diese Arbeit
untersucht werden und wird im Hypothesenteil erldutert.

Lazarus & Folkman: Stress, appraisal, and coping

Lazarus und Folkman haben mit dem Konzept der transaktionalen Stresstheorie eine
weitere Ebene zur Erkldarung von Stresserleben beigetragen. Neben Ressourcen ist ein
zentraler Punkt der Theorie die kognitive Bewertung der Situation durch das Individuum.
Diese Bewertung bezieht sich dabei auf den Reiz als auch die verfiigbaren Ressourcen.
Ubersteigen die Anforderungen der Situation die eigenen Ressourcen bezichungsweise wird
die Situation als anspruchsvoll wahrgenommen, so kann das zu Stresserleben fiihren.
Zwischen Reiz und Reaktion liegen anders als in den vorherigen Modellen
Bewertungsprozesse, die diese Verbindung beeinflussen (Burger, 2020; Schnorrer, 2014).
Es wird davon ausgegangen, dass nicht die objektive Qualitdt oder Quantitit des Reizes
ausschlaggebend fiir den erlebten Stress ist, sondern die individuelle Bewertung dieser sowie
die Bewertung der eigenen Bewéltigungsmoglichkeiten (Lazarus & Folkman, 1984).

Die Bewertung unterteilt sich dabei in drei separate Prozesse: primary appraisal,
secondary appraisal und reappraisal. Primary appraisal stellt die Bewertung des Reizes als
positiv, negativ oder irrelevant dar. Secondary appraisal bezeichnet die Bewertung der
eigenen verfligbaren Ressourcen als ausreichend oder mangelnd. Die Kombination beider
Bewertungsprozesse fiihrt zu Stress, der wiederum durch problemorientiertes oder
emotionsorientiertes Coping bewiltigt werden kann (Schnorrer, 2014). Nach der
Bewiltigung folgt der letzte Bewertungsprozess des reappraisals, in dem sowohl die
Bewiltigung analysiert, Anpassungen fiir zukiinftige Ereignisse vorgenommen werden als
auch eine standige Neubewertung der Situation vonstattengeht.

Deater-Deckard (1998) und Neece et al. (2012) folgend besteht der Stress-Prozess
nach Lazarus & Folkman aus vier Komponenten. Einem externen Stressor (Ereignis oder
Agent), der folgenden Bewertung, ob der Reiz negativ interpretiert wird oder nicht, Coping
Mechanismen, um die negativen Effekte des Reizes zu reduzieren und die Stressreaktion,
also die Auswirkungen des Reizes auf Koérper und Psyche.

Das transaktionale Modell wurde bereits hiufig in der Forschung zu Elternstress
angewandt (Saloviita et al., 2003) und es konnte beispielsweise festgestellt werden, dass die

Anpassung und Akzeptanz von Miittern gegeniiber ihren Kinder ein Mediator, im Sinne der
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Bewertung, fiir kindbezogenen Stress darstellt und somit das Modell unterstiitzt (Hassall et
al., 2005; Hastings, 2002).

Das transaktionale Modell erklirt also, warum unterschiedliche Menschen
unterschiedlich auf dhnliche Stressreize reagieren oder warum dieselbe Person in
verschiedenen Kontexten unterschiedlich auf denselben Reiz reagieren kann (Schnorrer,
2014). Trotz der methodischen Herausforderungen beziiglich der Abgrenzung zwischen Reiz
und Reaktion, ist dieses Modell in der Forschung ein allgemein anerkanntes und viel
genutztes theoretisches Konstrukt und bildet deshalb das theoretische Fundament dieser
Masterarbeit.

Insgesamt wird in der vorliegenden Arbeit davon ausgegangen, dass Stress durch die
Akkumulation wiederkehrender von Betroffenen als stressreich bewerteten Ereignisse
definiert ist. Dabei ist das Stressniveau vor allen Dingen davon abhéngig, wie Menschen die
verschiedenen Reize interpretieren. Das kann erkldren, warum manche Eltern von Kindern
mit T21 sehr hohe Belastungslevel berichten, andere wiederum eher niedrige, obwohl
vergleichbare Kontextfaktoren vorliegen. Besonders Copingstrategien, Ressourcen und
Bewertungen der Lebenssituation beziehungsweise des Stressors geraten durch diese
Sichtweise in den Blick und bieten vor dem Hintergrund durchschnittlich niedriger
Belastungswerte bei Familien mit Kindern mit T21 (Fidler et al., 2000; Fuca et al., 2022),
dem vielfach als sozial zugédnglich und liebenswert beschriebenen Stereotyp von Kindern mit
T21 sowie dessen interindividueller Variabilitdt (Channell et al., 2014; Corrice & Glidden,
2009; Dykens & Kasari, 1997; Karmiloff-Smith et al., 2016) interessante Erklarungsansitze,

um das Belastungserleben von Eltern zu beschreiben.

Elternbelastung

Die vorangegangene Darstellung allgemeiner Stresstheorien verdeutlicht die
Relevanz von Stress fiir menschliches Erleben und Verhalten. Im Kontext der vorliegenden
Masterarbeit stehen Eltern und deren Belastungserleben im Mittelpunkt, weshalb im
folgenden Kapitel der Fokus darauf liegt, welche Faktoren Elternbelastung beeinflussen.
Dabei werden auch die Auswirkungen erhohter Belastung auf die Gesundheit der Eltern,
deren Wohlbefinden als auch auf das gesamte Familiensystem vorgestellt. Ziel ist es ein
besseres Verstdndnis dieser besonderen Form von Stress zu vermitteln und mogliche
Unterstiitzungsansitze fiir betroffene Familien aufzuzeigen.

Elternbelastung bezieht sich auf eine spezielle Art von Stress, der durch die
Anforderungen der Elternschaft verursacht wird, alle Eltern betrifft und bis zu einem

gewissen Grad als normale Reaktion auf die neuen Herausforderungen und verénderten
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Lebensumstinde als Elternteil verstanden wird (Burger, 2020; Deater-Deckard, 1998;
Schnorrer, 2014). Laut Ostberg et al. (2007) und Cooper et al. (2009) entsteht elterliche
Belastung aufgrund eines wahrgenommenen Ungleichgewichts zwischen den Anforderungen
der Elternschaft und den verfligbaren sozialen wie individuellen Ressourcen, um diese
addquat zu bewiltigen.

Elternbelastung unterscheidet sich von anderem Stress, wie arbeitsbezogenem oder
alltdglichem Stress, durch den direkten Bezug zur Elternschaft und daraus resultierenden
aversiven psychologischen Reaktionen (Deater-Deckard, 1998). Die Belastung kann
erhebliche Auswirkungen auf das Familienleben und die Entwicklung der Kinder haben, da
sie in direkter Beziehung zu dysfunktionalem Elternverhalten, negativen
Kindheitserfahrungen oder psychischen Erkrankungen steht (Abidin, 1995; Cooper et al.,
2009; Deater-Deckard, 1998, 2005; Hastings, 2002; Neece et al., 2012; Ostberg & Hagekull,
2000).

Besonders Familien mit Kindern mit Entwicklungsstérung sind einem erhdhten
Risiko ausgesetzt iibermiBige Elternbelastung zu erleben (Burger, 2020; Deater-Deckard,
1998; Neece et al., 2012; Saloviita et al., 2003). Deshalb ist es wichtig, Belastungserleben
von Eltern in diesem Kontext zu erforschen, um aufbauend auf empirischen Ergebnissen
Interventionen zu entwickeln, die den Stresslevel in betroffenen Familien senken und ein
positives Entwicklungsumfeld fordern. Denn frithe und adédquate Forderung ist gerade bei
Kindern mit Entwicklungsstérungen wichtig fiir die weitere Entwicklung und das Erwerben
von Kompetenzen (Dittmann et al., 2019; Wilken, 2020; Windsperger & Hoehl, 2021).

In den folgenden Abschnitten werden wichtige theoretische Konzepte und empirische
Befunde zu Elternbelastung vorgestellt, um auf dieser Basis Hypothesen fiir die vorliegende

Masterarbeit zu formulieren.

Elternbelastung nach Deater-Deckard

Deater-Deckard (1998) hat eine umfassende Theorie zu Elternbelastung entwickelt.
Das Belastungserleben wird demnach als Stressreaktion auf die Anforderungen als Elternteil
verstanden und stellt einen Risikofaktor fiir die Entwicklung von psychischen Problemen
von Eltern und Kindern sowie dysfunktionalen Eltern-Kind-Beziehungen dar (Deater-
Deckard, 2005). Es setzt sich als komplexer Prozess aus den Anforderungen der
Elternschaft, dem psychologischen Zustand und dem Verhalten der Eltern, der Qualitat der
Eltern-Kind-Beziehung und der psychologischen Anpassung des Kindes zusammen und wird
als negatives Gefiihl gegeniiber dem Selbst oder dem Kind erlebt (Deater-Deckard, 1998).

Bewertungen der Eltern besonders in Bezug zu Verhaltensauffilligkeiten der Kinder spielen
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eine zentrale Rolle bei der erlebten Belastung (Deater-Deckard, 1998), was sich auch im
verwendeten Instrument zur Erhebung dieser Variable widerspiegelt. Da Elternbelastung
Auswirkungen auf die spétere Entwicklung der Kinder sowie elterliches Verhalten und die
kindliche Anpassung hat (Deater-Deckard, 1998; Neece et al., 2012), argumentieren die
Autor:innen, dass es fiir ein Verstdndnis dysfunktionaler Familiendynamiken von Relevanz
ist, dieses Phdnomen zu untersuchen und mithilfe von kognitiven oder behavioralen
Therapieformen, welche die Eltern miteinbeziehen, zu verringern.

Deater-Deckard (1998, 2005) stiitzt seine Definition auf mehrere allgemeine
Stresstheorien. Er bezieht sich beispielsweise sowohl auf das Paradigma der kritischen
Ereignisse als auch der daily hassles, wobei zweitere als wichtiger eingestuft werden.
Weiters orientiert er sich stark an Lazarus und Folkman, da davon ausgegangen wird, dass
Elternbelastung abhingig von den wahrgenommenen Anforderungen sowie den
wahrgenommenen verfligbaren Ressourcen ist, was den verschiedenen appraisals in der
transaktionalen Stresstheorie entspricht (Deater-Deckard, 1998; Lazarus & Folkman, 1984).
Dabei werden die sozialen Erwartungen an die Elternrolle beziechungsweise die Elternschaft
an sich, das Kind oder die Diskrepanz zwischen eigenen Bediirfnissen und Bediirfnissen des
Kindes als kausaler Stressor angesehen (Neece et al., 2012). Diese kausalen Stressoren sind
bei der vorliegenden Studie von besonderem Interesse.

Neben kognitiven Bewertungsprozessen spielen auch Coping Strategien eine
wichtige Rolle bei der Wahrnehmung der Belastung, da verschiedene Coping Strategien
unterschiedliche Effekte auf das erlebte Stresslevel haben (Deater-Deckard, 2005). Passive
und emotionsbezogene Coping-Strategien wirken sich negativ aus, wihrend eine positive
familidre Einstellung und problemorientiertes Coping mit einem niedrigeren Level an
Elternbelastung assoziiert werden (Deater-Deckard, 1998).

Die Stressreaktion wird im Modell durch das Verhalten und den Affekt der Eltern
definiert, wobei angenommen wird, dass Elternbelastung das allgemeine psychologische
Wohlbefinden der Eltern beeintrachtigt (Deater-Deckard, 1998). Hohe Level an elterlicher
Belastung wurden auBBerdem mit unterschiedlichen Psychopathologien in Verbindung
gebracht und eingeschriankte emotionale sowie instrumentelle Unterstlitzungsmdglichkeiten
bilden wichtige Indikatoren fiir ein erhohtes Belastungserleben von Eltern (Deater-Deckard,
1998).

Zusammenfassend ist Elternbelastung eine distinkte Domine von Stress, die sich klar
gegeniiber anderen Arten von Stress sowie Psychopathologien des Erwachsenenalters

abgrenzt und als komplexe Stressreaktion mit Bezug zu Elternschaft verstanden wird. Dabei
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ist Elternbelastung mit der Qualitit der Eltern-Kind-Beziehung und dem ,,Funktionieren* der
Eltern und Kinder assoziiert. Elternbelastung ist ein allgegenwértiges Phinomen, das alle
Eltern bis zu einem gewissen Grad empfinden, wobei das Niveau von Familie zu Familie
unterschiedlich ist und auch intrafamiliér variieren kann (Deater-Deckard, 1998). Besonders
die Zusammenhdnge zwischen Elternbelastung und maladaptiven Verhaltensweisen der
Kinder (Hastings, 2002; Neece et al., 2012) sind fiir die vorliegende Studie relevant.
Elternstresstheorie von Abidin und Parental Stress Index (PSI)

Eine weitere relevante Theorie, die dem verwendeten Instrument zur Erhebung der
Variable zugrunde liegt, bildet das Modell von Abidin (1995). Parallel zu Deater-Deckard
(1998) nimmt Abidin (1995) an, dass Elternbelastung dysfunktionale Erziehungsmuster
hervorruft und das Verhalten der Eltern beeinflusst (Ostberg & Hagekull, 2000; Zaidman-
Zait et al., 2011). Das Konstrukt wird als direkt wahrgenommener Stress aufgrund der
Anforderungen der Elternschaft betrachtet (Fuca et al., 2022; Ostberg & Hagekull, 2000).

Abidin geht davon aus, dass vier Determinanten erhohtes Belastungserleben
bedingen. Diese Determinanten bestehen aus: 1) der Personlichkeit der Eltern und dem
Vorliegen von Psychopathologien, 2) kindlichen Charakteristika beziechungsweise dem
Temperament des Kindes, 3) der Eltern-Kind-Interaktion und 4) externen Situationsfaktoren
(Ostberg & Hagekull, 2000; Schnorrer, 2014; Zaidman-Zait et al., 2011).

1) lasst sich in drei Unterkategorien unterteilen: Die Neigung zu Depression, welche
die emotionalen Ressourcen der Eltern widerspiegelt; die Kompetenz mit den
Anforderungen der Elternschaft addquat umzugehen; und die elterliche Bindung, welche die
Identifikation des Selbst in der Elternrolle und damit verbunden die Bereitschaft in diese zu
investieren darstellt.

2) besteht aus vier Komponenten: der kindlichen Anpassungsfahigkeit, die angibt,
wie schnell und adidquat ein Kind sich an neue Kontexte gewdhnt; die Herausforderung, die
das Kind an die Eltern stellt (beispielsweise durch maladaptive Verhaltensweisen); die
Stimmung des Kindes (weint viel, hat depressive Tendenzen); sowie das Vorliegen
hyperaktiven Verhaltens beziechungsweise der Ablenkbarkeit des Kindes.

3) ist aufgeteilt in die Akzeptanz der Eltern gegeniiber ihrem Kind, welche durch die
Passung zwischen Erwartung der Eltern an ihr Kind und dem realen Verhalten/den
Eigenschaften des Kindes beeinflusst wird; und die Riickverstirkung beziehungsweise die
Responsivitit der Eltern, die sowohl das Auslosen positiver Gefiihle bei den Eltern als auch

das Verstdndnis kindlicher Signale und die damit verbundene addquate Reaktion auf diese

abdeckt.
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4) ist unterteilt in die Subfaktoren Beziehung zur/zum Partner:in; soziale
Unterstlitzung; gesundheitlicher Zustand der Eltern; und die erlebte Rolleneinschrinkung,
die beschreibt wie eingeschriankt sich Eltern durch ihre soziale Rolle als Elternteil fiihlen
(Abidin, 1995; Schnorrer, 2014).

Diese Kategorien und Unterkategorien spiegeln sich im PSI beziehungsweise dem
Eltern-Belastungs-Inventar (EBI) in den Subskalen des Instruments wider (Abidin, 1995;
Fuca et al., 2022; Troster, 2010). Es muss beachtet werden, dass in der deutschen Adaption
des PSI die Subkategorien auf den Elternbereich und den Kindbereich beschriankt wurden
(siehe Kapitel Eltern-Bbelastungs-Inventar).

Insgesamt wird Elternbelastung Abidin (1995) und Deater-Deckard (1998) folgend
als Stressreaktion auf das Elternsein betrachtet, dass sich stark auf verschiedene Bereiche des
familifren Zusammenlebens sowie die individuelle Gesundheit der Eltern und Kinder
auswirkt. Zusétzlich wird davon ausgegangen, dass die Ressourcen der Eltern begrenzt sind
und Bewertungsprozesse eine zentrale Rolle im Stresserleben einnehmen. Dementsprechend
wird geschlussfolgert, dass ein Mehr-Aufwand von Ressourcen in einem Bereich die
Ressourcenverfiligbarkeit in anderen Bereichen beeintrichtigen kann. Somit kdnnen
Belastungen in einem Bereich des familidren Zusammenlebens zu Einschrdnkungen in

anderen Bereichen fiithren.

Auswirkungen von Elternbelastung

Der theoretischen Herleitung folgend, kann Elternbelastung sowohl bei normal
entwickelten als auch entwicklungsgestorten Kindern negative Effekte auf verschiedene
familidre, kindliche wie auch elterliche Bereiche haben (Deater-Deckard, 1998, 2005; Fuca
et al., 2022; Gallagher et al., 2010; Neece et al., 2012; Ostberg & Hagekull, 2000; Povee et
al., 2012; Woodman et al., 2015). Diese Zusammenhdnge wurden durch eine Vielzahl an
Studien belegt, die in diesem Abschnitt beschrieben werden. Dadurch wird die Relevanz des
Themas unterstrichen und aufgezeigt, wie wichtig es ist, Elternbelastung als Risikofaktor zu
identifizieren und entsprechende Priventionsmaf3inahmen zu treffen.

Deater-Deckard (1998, S. 314) beschreiben Elternbelastung als ,,besonders wichtigen
Aspekt der Entwicklung dysfunktionaler Eltern-Kind-Beziehungen [...] und als
bedeutende(n) Risikofaktor fiir Psychopathologien bei Kindern und Eltern. Dabei wird
davon ausgegangen, das sich Elternbelastung, mediiert durch das Verhalten der Eltern, auf
die Entwicklung des Kindes auswirkt (Deater-Deckard, 2005). Es wird argumentiert, dass
sich beispielsweise die Zufriedenheit in der Beziehung nach der Geburt eines Kindes

verringern kann oder mehr familidre Konflikte auftreten konnen. Deater-Deckard (1998)
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zeigt dahingehend auf, dass sich beispielsweise bei 10-15% der Eltern nach der Geburt ein
klinisch relevantes Niveau an depressiven Symptomen manifestiert. Diesen Zusammenhang
konnten Neece et al. (2012) bestitigen.

Auch andere Autor:innen weisen auf direkte Zusammenhinge zwischen der
psychischen und physischen Gesundheit der Eltern und Elternbelastung hin. Besonders
Partnerschaftsqualitit (Neece et al., 2012; Ostberg & Hagekull, 2000; Woodman et al.,
2015), Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit der Eltern (Fuca et al., 2022; Woodman et al.,
2015) sowie Schlafprobleme (Gallagher et al., 2010) stellen dabei betroffene Doménen dar,
die durch erhohte Belastungslevel beeintrachtigt werden.

Neben den negativen Auswirkungen auf die Eltern wird erhohte Elternbelastung
aullerdem mit unerwiinschten Konsequenzen fiir die Kindesentwicklung in Verbindung
gebracht. So kann Elternbelastung zu autoritéren, strengen und ineffektiven Erziehungsstilen
fiihren und die Involviertheit der Eltern in die Erziehung ihrer Kinder verringern (Deater-
Deckard, 2005; Neece et al., 2012). Dies kann die Eltern-Kind-Bindung negativ beeinflussen
(Deater-Deckard, 1998; Ostberg & Hagekull, 2000). Weiters stehen anhaltende erhdhte
Belastungslevel der Eltern in Beziehung zu Kindesmisshandlung und -vernachléssigung
sowie negativen Kindheitserfahrungen (Deater-Deckard, 1998; Fuca et al., 2022; Ostberg &
Hagekull, 2000).

Es konnte zudem nachgewiesen werden, dass Elternbelastung in der frithen Kindheit
internalisierende und externalisierende Verhaltensauffalligkeiten im weiteren
Entwicklungsverlauf der Kinder bedingen kann (Fuca et al., 2022; Woodman et al., 2015).
Woodman et al. (2015) gehen dabei anhand der Ergebnisse ihrer tiber 15 Jahre angelegten
Longitudinalstudie an 176 Familien mit Kindern mit Entwicklungsstorung im Alter
zwischen 3 und 18 Jahren davon aus, dass Elternbelastung zu jedem Zeitpunkt der
Entwicklung mit internalisierende (r=.25-.40, bei p=.10 bis p<.001) als auch
externalisierende (r=.36-.45, p<.001) Verhaltensweisen in Verbindung steht, bidirektionale
Eftekte zwischen den Variablen vorliegen und somit beispielsweise die wahrgenommene
Elternbelastung im Alter von 5 Jahren internalisierende Verhaltensprobleme im Alter von 10
Jahren vorhersagt. Eine weitere Longitudinalstudie an 237 (144 normal entwickelten, 93 mit
Entwicklungsverzogerung) Kindern im Alter zwischen drei und neun Jahren konnte diese
bidirektionale Beziehung zwischen Elternbelastung und Verhaltensproblemen bei Kindern
bestitigen (Neece et al., 2012).

Die bereits erwihnten typischen Verdnderungen problematischen Verhaltens zu

verschiedenen Altersabschnitten bei Menschen mit T21 konnten auflerdem in mehreren
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Studien beobachtet und jeweils mit Elternbelastung in Verbindung gebracht werden (Povee
et al., 2012; Woodman et al., 2015). Besonders aggressives (externalisierend, 7=.50, p<.01)
oder zuriickgezogenes (internalisierend, =.52, p<.01) Verhalten stehen dabei in einem
starken Zusammenhang mit der erlebten Belastung der Eltern (Robinson & Neece, 2015).

Kritisch zu betrachten ist bei der beobachteten Verbindung zwischen Elternbelastung
und gesundheitlichen und familidren Problemen, dass viele Studien vor allem im
methodischen Bereich Abweichungen aufweisen und die Ergebnisse auf unterschiedlichen
Messinstrumenten und Stichprobenzusammensetzungen beruhen. So werden beispielsweise
oft Kinder mit Entwicklungsstérungen beziehungsweise Entwicklungsverzdgerungen als
homogene Gruppe betrachtet und mit der Normpopulation verglichen, was die
Generalisierbarkeit der Ergebnisse beeinflussen kann.

Die Erhebungsinstrumente zu Verhalten, Elternbelastung und Outcomevariablen
variieren, was ebenfalls dazu fiihren kann, dass empirische Befunde Defizite in der
Vergleichbarkeit aufweisen. Auflerdem konnen Untersuchungen an Extremgruppen (wie T21
oder anderen Entwicklungsstorungen) dazu fithren, dass Boden- oder Deckeneffekte
auftreten, was auch in der vorliegenden Arbeit beachtet werden muss. Trotz dieser
Einschrankungen sind die Verbindungen zwischen Elternbelastung und problematischen
Entwicklungen in vielen Lebensbereichen gut belegt und unterstreichen die Relevanz,
erhohter Elternbelastung entgegenzuwirken.

Zusammenfassend wird deutlich, dass erhohte Elternbelastung mit verschiedenen
negativen Konsequenzen in Verbindung steht. Dabei hervorzuheben sind die psychischen
und physischen gesundheitlichen Einschrankungen von Eltern als auch Kindern sowie der
bidirektionale Zusammenhang mit internalisierenden und externalisierenden
Verhaltensweisen der Kinder. Da gerade Familien mit Kindern mit Entwicklungsstérungen
einem erhohten Risiko ausgesetzt sind, mehr Elternbelastung zu erfahren und bei dieser
Gruppe FriihfordermaBnahmen sowie ein positives familidres Umfeld wichtig fiir die weitere
Entwicklung sind, ist es umso relevanter prazise negative Einflussfaktoren zu erkennen und

thnen friihzeitig entgegenzuwirken.

Einflussfaktoren auf Elternbelastung
Dieses Kapitel beschéftigt sich mit empirischen Befunden zu Einflussfaktoren auf
das Belastungserleben von Eltern. Darauf aufbauend wird ein Forschungsplan entwickelt.
Generell ist das Belastungserleben der Eltern durch eine Vielzahl an Faktoren
beeinflusst. Besonders im Fokus der Forschung stehen dabei maladaptive und adaptive

Verhaltensweisen der Kinder sowie Kontextfaktoren wie verfiigbare Ressourcen, Coping-
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Strategien oder das Alter der Kinder. Jedoch ist trotz einer Vielzahl an Studien nicht
endgiiltig geklért, in welchem Verhéltnis kindliches Verhalten und die erlebte Belastung der
Eltern stehen.

Auf der einen Seite stehen Studien wie beispielsweise die von Davis und Neece
(2017). Sie beschreiben anhand einer Stichprobe von 72 Familien mit Kindern mit
Autismus-Spektrum-Storung Ergebnisse zu Elternbelastung und maladaptivem Verhalten
und kommen zu dem Schluss, dass intellektuelle und entwicklungsbezogene
Beeintriachtigungen bei der Klarung erhohter Stresslevel von Eltern mit Kindern mit
Entwicklungsstorung eine untergeordnete Rolle spielen. Sie vertreten die Ansicht, dass der
erlebte Stress besser durch eine Zunahme der maladaptiven Verhaltensweisen zu erkliren ist.
Dabei konnte festgestellt werden, welche einzelnen Verhaltensitems am hiufigsten von den
Eltern berichtet werden und dass 28% der Varianz der Elternbelastung durch das Subset der
drei Items reagiert nicht, wenn angesprochen (r=.235, p<.05), Sprachprobleme (=261,
p<.05) und Wutausbriiche/Reizbarkeit (r=.257, p<.05) zu erkldren sind. Diese Ergebnisse
konnten durch die negativen Konsequenzen kindlicher Charakteristika in sozialen Settings
oder die zukunftsbezogenen Sorgen der Eltern aufgrund der fehlenden kommunikativen
Kompetenzen der Kinder erkldrt werden. Auch kdnnte die eingeschrinkte Kommunikation
zwischen Eltern und Kind belastend auf Eltern wirken.

Hassall et al. (2005) gehen ebenfalls davon aus, dass kindliche
Verhaltenseigenschaften elterliche Belastung direkt beeinflussen und dieser Zusammenhang
durch Coping, Einstellungen und Selbstwirksamkeit sowie emotionale Reaktionen der Eltern
verstirkt beziehungsweise vermindert wird. Einen korrelativen Zusammenhang zwischen
maladaptiven Verhaltensweisen und Elternbelastung (Eltern- und Kindbereich; r=.52,
p<.001; =.66, p<.001) konnten auch Mitchell et al. (2015) in ihrer Studie mit N=43 Kindern
mit T21 im Alter von drei Jahren nachweisen. Robinson und Neece (2015) konnten zudem
zeigen, dass sowohl externalisierendes als auch internalisierendes Verhalten mit
Elternbelastung korrelieren und iibereinstimmend mit Povee et al. (2012) das Niveau der
maladaptiven Verhaltensweisen mit der Partnerschaftsqualitdt in Verbindung steht, was nahe
legt, diesen spezifischen Zusammenhang erneut zu untersuchen.

Im Manual des verwendeten Messinstruments EBI wird zudem iiber die Verbindung
zwischen Elternbelastung und dem Ausmal maladaptiver Verhaltensweisen berichtet.
Troster (2010) gibt hier eine Studie wieder, die Produkt-Moment-Korrelationen von .41 bis

.74 zwischen der CBCL (Achenbach, 1999) und dem EBI beobachten konnte.
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Der vermutete Zusammenhang zwischen maladaptivem Verhalten und
Elternbelastung konnte hingegen durch Hill und Rose (2009) fiir Eltern von Erwachsenen
mit Entwicklungsstorung nicht bestitigt werden. In ihrem Regressionsmodell konnte keine
signifikante Verbindung zwischen maladaptiven Verhaltensweisen und Elternbelastung
nachgewiesen werden. Das Signifikanzniveau wurde allerdings nur knapp verfehlt (p=.051)
(Hill & Rose, 2009).

Gegen den vermuteten Zusammenhang zwischen maladaptivem Verhalten und
Elternbelastung spricht eine weitere Longitudinal-Studie von Sarimski (2015), die zeigt, dass
weder Verhaltensprobleme der Kinder noch die wahrgenommene soziale Unterstiitzung
Varianz der Elternbelastung bei Familien mit Kindern mit T21 erkldren konnen. Einzig
durch kommunikative Féhigkeiten konnte ein Teil der Varianz der Elternbelastung gekléart
werden, was fiir die Aufnahme dieser Variable als relevantes Konstrukt in weitere Analysen
spricht.

Eine Studie von Fidler et al. (2000) verglich jeweils 20 Kinder mit T21, SMS und
Williams Syndrom im Alter zwischen drei und zehn Jahren hinsichtlich der Belastungswerte
der Eltern und deren Zusammenhang mit maladaptivem Verhalten und Soziabilitit der
Kinder. Die Eltern von Kindern mit T21 berichteten deutlich geringere Werte sowohl
internalisierender als auch externalisierender maladaptiver Verhaltensweisen im Vergleich
zu den Eltern der anderen beiden Gruppen. Dariiber hinaus konnte festgestellt werden, dass
keine der maladaptiven Verhaltensdoménen bei T21 signifikant mit dem Belastungserleben
der Eltern korreliert. Innerhalb der Studie konnte nur zwischen Alter und Elternbelastung ein
negativer Zusammenhang berichtet werden (r=-.46, p<.05). Die Autor:innen gehen aufgrund
der besseren Stresswerte von Eltern von Kindern mit T21 davon aus, dass soziale
Kompetenzen und Empathievermdgen als protektive Faktoren gegeniiber erhohter
Elternbelastung gesehen werden kénnen. Ahnliche Schlussfolgerungen ziehen Hodapp et al.
(2001) in ihrer Metastudie zu T21 oder Most et al. (2006), die in einer Longitudinalstudie an
Kindern zwischen 15 und 45 Monaten Zusammenhédnge zwischen kognitiv-linguistischen
Fahigkeiten, Alter sowie behavioralen Merkmalen der Kinder und dem Stresserleben der
Eltern nachweisen konnten.

Ostberg und Hagekull (2000) haben sich in ihrer Studie ebenfalls mit Pridiktoren von
Elternbelastung auseinandergesetzt und mithilfe einer Strukturgleichungsanalyse untersucht.
Ahnlich zur vorliegenden Arbeit nutzen die Autor:innen in ihrer grof3 angelegten Studie
(N=1026) eine adaptierte Version des PSI, die sich ausschlieBlich auf den Elternbereich des

Originals bezieht. Dabei konnte gezeigt werden, dass soziale Unterstiitzung, Non-



24

Normativitdt des Kindes, wahrgenommene Schwierigkeiten im Umgang mit dem Kind,
Belastung durch den Haushalt sowie die beiden Dominen daily hassles als auch kritische
Lebensereignisse bei mittleren bis groen Effektstarken mit der wahrgenommenen Belastung
der Eltern in Verbindung stehen.

Insgesamt scheint es sinnvoll den Zusammenhang zwischen maladaptiven
Verhaltensweisen und Elternbelastung in Familien mit einem Kind mit T21 neuerlich zu
erforschen und die adaptiven Doménen sozialer, kommunikativer und lebenspraktischer
Féhigkeiten mit zu beriicksichtigen, da mehrere Studien eine Verbindung dieser Konstrukte
mit Elternbelastung zumindest nahelegen (Davis & Neece, 2017; Most et al., 2006;
Sarimski, 2015, 2017). Auch der Zusammenhang zwischen Subkategorien von
Elternbelastung und Verhalten ist interessant, da dadurch bestimmt werden kann, welche
spezifischen Bereiche durch problematische Verhaltensmuster beeintridchtigt werden und
welche Féahigkeiten der Kinder als protektive Faktoren dienen kdnnen. Dementsprechend
konnen Unterstiitzungsangebote zur Forderung positiver Kompetenzen und Préavention
negativer Entwicklungsoutcomes spezifisch daran ausgerichtet werden, einzelne Faktoren zu
beriicksichtigen, die das gesamte Familiensystem und/oder spezifische Bereiche betreffen.

Generell ist auffallig, dass manche Studien sehr starke Effekte zwischen
Elternbelastung und kindlichen Verhaltensvariablen feststellen konnten (Davis & Neece,
2017; Hassall et al., 2005; Robinson & Neece, 2015; Troster, 2010), andere wiederum von
keinen signifikanten Effekten (Fidler et al., 2000; Sarimski, 2015) berichten, weshalb
weitere Forschung in diesem Bereich notig ist. Gerade die Unterteilung in externalisierendes
und internalisierendes Verhalten erscheint dabei sinnvoll, da dadurch bestimmt werden kann,

welche Art von Verhaltensproblemen relevant in Bezug zu Elternbelastung ist.

Weitere Einflussvariablen

Neben den vorgestellten Faktoren gibt es eine Vielzahl an Variablen, die mit
Elternbelastung in Verbindung zu stehen scheinen und in mehreren verdffentlichten Studien
als mogliche Einflussfaktoren auf das Belastungserleben in Betracht gezogen werden.
Dementsprechend relevant ist deren Berticksichtigung fiir den vorliegenden Analyseplan. Im
Folgenden sollen diese Variablen kurz beschrieben und anhand einschlégiger Publikationen
eingeordnet werden.
Alter, Geschlecht, Komorbiditiiten

Das Alter des Kindes kann eine wichtige Rolle fiir das Stressempfinden der Eltern
spielen. Es ist allerdings wissenschaftlich noch nicht abschlieBend geklirt, in welchem

Zusammenhang das Alter mit dem elterlichen Belastungserleben bei Kindern mit T21 steht.
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Ashworth et al. (2019) beispielsweise konnten in ihrer Studie mit Kindern und Jugendlichen
zwischen 4 und 25 Jahren keine signifikante Korrelation zwischen Alter und Elternbelastung
iiber verschiedene psychopathologische Gruppen hinweg beobachten. Dennoch beschreiben
die Autor:innen, dass es naheliegend ist, dass Eltern zu Ubergangsphasen der Kindheit und
Jugend (Kindergarten, Schuleintritt, Abschluss) mehr Stress verspiiren konnen.

Demgegeniiber konnten Studien eine robuste negative Korrelation zwischen dem
Alter von Kindern mit T21 und dem Eltern- und Familienbereich des QRS-F (Friedrich et
al., 1983) beziehungsweise dem aktuellen Gesundheitsstatus der Miitter nachweisen
(Esbensen & Seltzer, 2011; Fidler et al., 2000). Dykens et al. (2002) zeigen anhand ihrer
Stichprobe die altersspezifischen Zusammenhénge zwischen maladaptivem Verhalten und
dem Alter von Kindern mit T21. Dabei wurde nachgewiesen, dass mehr problematisches
Verhalten in der mittleren Kindheit (10 — 14 Jahre) auftritt, was durch Povee et al. (2012)
bestdtigt wird. Dass sich das Belastungserleben der Eltern mit steigendem Alter der Kinder
verindern konnte, liegt nahe. Ahnlich argumentieren Glidden et al. (2014), die ebenfalls
davon ausgehen, dass durch externe Einfliisse zu bestimmten Zeiten mehr oder weniger
Stress fiir die Eltern entstehen kann. Ricci und Hodapp (2003), die mit einer Stichprobe
dhnlichen Alters forschten, berichten ebenfalls von einem Anstieg der elterlichen Belastung,
den sie auf altersbedingte Verdanderungen im Verhalten der Kinder zuriickfiihren. Bei sehr
jungen Kindern (15, 30 und 45 Monate) konnten Most et al. (2006) zeigen, dass
Elternbelastung mit dem Alter ansteigt und dieser Anstieg auBerdem mit behavioralen
Komponenten beziehungsweise der immer offensichtlicher werdenden
Entwicklungsverzogerung (Sarimski, 2015) der Kinder verkniipft ist.

Bei geschlechtlichen Unterschieden ist die Forschungslage deutlich diinner. Esbensen
und Seltzer (2011) konnten zeigen, dass das Geschlecht der Kinder einen Zusammenhang
mit der wahrgenommenen Belastung der Miitter aufweist. Jedoch ist dieser Zusammenhang
nicht abschlieBend geklart und bedarf weiterer Forschungsergebnisse. Auch Hodapp et al.
(2001) gehen davon aus, dass das Geschlecht Einfluss auf die Reaktionen der Eltern
gegeniiber ihren Kindern hat, spezifizieren diese Aussage jedoch nicht weiter. Weiters wird
von Povee et al. (2012) berichtet, dass Geschlecht nur einen kleinen Einfluss auf die
Familiendynamik sowie die Partnerbeziehung der Eltern hat. Zusammenfassend scheint
Geschlecht eine eher untergeordnete Rolle in Bezug auf Elternbelastung zu spielen.

Die Studienlage zum Gesundheitsstatus der Kinder gestaltet sich ebenfalls
ambivalent. Bourke et al. (2008) konnten belegen, dass der gesundheitliche Status des

Kindes in Zusammenhang mit sowohl der physischen als auch der psychischen Gesundheit
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der Mutter steht. Gesundheit scheint weiters auch mit der Mutter-Kind-Beziehung sowie der
wahrgenommenen Belastung der Miitter in Verbindung zu stehen (Esbensen & Seltzer,
2011). Demgegeniiber konnte Sarimski (2017) zwar eine signifikante Korrelation zwischen
Gesundheitszustand der Kinder und Elternbelastung herstellen, diese konnte allerdings nicht
zur Varianzklarung beitragen. Insgesamt wird in den Studien immer wieder auf die
Wichtigkeit anderer Variablen (vor allem maladaptive Verhaltensprobleme) verwiesen. Der
Gesundheitszustand spielt demnach eine weniger relevante Rolle im Belastungserleben der
Eltern, sollte jedoch trotzdem nicht vernachléssigt werden, da mehr Gesundheitsprobleme
auch mit mehr Alltagsproblemen verbunden sein kdnnten, was sich wiederum im Sinne der

daily hassles auf das Stresserleben auswirken kann.

Soziookonomischer Status (Einkommen, Bildungsgrad)

In mehreren Studien werden das Einkommen sowie der Bildungsgrad der Eltern als
Einflussfaktor auf Elternbelastung vorgeschlagen (Esbensen & Seltzer, 2011; Fidler et al.,
2000; Jess et al., 2021; Povee et al., 2012; Sarimski, 2015, 2017, 2018). Einzig Povee et al.
(2012) konnten dabei einen Zusammenhang zwischen einem niedrigen Einkommen und dem
familidren Funktionieren beobachten. Alle anderen Forschungsergebnisse legen nahe, dass
weder das Einkommen noch der Bildungsgrad der Eltern Einfluss auf die Auspragung der
erlebten Elternbelastung nehmen. Jedoch muss dabei angemerkt werden, dass durch die

meist homogenen Stichproben eine fundierte Aussage in diesen Bereichen erschwert ist.

Soziale Unterstiitzung, Anzahl Geschwister, Alter der Mutter

Eine weitere wichtige Variable, die in Zusammenhang mit Elternbelastung stehen
konnte, stellt der Grad an sozialer Unterstiitzung der Familien dar. Ashworth et al. (2019)
konnten zwar in ithrem Studiendesign keine signifikanten Effekte dieser Beziehung
aufzeigen, weisen aber darauf hin, dass die geringe Variabilitit der Ausprdgung innerhalb
der Stichprobe dafiir verantwortlich sein konnte. Zu einem dhnlichen Ergebnis kommen
Esbensen und Seltzer (2011), die in ihrer Erhebung soziale Unterstiitzung mit verschiedenen
Faktoren von Wohlergehen korrelierten. Einzig bei der subjektiv wahrgenommenen
Belastung konnte ein Zusammenhang mit der Grofe des sozialen Netzwerks festgestellt
werden. Mitchell et al. (2015) hingegen, die die soziale Unterstiitzung durch ein
elaborierteres Instrument erhoben haben, konnten einen negativen korrelativen
Zusammenhang zwischen dem Elternbereich der elterlichen Belastung und der Qualitét der
sozialen Unterstiitzung iiber mehrere Entwicklungsstorungen hinweg beobachten. Von einer
direkten Wirkung der sozialen Unterstiitzungsstrukturen auf Elternbelastung gehen

auBerdem Ostberg und Hagekull (2000) aus, die in einem allgemein angelegten
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Elternstressmodell aufzeigen, dass sowohl die Unterstiitzung, als auch die Anzahl der Kinder

sowie das Alter der Mutter Einfluss auf die erlebte Belastung der Eltern haben.

Forschungsfrage und Hypothesen

Beruhend auf der theoretischen Herleitung und den vorliegenden empirischen
Ergebnissen wird klar, dass Einflussvariablen sowie Wirkmechanismen von Elternbelastung
noch nicht abschlieend geklirt sind. Besonders in Bezug auf die Rolle internalisierender,
externalisierender und adaptiver Verhaltensweisen liegen unterschiedliche Studienergebnisse
vor. Es bleibt also fraglich, welche Variablen besonders in Zusammenhang mit erhdhten
Belastungswerten bei Eltern von Kindern mit T21 stehen. Durch die theoretische Herleitung
wird auBlerdem deutlich, dass Belastungen durch das Kind sich auch in anderen Bereichen
des Lebens niederschlagen und beispielsweise die sozialen Interaktionen, die Partnerschaft
oder die Freizeitaktivititen der Eltern beeinflussen konnen.

Von besonderem Interesse ist vor allem die Frage, ob adaptive Verhaltensweisen als
Ressource betrachtet werden kdnnen, die sich positiv auf die vermutete Verbindung
zwischen maladaptiven Verhaltensweisen und erhohter Elternbelastung auswirkt. Weiters
bestehen in der Literatur unterschiedliche Ansétze hinsichtlich der methodischen
Vorgehensweise, denn die Messinstrumente zu Verhaltensweisen und Belastungserleben
variieren. Ein methodischer Kritikpunkt bisheriger Forschung besteht in der Uberlappung
dieser, da sich das meistgenutzte Instrument zur Erhebung von Elternbelastung im
Kindbereich vorwiegend auf Angaben zum Verhalten des Kindes bezieht (siehe Abschnitt
Eltern-Belastungs-Inventar). Diese Uberschneidung sowie die erwihnten Unklarheiten

sollen mit den folgenden Fragen und Hypothesen berticksichtigt werden.

Fragestellung 1

Welche kindbezogenen Verhaltensprobleme héngen bei einer Stichprobe von
Kindern mit Trisomie 21 mit dem Belastungserleben der Eltern zusammen?

H1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen dem EBI-Gesamtwert und
internalisierenden maladaptiven Verhaltensweisen

HI1.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen EBI-Gesamtwert und

externalisierenden maladaptiven Verhaltensweisen

Fragestellung 2

Besteht ein Zusammenhang zwischen maladaptiven Verhaltensweisen und der
erlebten Belastung der Eltern in anderen Lebensbereichen?

H2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen internalisierenden

maladaptiven Verhaltensweisen und dem EBI-Elternbereich
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H2.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen externalisierenden

maladaptiven Verhaltensweisen und dem EBI-Elternbereich

Fragestellung 3

Werden die Korrelationen zwischen Verhaltensweisen und Elternbelastung im
Elternbereich durch die adaptiven Féhigkeiten oder das Alter der Kinder beeinflusst?

H3: Adaptive Verhaltensweisen (Alltagskompetenzen, Kommunikation, soziale
Kompetenzen und Gesamtscore) moderieren den Zusammenhang zwischen maladaptiven
Verhaltensweisen und dem EBI-Elternbereich

H3.1: Alter moderiert den Zusammenhang zwischen maladaptiven Verhaltensweisen

und dem EBI-Elternbereich

Fragestellung 4

Bestehen Zusammenhinge zwischen der Elternbelastung in den Bereichen soziale
Isolation, personliche Einschrinkungen und Partnerbeziehung und der Auspriagung
maladaptiver Verhaltensweisen der Kinder?

H4: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen Partnerbeziehung und
internalisierendem Verhalten

H4.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen Partnerbeziehung und
externalisierendem Verhalten

H4.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen personlicher Einschrankung
und internalisierendem Verhalten

H4.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen personlicher Einschrinkung
und externalisierendem Verhalten

H4.4: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen sozialer Isolation und
internalisierendem Verhalten

H4.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen sozialer Isolation und
externalisierendem Verhalten

Zur Kldrung der Fragestellungen werden quantitative Analyseverfahren
herangezogen, die im néchsten Kapitel vorgestellt werden.

Durch die Aufteilung in EBI Gesamt und Elternbereich soll erforscht werden, in
welcher Weise sich die Konzepte des EBI und der VABS III tatsichlich tiberlappen. Auch ist
es sinnvoll den Elternbereich zu erforschen, da im Sinne des theoretischen Hintergrundes
davon ausgegangen wird, dass Ressourcen begrenzt sind und im Falle einer

Mehrbeanspruchung in einem Bereich (Mehraufwand durch problematische
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Verhaltensweisen) Ressourcen in anderen Bereichen (Partnerbeziehung, soziale Isolation,

personliche Einschrankungen) fehlen konnen.

Methode
Dieser Abschnitt dient dazu, den Lesenden einen Uberblick iiber das gewihlte
Studiendesign, die Durchfiihrung sowie die verwendeten Instrumente zu geben und soll dazu

beitragen, einen Uberblick iiber den Forschungsprozess zu gewinnen.

Studiendesign

Das Masterprojekt wurde im Rahmen der Trio21-Studie unter der Leitung von Univ.-
Prof. Dr. Stefanie Hohl sowie Mag. Dr. Karin Windsperger-Taheri absolviert. Die Studie ist
ein Gemeinschaftsprojekt des Instituts fiir Frauenheilkunde der Medizinischen Universitit
Wien in Zusammenarbeit mit der Psychologischen Fakultét der Universitdt Wien, dessen
Zielsetzung es ist, eine Charakterisierung des entwicklungspsychologischen Outcomes von
Kindern und Jugendlichen mit T21 vor dem Hintergrund der Variabilitit der phénotypischen
Auspriagung einzelner Merkmale vorzunehmen. Die Studie ist als Querschnittsstudie
angelegt und umfasst sowohl quantitative wie auch qualitative Daten. Fiir die Analyse der

Masterarbeit wurden ausschlieBlich die Elternfragebdgen der Teilnehmenden berticksichtigt.

Stichprobe/Erhebung

Bei der Stichprobe handelt es sich um Kinder mit Trisomie 21 im Alter zwischen 6;0
und 16;11 Jahren und deren Eltern. Eine normative Vergleichsstichprobe im selben
Altersspektrum wurde ebenfalls erhoben. Voraussetzung fiir die Teilnahme war das
Vorliegen einer arztlich bestatigten Diagnose fiir Trisomie 21. Die Teilnehmenden wurden
mittels sozialer Medien sowie iiber Beratungsstellen in Wien rekrutiert und fiir eine
zweistiindige Testung an die Forschungs-, Lehr- und Praxisambulanz der Fakultét fiir
Psychologie eingeladen. Weiters wurde zwei Familien in Deutschland durch die
Ubertragung der Elternfragebdgen in ein Online-Format die Teilnahme an der Studie
ermOglicht. Insgesamt haben mit Stand Februar 2023 40 Familien mit Kindern mit T21 und
17 Familien der Vergleichsgruppe an der Studie teilgenommen. Ausschlusskriterien
umfassen fehlende Deutschkenntnisse der Eltern sowie der Kinder, nicht-korrigierte Seh-
oder Horschwiéchen der Kinder, Drogen- oder Alkoholabusus wihrend der Schwangerschaft
als auch Friihgeburten vor der 33. Schwangerschaftswoche. Fiir die geplanten statistischen
Auswertungsverfahren wurde eine Power-Analyse mit G¥*Power 3.1.9.7 (Faul et al., 2009)
durchgefiihrt, die bei 0=.05, f=.80 und einer mittleren erwarteten Effektgroe von [r]=.30

eine StichprobengroBe von N=64 Teilnehmenden vorschlagt.
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Ablauf/Durchfiihrung

Die Testungen fanden jeweils vormittags und nachmittags in der Forschungs-, Lehr-
und Praxisambulanz der Fakultét fiir Psychologie in Wien statt. Dazu wurde den
Teilnehmenden zuerst ein Uberblick iiber die Testung, den allgemeinen Ablauf und die Ziele
der Studie gegeben. Es bestand die Moglichkeit Fragen zu stellen und am Ende wurde eine
Einverstindniserkldrung fiir die Eltern sowie ab entsprechendem Alter auch fiir die Kinder
vorgelegt. Gleichzeitig wurden durch einen kurzen Fragebogen soziodkonomische Daten,
Informationen zur Schwangerschaft, der Entwicklung des Kindes sowie Komorbidititen
erhoben. Nach dieser ersten Phase der Testung wurden Eltern (meist die Miitter) und Kinder
getrennt. Die Miitter beziehungsweise Viter wurden im Nebenraum der Testung befragt,
wihrend simultan die Kindertestung durchgefiihrt wurde. Die Elterntestung umfasste die
Vineland Adaptive Behavior Scale, Third Edition (VABS III) (Sparrow et al., 2016) zur
Ermittlung adaptiver und maladaptiver Verhaltensweisen der Kinder, das Diagnosesystem
fiir psychische Storungen im Kindes- und Jugendalter (DISYPS III) (Déptner & Gortz-
Dorten, 2017), mithilfe dessen komorbide Symptomatiken erhoben wurden, das Eltern-
Belastungs-Inventar (EBI) (Troster, 2010) zur Kldrung der erlebten Belastung der Eltern
sowie ein teilstrukturiertes Interview zur Lebenssituation der Familie. Den Kindern wurde
zur Intelligenzermittlung dem Alter entsprechend die Wechsler Intelligence Scale for
Children (WISC-V) (Wechsler, 2017) beziehungsweise die Wechsler Preschool and Primary
Scale of Intelligence (WPPSI-IV) (Wechsler, 2018) vorgelegt. Weiters wurden die Burghart
Sniffing Sticks (Hummel et al., 1997) zur Ermittlung der olfaktorischen Erkennungsleistung
und das International Affective Picture System (IAPS) (Bradley & Lang, 2007) zur
Bestimmung der emotionalen Reizbewertung durchgefiihrt. Die Reihenfolge der Tests wurde
variabel gestaltet, um sich an das Motivations- und Konzentrationslevel der Kinder
anzupassen. Fiir die Analyse der Masterarbeit wurden die Daten der VABS III sowie des

EBI herangezogen.

Instrumente

Die beiden Fragebogen werden im nidchsten Abschnitt detailliert vorgestellt. Daran
ankniipfend wird das verwendete Auswertungsprogramm kurz erldutert.
Eltern-Belastungs-Inventar (EBI)

Das Eltern-Belastungs-Inventar (Troster, 2010) ist die deutsche Fassung des Parental-
Stress-Index (PSI) nach Abidin (1995). Das Instrument ist in zwei Unterkategorien sowie
einen Gesamtscore unterteilt und bildet damit sowohl elterliche als auch kindliche

Einflussfaktoren auf die wahrgenommene Belastung der Eltern ab. Der Kindbereich setzt
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sich dabei aus fiinf Subskalen (Ablenkbarkeit/Hyperaktivitit des Kindes, Akzeptierbarkeit,
Anforderung, Anpassungsfahigkeit und Stimmung) und der Elternbereich aus sieben
Subskalen (Bindung, soziale Isolation, Zweifel an der elterlichen Kompetenz, Depression,
Gesundheit, personliche Einschrankung, Partnerbeziehung) zusammen. Das Ergebnis des
EBI lasst Interpretationen zu, ob Eltern aufgrund einer erhohten Belastung in ihren Aufgaben
als Eltern eingeschréinkt sind und kann somit als Ausgangpunkt fiir Interventionen dienen.
Die Normierung des Instrumentes erfolgte anhand einer Stichprobe von N = 538 Miittern
von Kindern im Kleinkind- beziehungsweise Vorschulalter und beinhaltet T-Normen sowie
Stanine-Werte. Auch Normwerte einer psychopathologischen Stichprobe liegen fiir das EBI
vor. Mit etwa 10 Minuten Bearbeitungsdauer stellt das EBI ein 6konomisches Instrument zur
Erfassung von Elternstress dar. Zur Auswertung wird der Elternteil des Tests herangezogen,
da der Kindbereich stark iiberlappende Items mit den anderen verwendeten Instrumenten
aufweist, vor allem in Bezug auf die VABS III. Dieses Vorgehen soll Zirkelschliisse
verhindern, die Elternbelastung durch herausfordernde kindliche Variablen determinieren
(Neece et al., 2012). Weiters wird die Validitéit des Kindbereichs im Kontext einer
psychopathologischen Stichprobe infrage gestellt (Woodman et al., 2015; Zaidman-Zait et
al., 2011), was auch dafiir spricht, den Fokus auf den Elternbereich zu legen.

Vineland Adaptive Behavior Scales, Third Edition (VABS II1I)

Die Vineland Adaptive Behavior Scales — Third Edition (Sparrow et al., 2016) sind ein
Fragebogenverfahren, mithilfe dessen das adaptive Verhalten von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen (Alter 3;0 — 21;11 Jahre) erhoben werden kann. Dabei werden
mithilfe von Eltern- oder Lehrer:innenfragebogen (Fremdbeurteilungen) verschiedene
Dimensionen von Verhaltensweisen abgefragt. Als weitere Option kann der
Elternfragebogen auch als semistrukturiertes Interview vorgegeben werden. Erstrebenswert
bewerten die Autor:innen den Einsatz von sowohl Elternfragebogen als auch
Lehrer:innenbefragung, da dadurch mehrere Perspektiven in die Analyse miteinbezogen
werden konnen. Im Rahmen des Projektes kommen ausschlieBlich die Elternfragebdgen zum
Einsatz.

Die VABS III wird hauptséchlich fiir die Diagnostik von Intelligenzminderung,
Entwicklungsstorungen und Autismus-Spektrum-Stérungen angewendet. Die verschiedenen
Doménen fiir adaptives Verhalten umfassen die Bereiche Kommunikation (COM),
Alltagsfertigkeiten (DLS), soziale (SOC) und motorische Fahigkeiten (MOT) sowie einen

Gesamtscore (ABC). Weiters kann durch das Instrument ein Kennwert fiir maladaptive
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Verhaltensweisen errechnet werden, der sich in internalisierendes und externalisierendes
Verhalten unterteilt.

Die Skala Kommunikation beschreibt Fahigkeiten des Verstandnisses sowie der
Produktion von Sprache und ist unterteilt in expressive und schriftliche Fertigkeiten.

Die Domine Alltagskompetenzen bezieht sich auf lebenspraktische Autonomie und
beinhaltet Fragen zur Bewiltigung von Haushaltsaufgaben, Umgang mit Zeit, Geld und
Terminen, selbststindigem Funktionieren auB3erhalb des eigenen Zuhauses sowie addquatem
Verhalten in der Schule.

Soziabilitdt stellt die Fahigkeit dar, in sozialen Situationen adidquat zu reagieren und setzt
sich aus den Subskalen interpersonelle Beziehung, Spiel und Freizeit sowie Coping-Skills
zusammen.

Die Subdomine maladaptive Verhaltensweisen ist nochmals unterteilt in
externalisierendes (nach auBlen gerichtetes) Verhalten und internalisierendes (nach innen
gerichtetes) Verhalten. Diese decken eine grofle Bandbreite problematischer
Verhaltensmuster ab und beziehen sich auf emotional-dysfunktionale sowie aggressive
Verhaltensweisen. Der Gesamtscore bildet eine Zusammenfassung der adaptiven
Féhigkeiten der Kinder ab.

Durch standardisierte Normwerte wird ein Vergleich der Ergebnisse mit
Gleichaltrigen ermoglicht. Das Verfahren eignet sich somit sehr gut, um die vorliegende
Stichprobe anhand ihrer Verhaltensweisen einzuordnen und zu vergleichen. Die deutsche
Version wurde 2021 verdffentlicht und stellt mit einer Bearbeitungsdauer von circa 10 bis 25
Minuten ein 6konomisches, robustes und weitreichend eingesetztes Instrument zur Erfassung
von adaptiven sowie maladaptiven Verhaltensweisen von Kindern dar.

In der vorliegenden Studie kommen die Subskalen Kommunikation (COM),
Alltagskompetenzen (DLS), Soziabilitit (SOC), externalisierendes und internalisierendes

Verhalten sowie der Komposit-Gesamtscore fiir adaptives Verhalten (ABC) zum Einsatz.

Analyseverfahren

Zur Testung der Hypothesen H1 bis H4.5 kommt das Analyseprogramm jamovi (The
jamovi project, 2021) zum FEinsatz. Das a-Fehler-Niveau ist auf 5% festgelegt, was einem
Signifikanzniveau von a=.05 entspricht. Als erster Schritt der statistischen Analyse wurde
die Stichprobe sowie die relevanten Variablen deskriptiv untersucht und dargestellt. Weiters
wurden einfache lineare Regressionsmodelle errechnet, um die Hypothesen zu iiberpriifen.
AnschlieBend an die Ergebnisse der Regressionen wurden entsprechend

Moderationsanalysen durchgefiihrt. Die Testung der Normalverteilung erfolgte mittels
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mehrerer Normalverteilungstests, Histogrammen, Quantil-Quantil-Diagrammen sowie einer

Uberpriifung der Residuen.

Ergebnisse
Der folgende Abschnitt beschiftigt sich mit den empirischen Ergebnissen der Erhebung.
Hier wird zuerst auf die erhobenen Kontextvariablen eingegangen und im weiteren Verlauf

die berechneten Regressions- sowie Moderationsanalysen vorgestellt.

Deskriptivstatistik soziookonomische Daten

Die soziodkonomischen Daten der Teilnehmenden sind in den Tabellen 1 bis 3
dargestellt, wobei Mittelwerte der numerischen Daten sowie Héufigkeiten der nominalen
Kategorien angegeben sind. Das Durchschnittsalter der Kinder betrug A=117.50 Monate;
SD=34.29 (9.45 Jahre) innerhalb einer Spanne von 72 bis 200 Monaten, das
durchschnittliche Alter der Mutter bei Geburt des Kindes wurde mit 35.33 Jahren; SD=6.13
angegeben. Das iiberdurchschnittlich hohe Alter der Miitter (Vgl. Osterreich=31.5 Jahre;
(Statista, 2023)) ist dabei typisch filir die Populationsgruppe, da mit steigendem Alter auch
das Risiko ein Kind mit T21 zu gebdren ansteigt (Windsperger & Hoehl, 2021). 95.0% der
Eltern gaben an, dass ihr Kind an ein oder zwei komorbiden Zusatzerkrankungen leide
(M=1.77). Als haufigste Erkrankungen wurden angeborene Herzfehler oder (korrigierte)
Seh- beziehungsweise Horbeeintrachtigungen genannt, was ebenfalls typisch fiir Menschen
mit T21 ist. Ebenfalls typisch fiir Forschung in diesem Bereich ist die hohe Anzahl an
teilnehmenden Miittern (97.5%) im Vergleich zu den teilnehmenden Vitern (2.5%), wobei
manche Viter bei der Testung anwesend waren, allerdings erst im Zuge des Interviews
Angaben machten.

An der Studie nahmen 23 Teilnehmerinnen teil, was 57.5% der Stichprobe entspricht.
Mainnliche Teilnehmer machten mit 17 Personen 42.5% aus. Das Einkommen der Familien
1st iiberdurchschnittlich hoch, was unter anderem mit dem durchschnittlich hohen
Bildungsniveau der Familien zusammenhingen konnte, denn 50.0% der Eltern berichteten
von einem universitdren Bildungsabschluss. Auch die ethnische Herkunft der Stichprobe ist
sehr homogen verteilt (siehe Tabelle 3). Alle Kinder wurden im Laufe ihres Lebens
gefordert, wobei 36 (=90.0%) kontinuierliche Forderung erhielten und 4 Kinder (=10.0%)
ausschlieBlich Friihforderung zuteilwurde.

Insgesamt wird von einer akademisch gepréigten Stichprobe ausgegangen.
Dementsprechend konnen Ergebnisse dieser Studie nicht auf die Gesamtpopulation

generalisiert werden.



Tabelle 1
Deskriptivstatistik Alter
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N Fehlend Mittelwert Median i::;- Minimum Maximum
Alter in
Monaten 40 0 117.5 1140  34.29 72 200
Alter der
Mutter bei
Geburt 39 1 353 37 6.13 20 45
(Jahre)
Alter der
Mutter 38 2 44.8 45.0 6.77 31 58
(Jahre)
Tabelle 2
Hdufigkeiten Bildungsabschluss
Stufe Anzahl % von Gesamt kumulierte %
berufsbildende hohere Schule 6 15.0 % 15.0 %
Universitét 20 50.0 % 65.0 %
Berufsschule und Lehre 6 15.0 % 80.0 %
Hauptschulabschluss 2 5.0% 85.0 %
berufsbildende Mittelschule 1 2.5% 87.5%
Akademie, Fachhochschule / Kolleg 2 5.0% 92.5%
allgemeinbildende Schule (Oberstufe) 2 5.0% 97.5%
Matura 1 2.5% 100.0 %
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Tabelle 3
Hdiufigkeiten ethnische Herkunft

Stufe Anzahl % von Gesamt kum(l;lierte

()
kaukasisch/weil3 37 92.5% 92.5%
andere 1 2.5% 95.0 %
asiatisch 1 2.5% 97.5%
Roma 1 2.5% 100.0 %

Deskriptivstatistik Vineland Adaptive Behavior Scales I11 (VABS III)

Tabelle B1 (siche Anhang B) beschreibt die adaptiven Féhigkeiten sowie
maladaptiven Verhaltensweisen der Stichprobe. Als Vergleichswerte werden die Normwerte
der VABS III fiir intellektuell beeintrichtigte Kinder im Alter zwischen 3 und 18 Jahren mit
einem IQ zwischen 50 und 70 Punkten herangezogen (Sparrow et al., 2016), da der erhobene
[Q-Mittelwert der vorliegenden Stichprobe bei M=52.97 liegt.

Der Mittelwert des Gesamtscores der adaptiven Fahigkeiten (VABS ABC) liegt bei
M=75.2 mit einer Standardabweichung von $§D=9.13 und ist somit leicht hoher als der Wert
der Vergleichsgruppe (M=74.1). Die kommunikativen Fihigkeiten (VABS COM) sind mit
einem Mittelwert von M=71.7 und einer Standardabweichung von SD=12.7 auf einem
dhnlichen Niveau wie die Vergleichsgruppe (M=73.3), stellen jedoch fiir die vorliegende
Stichprobe eine Domine der relativen Schwiéche dar, was den in der Literatur berichteten
Ergebnissen zu T21 entspricht. Die praktischen Alltagsfahigkeiten hingegen liegen bei
einem Mittelwert von M=79.3 und einer Standardabweichung von SD=12.5 und sind somit
deutlich hoher als die Vergleichswerte (M=73.1), was ebenfalls mit bereits betriebener
Forschung zu T21 {ibereinstimmt. Die sozialen Fertigkeiten der Kinder bilden den hochsten
Wert der untersuchten Gruppe ab und erreichen einen Mittelwert von M=81.0 bei einer
Standardabweichung von SD=9.21. Die Stichprobe bildet dementsprechend ein fiir Trisomie
21 typisches Stiarken-Schwichen-Profil der adaptiven Doménen Kommunikation,
Alltagsfahigkeiten und Soziabilitdt ab. Im Vergleich zu einer Normstichprobe ohne

kognitive oder entwicklungspsychologischen Einschrinkungen wird allerdings deutlich, dass
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die Scores weit unter den Werten fiir typisch entwickelte Kinder liegen, da dort die
Mittelwerte fiir alle Skalen >100 betragen (Sparrow et al., 2016).

Die maladaptiven Verhaltensscores sind in internalisierendes und externalisierendes
Verhalten aufgeteilt, wobei der Mittelwert zu internalisierendem Verhalten bei M=17.1 bei
einer Standardabweichung von SD=2.02 liegt. Dieser Wert ist vergleichbar mit dem der
herangezogenen Kontrollgruppe (M=16.8). Die externalisierenden Verhaltensweisen zeigen
eine mittlere Auspragung von M=15.9 mit einer Standardabweichung von $D=2.68 und
liegen somit ebenfalls auf einem vergleichbaren Niveau (M=16.1). Parallel zu den adaptiven
Verhaltensweisen ist auch in dieser Doméne ein Unterschied zu einer psychonormativen
Stichprobe zu beobachten, dieser Unterschied ist allerdings deutlich kleiner (M=15.0;
M=14.8) (Sparrow et al., 2016).

Insgesamt stimmen die Daten mit anderen Studien zu T21 {iberein und weisen die
typischen Schwichen und Stérken in adaptiven Verhaltensdomédnen sowie relativ gering

ausgeprigte externalisierende Verhaltensweisen von Kindern und Jugendlichen mit T21 auf.

Deskriptivstatistik Eltern-Belastungs-Inventar (EBI)

Die Deskriptivstatistik fiir das Eltern-Belastungs-Inventar ist in Tabelle B2 (sieche
Anhang B) dargestellt. Die Stichprobe liegt mit einem Mittelwert von M=123.92 und einer
Standardabweichung von SD=30.84 des Gesamtscores im Vergleich mit der Normstichprobe
des EBI (538 Miitter von Kindern im Alter von 1 bis 6 Jahren) im erhéhten Bereich liegt (T-
Wert=58; PR=79) (Troster, 2010). Im Kindbereich des EBI liegt der Mittelwert bei M=52.74
(8SD=11.60; T-Wert=61; PR=86) und kann somit als klinisch relevant bezeichnet werden.
Der Elternbereich hingegen wird mit einem Mittelwert von M=73.0 und einer
Standardabweichung SD=22.44 deutlich niedriger angegeben (T-Wert=56; PR=73) und
entspricht einem leicht erhéhten Niveau (Troster, 2010). Die hohe Standardabweichung
deutet auf groBe Ausreifler in der Stichprobe hin. Die zur Analyse herangezogenen
Subskalen Partnerbeziehung (M=10.97; SD=5.16; PR=60), personliche Einschrankung
(M=10.97; SD=4.15; PR=60) sowie soziale Isolation (M=9.22; SD=4.15; PR=60) liegen im
leicht erhdhten Bereich. Die hohen Standardabweichungen sprechen fiir groe Unterschiede
bei der wahrgenommenen Belastung der Eltern. Die Vergleichbarkeit der Ergebnisse mit den
Normwerten des EBI ist eingeschrinkt, da sowohl das Alter als auch die
psychopathologische Besonderheit der vorliegenden Stichprobe nicht beriicksichtigt wurden.
Insgesamt kann allerdings von einem erhohten Belastungserleben der Eltern im Vergleich zu

normal entwickelten Kindern gesprochen werden, was sich auch mit der Literatur deckt
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(Ashworth et al., 2019; Burger, 2020; Deater-Deckard, 1998; Neece et al., 2012; Saloviita et
al., 2003).

Statistische Analysen

HI: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen dem EBI-Gesamtwert und
internalisierenden maladaptiven Verhaltensweisen

In Hypothese 1 wird angenommen, dass der Gesamtwert der Elternbelastung mit
internalisierenden Verhaltensweisen der Kinder zusammenhingt. Diese Annahme wurde
nach Klarung der statistischen Voraussetzungen mithilfe einer einfachen Regressionsanalyse
statistisch iiberpriift. Hierbei konnte keine signifikante Verbindung zwischen den beiden
Variablen beobachtet werden (R=.145; R’=.021; F(1,33)=0.711; p=.405). Damit wird
Hypothese 1 verworfen.

H1.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen EBI-Gesamtwert und
externalisierenden maladaptiven Verhaltensweisen

Hypothese 1.1 nimmt an, dass externalisierendes Verhalten in einer Verbindung mit
dem Gesamtwert der Elternbelastung steht. Parallel zu H1 wurde diese Annahme durch eine
einfach lineare Regression iiberpriift. Es zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang der
beiden Variablen mit einer mittleren Effektstirke (R=.614; R*=.377; F(1,33)=19.9; p<.001).
Die Steigung der Regressionsgerade betragt 7.19 (SD=1.61; K1 [3.92; 10.50]; p<.001).
Demnach steigt pro Punkt in der Skala externalisierendes Verhalten die Skala
Elternbelastung um 7.19 an. Insgesamt kann die Variable externalisierendes Verhalten
37,7% der Varianz der Elternbelastung in der Stichprobe erkldren. H1.1 wird somit
angenommen.

H2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen internalisierenden
maladaptiven Verhaltensweisen und dem EBI-Elternbereich

Zur Uberpriifung der Hypothese 2 wurde ebenfalls eine lineare Regression berechnet.
Es konnte keine signifikante Verbindung der Variablen belegt werde (R=.104; R*=.0109;
F(1,33)=0.364; p=.551). Dementsprechend wird H2 verworfen.

H2.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen externalisierenden
maladaptiven Verhaltensweisen und dem EBI-Elternbereich

Die Uberpriifung der Hypothese 2.1 zeigte statistisch relevante Ergebnisse. Ein
signifikanter Zusammenhang der beiden Variablen konnte durch eine lineare Regression
bestdtigt werden (R=.609; R*=.371; F(1,33)=19.4 p<.001). Laut (Cohen, 1988) entspricht
dieser Effekt einem mittleren Effekt, was sich auch in der erkldrten Varianz von 37,1%

widerspiegelt. Die Steigung der Regressionsgerade nimmt dabei einen Wert von 5.18 an
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(SD=1.18; KI[2.79; 7.58]; p<.001). Daraus resultiert, dass Hypothese 2.1 angenommen
wird.

H3: Adaptive Verhaltensweisen (Alltagskompetenzen, Kommunikation und
Gesamtscore) moderieren den Zusammenhang zwischen maladaptiven Verhaltensweisen
und dem EBI-Elternbereich

Hypothese 3 beschéftigt sich mit den vermuteten Moderatoren der Zusammenhénge
zwischen maladaptivem Verhalten und Elternbelastung. Hierzu wurde zuerst eine
Regressionsanalyse mit den Moderatorvariablen durchgefiihrt und diese anschlieend in die
in H1 bis H2.2 integriert. Da nur H1.1 und H2.1 signifikante Ergebnisse aufweisen, wurden
nur diese beiden Zusammenhénge auf eine Einflussnahme der adaptiven Kompetenzen der
Kinder tiberpriift. H3 nimmt dementsprechend an, dass der Zusammenhang zwischen
externalisierenden Verhaltensweisen und Elternbelastung im Elternbereich sowie explorativ
im Gesamtbereich des EBI durch adaptive Verhaltensweisen positiv beeinflusst wird.

Die kommunikativen Féhigkeiten der Kinder (VABS COM) stehen demnach in
einem signifikanten Zusammenhang mit dem Elternbereich des EBI (R=.480; R*=.230;
F(1,35)=10.5; p=.003). Der Slope betragt -0.839 (SD=0.260; KI [-1.37; -0.312]). Es liegt
also eine negative Verbindung vor. Die Analyse der Alltagsfiahigkeiten der Kinder (VABS
DLS) hingegen konnte keinen signifikanten Zusammenhang der beiden Variablen feststellen
(p=.060). Die Domine der sozialen Fahigkeiten der Kinder (VABS SOC) verfehlte ein
akzeptables Signifikanzniveau ebenfalls knapp (p=.067). Der Gesamtscore der adaptiven
Fahigkeiten (VABS ABC) hingegen steht in einem signifikanten Zusammenhang mit dem
Elternbereich des EBI (R=.415; R*=.172; F(1,35)=7.27; p=.011) und ist dementsprechend fiir
17.2% der Varianzerklarung des Elternbereiches verantwortlich. Der Slope betrédgt -0.998
bei einer Standardabweichung von SD=0.370 (K1 [-1.75; -0.247]). In Bezug zum EBI-
Gesamtscore wurde eine signifikante negative Verbindung mit den Alltagskompetenzen
(R=.422; R*=.178; F(1,35)=7.57; p=.009), den sozialen (R=.423; R*=.179; F(1,35)=7.63;
p=.009) und den kommunikativen Fahigkeiten (R=.621; R*=.386; F(1,35)=22.0; p<.001) der
Kinder sowie dem Gesamtscore (R=.554; R*=.307, F(1,35)=15.5; p<.001) beobachtet. Die
statistische Uberpriifung der H3 konnte zeigen, dass weder VABS COM (p=.614) noch
VABS DLS (p=.603), VABS SOC (p=.293) oder der Gesamtscore ABC (p=.349) den
Zusammenhang zwischen externalisierendem Verhalten und dem Elternbereich des EBI
signifikant moderieren. Auch fiir den Gesamtscore des EBI konnten keine signifikanten
Ergebnisse einer Moderation des Zusammenhangs zwischen externalisierendem Verhalten

und Elternbelastung durch die adaptiven Kompetenzen der Kinder beobachtet werden
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(VABS ABC, p=.379; VABS COM, p=.885; VABS DLS, p=.631; VABS SOC, p=.290).
Insgesamt muss H3 verworfen werden, da sich alle Moderationsanalysen als nicht
signifikant erweisen.

H3.1: Alter moderiert den Zusammenhang zwischen maladaptiven Verhaltensweisen
und dem EBI-Elternbereich

Alter wurde durch bisherige Studien als mogliche Moderationsvariable zwischen
Elternbelastung und kindlichem Verhalten hervorgehoben, was hier untersucht wurde. Es
konnten keine relevanten Zusammenhinge der Variablen beobachtet werden (EBI Ges,
p=.351; Elternbereich, p=.248). Die Hypothese muss entsprechend der Ergebnisse verworfen
werden.

H4: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen Partnerbeziehung und
internalisierendem Verhalten

H4 wurde mittels einer einfach linearen Regression iiberpriift. Dabei konnte kein
signifikanter Zusammenhang beobachtet werden (p=.978). Somit wird H4 abgelehnt.

H4.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen Partnerbeziehung und
externalisierendem Verhalten

H4.1 wurde in der gleichen Art und Weise getestet. Hierbei konnte ein positiver
signifikanter Zusammenhang der beiden Variablen nachgewiesen werden (R=.420; R*=.176;
F(1,33)=7.06; p=.012). Der Slope betrigt 0.837 bei einer Standardabweichung von
SD=0.315. H4.1 gilt damit als angenommen.

H4.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen personlicher Einschrankung
und internalisierendem Verhalten

Fiir H4.2 konnte kein signifikanter Zusammenhang beobachtet werden (p=.249), was
bedeutet, dass H4.2 abgelehnt wird.

H4.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen personlicher Einschrankung
und externalisierendem Verhalten

In Bezug zu externalisierendem Verhalten konnte mithilfe einer linearen Regression
ein positiver Zusammenhang gezeigt werden (R=.434; R*=.188; F(1,34)=7.89; p=.008). Der
Slope betrdgt 0.675 die SD=0.240. H4.3 ist somit als angenommen zu interpretieren.

H4.4: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen sozialer Isolation und
internalisierendem Verhalten

Es konnte keine signifikante Verbindung nachgewiesen werden (p=.947). H4.4 wird

dementsprechend abgelehnt.
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H4.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen sozialer Isolation und
externalisierendem Verhalten

Der vermutete positive Zusammenhang konnte hier durch lineare Regression
bestitigt werden (R=.509; R*=.259; F(1,34)=11.9, p=.002). Slope betriagt 0.815 bei einer SD
von 0.237. H4.5 wird angenommen.

Explorativ wurden die Variablen Alter, Geschlecht, Komorbidititen,
Soziodkonomischer Status sowie Anzahl der Geschwister und Alter der Mutter auf
Zusammenhdnge mit der Elternbelastung iiberpriift. Es konnte jedoch keine signifikante
Verbindung der Variablen beobachtet werden.

Zusétzlich wurde die Variable externalisierendes Verhalten aufgrund ihrer hohen
Korrelation mit allen untersuchten Variablen in Verbindung mit allen weiteren Variablen des
Elternbereichs gesetzt. Dabei konnten Zusammenhénge zwischen externalisierendem
Verhalten und allen Subskalen beobachtet werden.

Explorativ wurden auBlerdem die Korrelationen der kommunikativen (COM),
sozialen (SOC) sowie alltagsbezogenen (DLS) Fiahigkeiten der Kinder mit verschiedenen
Subkategorien des EBI untersucht, da diese Variablen signifikante Korrelationen mit dem
Gesamtscore aufwies (siehe oben). Dabei zeigte sich, dass alle drei Variablen in einem
Zusammenhang mit der erlebten sozialen Isolation der Eltern stehen (COM: R=.382;
R?=.146; F(1,37)=6.16; p=.018; SOC: R=.320; R*=.103; F(1,36)=4.12; p=.050; DLS:
R=.339; R*=.115; F(1,36)=4.66; p=.038). Weiters konnte eine korrelative Verbindung
zwischen den kommunikativen Fihigkeiten der Kinder und dem Teilbereich personliche

Einschrankung beobachtet werden (R=.352; R*=.124; F(1,36)=5.10; p=.030).

Diskussion

In der vorliegenden Studie wurde der Zusammenhang zwischen maladaptiven sowie
adaptiven Verhaltensweisen von Kindern mit T21 und der erlebten Belastung deren Eltern
untersucht. Ebenso standen altersbedingte Verdanderungen des Belastungserlebens im Fokus
des Interesses und es wurden explorativ einzelne Teilbereich elterlichen Belastungserlebens
beleuchtet. Die Ergebnisse der Erhebung gestalten sich ambivalent und spiegeln teilweise
die Literatur zu T21 wider, teilweise sprechen sie gegen publizierte Forschungsergebnisse.
Insgesamt konnen interessante Erkenntnisse und Indikationen fiir zukiinftige Studien
abgeleitet werden.

Es wurde festgestellt, dass die Belastung der Eltern Stichprobe im Elternbereich

leicht iiber dem durchschnittlichen Niveau der Normgruppe liegt und im Gesamtscore
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ebenfalls erhoht ist. Der Mittelwert des Kindbereichs erreichte ein klinisch relevantes
Niveau, was vor allem durch die hohen Werte in den Doménen Anforderungen,
Akzeptierbarkeit und Hyperaktivitdt bestimmt ist. Diese Ergebnisse spiegeln den
Forschungsstand zu T21 wider (Fuca et al., 2022; Povee et al., 2012; Ricci & Hodapp, 2003;
Sarimski, 2018) und kénnen damit erklart werden, dass Kinder mit T21 durch ihre
verzogerte Entwicklung hohere Anforderungen an die Eltern stellen, Eltern Probleme damit
haben konnten, bestimmte Eigenschaften ihrer Kinder zu akzeptieren, und Kinder mit T21
gerade im jlingeren Alter zu Hyperaktivitdt neigen (Neece et al., 2012; Windsperger &
Hoehl, 2021). Diese Ergebnisse lassen sich gut in das theoretische Paradigma der daily
hassles (Perry, 2004) einordnen. Im Gegensatz zu diesen Teilbereichen zeigte sich, dass
Stimmung tiberdurchschnittlich gut bewertet wurde.

In Bezug zur VABS III konnte beobachtet werden, dass die Werte maladaptiver
Verhaltensweisen vergleichbar mit einer Stichprobe entwicklungsverzogerter Kinder sind
und marginal von den Werten einer psychonormativen Stichprobe abweichen. In den
Dominen adaptiven Verhaltens zeigten sich deutliche Defizite der Stichprobe im Vergleich
zu normal entwickelten Kindern. Insgesamt passen die beobachteten Deskriptivdaten der
Stichprobe zum vielfach berichteten stereotypen Phianotyp von Kindern mit T21 und
bestétigen diesen. Zu dhnlichen Ergebnissen kommen Sarimski (2017).

Der Zusammenhang zwischen Elternbelastung (sowohl im Elternbereich als auch im
Gesamtscore und den Subkategorien) und externalisierenden Verhaltensweisen wurde wie
erwartet bestitigt. Die hohen Regressionskoeffizienten iibertreffen allerdings die in der
Literatur berichteten Werte (Fuca et al., 2022; Woodman et al., 2015) und deuten darauf hin,
dass externalisierendes Verhalten eine groflere Rolle im Belastungserleben der Eltern spielt
als bisher angenommen.

Interessanterweise konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen
internalisierendem Verhalten und Elternbelastung festgestellt werden, obwohl diese Variable
oft in Verbindung mit Elternbelastung gebracht wird (Davis & Neece, 2017; Hassall et al.,
2005; Mitchell et al., 2015; Povee et al., 2012; Robinson & Neece, 2015; Troster, 2010).
Dafiir gibt es mehrere mogliche Erklarungsansitze.

Die Ergebnisse konnten moglicherweise mit der Stichprobengrofle zusammenhéngen,
da diese zu wenige Testpersonen umfasst, um statistisch signifikante Effekte dieser
GroBenordnung nachzuweisen. Zudem konnte ein Grund fiir die beobachteten Ergebnisse

beziiglich internalisierenden Verhaltens die homogene Verteilung der Variable sein. Denn
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durch die geringe Varianz innerhalb der Variable konnen Kovarianzen beziehungsweise
Korrelationen mit dieser nur unzureichend aufgeklart werden.

Eine weiterer Erkldrungsansatz ist, dass internalisierendes Verhalten bei Menschen
mit T21 eher im fortgeschrittenen Jugendalter beziehungsweise jungen Erwachsenenalter
auftritt (Dykens et al., 2002; Sarimski, 2018; Windsperger & Hoehl, 2021; Woodman et al.,
2015). Die beobachteten Werte internalisierenden Verhaltens in dieser Stichprobe sprechen
allerdings nicht dafiir, dass das Niveau der Variable niedrig angegeben wurde. Vielmehr
konnte es sein, dass Eltern internalisierende Verhaltensweisen aufgrund des durchschnittlich
jungen Alters der Teilnehmenden als weniger problematisch bewerten. Das konnte damit
zusammenhdngen, dass das Belastungserleben der Eltern mit voranschreitendem Alter der
Kinder eher durch zukunftsbezogene Sorgen und Angste bedingt ist als durch
problematische Interaktionen mit dem Kind (Sarimski, 2015). Ebenfalls konnte es sein, dass
die storenden externalisierenden Auffilligkeiten die internalisierenden Probleme
diagnostisch iiberstrahlen (Rush et al., 2004) und entsprechend der Stresstheorien von
Abidin (1995), Deater-Deckard (1998) sowie Lazarus und Folkman (1984) die begrenzten
Ressourcen der Eltern nicht ausreichen, um sich mit beiden Bereichen des
Problemverhaltens auseinanderzusetzen. Copingstrategien konnten dementsprechend
eingesetzt werden, um die erlebte Belastung im Bereich der internalisierenden
Verhaltensauffilligkeiten zu verringern.

Das durch Woodman et al. (2015) vorgeschlagene Modell des Kind-Eltern-
getriebenen Belastungserlebens kann gleichfalls eine Rolle spielen, denn die untersuchte
Stichprobe fillt in das vorgeschlagene kindgetriebene Alter. Somit wire auffilliges
Verhalten ein wichtiger Belastungsfaktor, was durch die vorliegende Arbeit bestétigt werden
kann. Internalisierendes Verhalten hingegen wird eventuell als nicht so auffillig eingestuft
wie externalisierendes Verhalten, da zweiteres ein nach auflen gewandter Prozess ist und
dementsprechend mehr Storpotential im Alltag mit sich bringt. Internalisierende
Verhaltensweisen konnten im hoheren Alter mehr Probleme verursachen, da Riickzug und
Depression eher mit ungiinstigen Zukunftschancen in Verbindung gebracht werden und erst
spéter in der Entwicklung als bedeutender Belastungsfaktor wahrgenommen werden
(Dykens et al., 2002; Sarimski, 2018; Woodman et al., 2015).

Ebenfalls konnten externalisierende Verhaltensweisen in sozialen Settings
belastender wirken, da sie das soziale Miteinander mit anderen Menschen durch ithren
disruptiven, antisozialen Charakter stirker beeintridchtigen als internalisierende

Verhaltensweisen (Achenbach, 1999; Hinshaw, 1987; Liu, 2004).
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Weiters konnte aufgrund der verbalen Defizite und dem emotional-positiven
Stereotyp (Corrice & Glidden, 2009; Dykens & Kasari, 1997; Windsperger & Hoehl, 2021)
von Kindern mit T21 die Wahrnehmung der Eltern beziiglich internalisierender
Verhaltensweisen beeinflusst sein. Das konnte zur Folge haben, dass Eltern das Niveau
internalisierender Problematiken aufgrund der fehlenden expressiven Fahigkeiten der
Kinder, den eigenen emotionalen Zustand adidquat zu kommunizieren unterschitzen (Rush et
al., 2004). Denn auch das Erhebungsinstrument operationalisiert internalisierende
Verhaltensauftilligkeiten liber den verbalen Gefiihlsausdruck der Kinder. Ist dieser
eingeschréankt ist dementsprechend auch die Erhebung der Variable fehleranfallig.

Es ist jedenfalls auffillig, dass in der untersuchten Stichprobe keinerlei Korrelationen
zwischen internalisierendem Verhalten und jeglichem Bereich von Elternbelastung
beobachtet werden konnte, da in der Literatur internalisierendes Verhalten als eine zentrale
Variable in Bezug zu Elternbelastung bei Kindern mit Entwicklungsstérung beschrieben
wird (Abidin, 1995; Davis & Neece, 2017; Deater-Deckard, 1998; Fuca et al., 2022;
Gallagher et al., 2010; Hassall et al., 2005; Povee et al., 2012; Robinson & Neece, 2015;
Troster, 2010; Woodman et al., 2015). Die mitunter weit von akzeptablen
Signifikanzniveaus entfernten Ergebnisse sprechen somit dafiir, dass Elternbelastung bei
Familien mit T21 im Bereich des internalisierenden Verhaltens ausgiebiger erforscht werden
sollte, um stichhaltige Zusammenhénge formulieren zu konnen. Die Ergebnisse konnen auch
mit der geringen GrofBe der Stichprobe nicht zufriedenstellend erklirt werden. Eventuell
eignet sich das Erhebungsinstrument VABS III durch den relativen Fokus auf adaptiven
Verhaltensweisen nicht gut, um maladaptive Verhaltensweisen zufriedenstellend zu erheben.
Eine neuerliche Untersuchung mit einem préziseren Werkzeug kann Aufschluss iiber diesen
Umstand geben.

Ein weiterer Grund, die verwendeten Instrumente kritisch zu betrachten, hingt mit
der Skalierung dieser zusammen. Durch die grof3en Unterschiede der Skalenniveaus der
verwendeten Instrumente kann es zu einer Uberbewertung der Effektgrofen kommen.
Dementsprechend ist es wichtig, den Slope abhédngig vom Instrument zur Erhebung der
abhingigen Variable (in diesem Fall Elternbelastung) zu interpretieren. Der Slope des
externalisierenden Verhaltens betrégt 7.19 Punkte fiir den EBI-Gesamtscore respektive 5.18
Punkte fiir den Elternbereich. Das entspricht auf der Skala des EBI in etwa 7 bis 10
Prozentrangpunkten und kann somit als relevanter Effekt interpretiert werden.

Dementsprechend besteht ein nicht zu vernachldssigender Zusammenhang dieser Variablen
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und es kann davon ausgegangen werden, dass externalisierende Verhaltensweisen eine
bedeutende Rolle im Belastungserleben der Eltern spielen.

Die adaptiven Fiahigkeiten der Kinder stehen teilweise in negativen
Zusammenhdngen mit Bereichen der Elternbelastung. Hervorzuheben sind dabei die
kommunikativen Kompetenzen der Kinder, bei denen die groften statistischen
Verbindungen beobachtet werden konnten. Dieses Ergebnis ldsst sich gut in bereits
vorhandene Studienergebnisse einordnen (Davis & Neece, 2017; Most et al., 2006; Sarimski,
2015, 2017) und konnte dadurch erklart werden, dass kommunikativ kompetente Kinder sich
besser in sozialen Kontexten einfinden konnen. Auflerdem kénnten auch
sprachliche/kommunikative Defizite die Beziehung zwischen Eltern und Kindern
beeintrachtigen. Insgesamt scheint Kommunikation eine bedeutende Domine fiir Elternstress
zu sein, was die Wichtigkeit von Férdermafinahmen in diesem Bereich unterstreicht.

Die anderen untersuchten Kategorien adaptiver Fahigkeiten (Alltagskompetenzen,
soziale Fahigkeiten) korrelierten zwar nicht mit dem Elternbereich, jedoch mit der
Gesamtbelastung der Eltern, was ebenfalls deren Relevanz in Bezug zum Stresserleben von
Eltern aufzeigt. Gegeniiber der Annahme, dass adaptive Féhigkeiten als Kompensation oder
Ressource angesehen werden konnen, konnte diese Untersuchung keinerlei Hinweise
aufzeigen. Dies konnte mit der fiir eine robuste Moderationsanalyse zu kleinen Stichprobe
zusammenhédngen oder auf die Distinktivitit der Konstrukte zuriickzufiihren sein. Diese
Beobachtung sollte in weiteren Studien erforscht werden, um zu kliren, ob adaptive
Fahigkeiten die Effekte maladaptiven Verhaltens kompensieren konnen oder unabhéngige
Zusammenhidnge vorliegen. Das wére wichtig, da somit neue Handlungsmoglichkeiten fiir
therapeutische Behandlung oder Interventionen entstehen koénnten.

Ein weiterer interessanter Befund der Studie ist, dass externalisierendes Verhalten
einen groferen Zusammenhang mit dem Elternbereich des EBI als mit dem Kindbereich des
EBI aufweist. Das ist insofern verwunderlich, da der Kindbereich die Wahrnehmung des
Verhaltens oder der Anforderungen, die das Kind an die Eltern stellt, abbildet (Troster,
2010). Hohe Werte in diesem Bereich sollten also mit hohen Werten in der Doméne
externalisierendes Verhalten verbunden sein. Das durch Abidin (1995) beschriebene
Konstrukt ldsst dabei den Riickschluss zu, dass die Bewiltigungsressourcen fiir T21
Familien anscheinend in einem Gleichgewicht mit den Anforderungen stehen. Stimmung als
Subskala des Kindbereich und die tiberdurchschnittlich guten Werte der vorliegenden
Stichprobe sprechen ebenfalls dafiir, dass bestimmte phéanotypische Aspekte der T21 dafiir

sorgen konnten, dass Eltern von Kindern mit T21 weniger Stress erleben als durch andere
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Entwicklungsstorungen ohne diese positiven Verhaltenseigenschaften. Das wiirde fiir die
Existenz des umstrittenen DS-Advantage (Corrice & Glidden, 2009; Esbensen & Seltzer,
2011; Glidden et al., 2014) sprechen.

Weiters konnte gezeigt werden, dass die adaptiven Fahigkeiten der Kinder in einem
signifikanten Zusammenhang mit der Elternbelastung in verschiedenen Bereichen stehen.
Besonders die als relative Stiarken von Menschen mit T21 beschriebenen Doménen soziale
Kompetenzen und Kommunikation stehen dabei in einer relevanten Beziehung mit dem
Belastungserleben im Elternbereich, der Gesamtbelastung als auch den Subskalen soziale
Isolation und personliche Einschrankungen, die ebenfalls mit dem externalisierenden
Verhalten in Verbindung stehen. Das zeigt, dass kindliche Verhaltensmuster vor allem die
erlebte soziale Isolation beeinflussen konnten. Ein Erklarungsansatz fiir dieses Ergebnis ist,
dass positive wie negative Verhaltenseigenschaften der Kinder in sozialen Kontexten
Auswirkungen auf die Neigung anderer Personen haben, zukiinftige soziale Interaktionen
mit der betroffenen Familie zu suchen oder zu vermeiden.

Ein Alterseffekt auf das Belastungserleben der Eltern konnte nicht beobachtet
werden. Das steht im Gegensatz zu den Ergebnissen von Fidler et al. (2000) und Sarimski
(2015, 2017). Das Ergebnis konnte mit der Altersverteilung der Stichprobe
zusammenhédngen, da die Mehrzahl der teilnehmenden Kinder zum Zeitpunkt der Erhebung
unter 11 Jahren alt gewesen ist und somit eine statistische Analyse durch die kleine
StichprobengréBe in den hoheren Altersabschnitten beeintrichtigt sein konnte. Eine
neuerliche Studie mit einer ausgewogeneren Stichprobe konnte Aufschluss iiber die
vermuteten Effekte geben. Es konnte dahingehend auch Sinn machen, bestimmte von
Veranderungen im Lebenskontext geprdgte Altersperioden zu untersuchen. Dazu eignen sich
Ubergiinge wie beispielsweise Eintritt in den Kindergarten, Eintritt in die Schule, Abschluss
der Schule oder Eintritt in das Erwachsenenalter, da sich hier die Lebensumstidnde des
gesamten Familiensystems mitunter grundlegend dndern, was auch zur Folge haben konnte,
dass sich das Belastungserleben der Eltern anders gestaltet.

Limitationen

Die vorliegende Studie unterliegt einigen Limitationen und Kritikpunkten. Vor allem
auf methodischer Ebene ergeben sich mehrere Einschrankungen, die bei der Interpretation
der Ergebnisse beachtet werden miissen.

Zuerst soll dabei auf die durch die COVID-19-Pandemie eingeschrénkte Stichprobe

eingegangen werden, da diese zu klein fiir die angestrebten statistischen Verfahren ausfillt.
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Dadurch kann es sein, dass vorliegende Effekte statistisch nicht {iberpriifbar sind,
beziehungsweise Korrelationen das Signifikanzniveau von a=5% nicht erreichen.

Die homogene Zusammensetzung der Stichprobe kann als weiterer Kritikpunkt
angefiihrt werden, da eine sehr akademisch gepréigte Gruppe von Familien untersucht wurde
und dementsprechend Deckeneffekte und zu kleine Varianzen innerhalb der Variablen
auftreten konnen. Dieses Problem ist allerdings ein grundlegendes Problem universitérer
Forschung und konnte beispielsweise mit klassistisch-selektiven Zugéngen zu
Forschungsprojekten und der Art und Weise der Teilnehmer:innenakquise
zusammenhingen. Dieser Umstand schrinkt die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf die
Populationsebene ein und stellt eine Schwiche des Studiendesigns dar (Bornstein et al.,
2013).

Eine grundlegende Limitation der Masterarbeit ist vor allem das vorbestimmte
Studiendesign. Denn mit der Einbettung in ein iibergeordnetes Forschungsprojekt gehen
Einschrinkungen in der Herangehensweise und dem wissenschaftlichen Arbeitsprozess
einher. So wurden die Forschungsfrage und die formulierten Hypothesen an die bereits
vorhandenen Instrumente und das Studiendesign der TriO21-Studie angepasst, um
empirische Uberpriifbarkeit zu garantieren. Da also nicht die Instrumente und das Design an
die Forschungsfragen angepasst wurden, sondern umgekehrt, weisen diese Schwéchen in
Bezug auf die untersuchten Konstrukte auf. Es wire beispielsweise interessant gewesen,
auch elterliche Variablen wie kognitive Voraussetzungen oder Coping-Strategien zu erheben
und diese in Bezug zur erlebten Belastung zu setzen, da dadurch ein gesamtheitlicheres Bild
der Belastungssituation in Familien erforscht hitte werden konnen. AuBlerdem wiirden sich
diese Variablen sehr gut in den theoretischen Hintergrund einordnen lassen, da Coping und
kognitive Bewertungsprozesse bei Stress (eingeschlossen Elternbelastung) sowie
Elternverhalten bei der Kindesentwicklung eine gro3e Rolle spielen. Da allerdings der Fokus
der iibergeordneten Studie nicht auf Elternbelastung liegt, wurde das beim Erstellen des
Designs dementsprechend weniger berticksichtigt. Zusatzlich muss der Mehraufwand durch
das Hinzuziehen weiterer Instrumente fiir Testpersonen wie fiir Studien- und Testleitung
beachtet werden. Anzumerken ist in diesem Sinne au3erdem, dass zum Beispiel
Verhaltensvariablen der Kinder nur durch die Kurzform des VABS III erhoben wurden, und
entsprechend nur Elternberichte iiber die Eigenschaften der Kinder vorliegen, was zu einer
Verzerrung der Variable fithren kann.

Eine weitere Schwachstelle, die auch in anderen Studien nicht beriicksichtigt werden

konnte und in der Literatur zu T21 oft Erwdhnung findet, ist das Querschnittsdesign des
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Forschungsprojektes. Um Préadiktorvariablen fiir Elternstress bestimmen zu konnen, weisen
viele Autor:innen auf die Notwendigkeit longitudinal angelegter Studien hin (Hill & Rose,
2009; Morse et al., 2014; Zaidman-Zait et al., 2014). Da diese Vorgehensweise den
Aufwand fiir eine Masterarbeit nicht rechtfertigt und das Studiendesign nicht dafiir ausgelegt
ist, beschreiben die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit ausschlieBlich korrelative
Zusammenhinge und lassen keine Riickschliisse auf zukiinftige Entwicklungen oder
pradiktive Risikofaktoren von Elternbelastung zu.

Weiters konnten geschlechtsspezifische Aspekte der elterlichen Belastung nicht
erforscht werden, da die liberwiegende Mehrheit der teilnehmenden Eltern Miitter waren und
somit in der Literatur beschriebene Unterschiede (Dabrowska & Pisula, 2010; Hartley et al.,
2012; Pisula & Banasiak, 2020; Ricci & Hodapp, 2003) nicht analysiert werden konnten.

AbschlieBend bleibt anzumerken, dass auch das Fehlen einer Vergleichsstichprobe
kritisch zu betrachten ist, da hierdurch Konstrukte wie der DS-Advantage (Corrice &
Glidden, 2009; Esbensen & Seltzer, 2011; Glidden et al., 2014) oder durch die Trisomie 21
direkt bedingte Belastungen untersucht hitten werden konnen. Zwar wurden im Rahmen der
TriO21-Studie Daten einer Normstichprobe erhoben, diese allerdings aufgrund der geringen

Anzahl der Teilnehmenden nicht in die Masterarbeit mitaufgenommen.

Ausblick und Implikationen

Aus den genannten Ergebnissen und Limitationen der Studie lassen sich
Einschriankungen und dementsprechend Hinweise fiir zukiinftige Forschung ableiten.

So bietet es sich an, im Kontext von Elternbelastung und maladaptivem Verhalten die
Wahl des Erhebungsinstrumentes kritisch zu hinterfragen. Denn die Kurzform des VABS 111
bildet diese Konstrukte wenig detailliert und durch wenige Items ab. Hier konnte die auch in
anderen Studien genutzte CBCL (Achenbach, 1999) eine bessere Wahl darstellen, da sie
mehrere Unterkategorien maladaptiven Verhaltens beinhaltet und dadurch genauere
Aussagen Uber die Verbindung zwischen Elternbelastung und bestimmten Bereichen des
Verhaltens ermoglicht. Ebenfalls zu tiberdenken ist die vorgelegte Form der VABS 111, da es
sich ausschlieBlich um Elternberichte handelt, somit nur ein Teilbereich des Lebens der
Kinder abgedeckt ist und Biases der Eltern die Daten verzerren konnen.

Generell wird durch die Studie nicht klar, inwiefern internalisierendes Verhalten in
einem Zusammenhang mit Elternbelastung bei Familien mit Kindern mit T21 steht. Die
Literatur diesbeziiglich ist nicht eindeutig (Davis & Neece, 2017; Fidler et al., 2000;
Sarimski, 2015), weshalb es mehr Forschung in diesem Bereich bendtigt. Gerade vor dem

Hintergrund der kleinen, homogenen und im Bezug zu Alter nicht optimal verteilten
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Stichprobe, kann in zukiinftigen Studien darauf geachtet werden, die Rekrutierung der
Teilnehmenden dahingehend besser zu gestalten, denn auch fiir die Analyse vermuteter
Alterseffekte ist eine ausgewogene Stichprobe relevant.

Ein weiterer wichtiger Punkt fiir zukiinftige Forschung ist die bereits angesprochene
Auswabhl der Instrumente. Da Elternbelastung beziehungsweise Stresserleben in aktuellen
theoretischen Debatten mehrheitlich mit Copingstrategien und kognitiven Prozessen als
relevanten Konstrukten in Verbindung steht (Davis & Neece, 2017; Deater-Deckard, 1998;
Neece et al., 2012; Perry, 2004; Robinson & Neece, 2015), sollte das Studiendesign diesen
Umstand berticksichtigen. Fiir weitere Studien ist es deshalb ratsam, diese Konstrukte zu
erheben und in die Analyse miteinzubeziehen. Gerade Copingstrategien sind dabei wichtige
Faktoren, die durch Ubertragbarkeit in lebensnahe Kontexte sowie Erlernbarkeit gut in die
Anwendung psychologischer Beratung oder familientherapeutischer Behandlung integriert
werden konnen.

Neben den forschungsrelevanten Implikationen kdnnen Ergebnisse der vorliegenden
Arbeit auch in angewandte Bereiche psychologischer Tatigkeit tibertragen werden. So ist
eindeutig, dass externalisierende Verhaltensweisen stark mit der erlebten Elternbelastung
zusammenhdngen. Diese Erkenntnis macht es moglich, gezielt und frith sowohl mit den
Kindern als auch den Eltern daran zu arbeiten, diese Verhaltensmuster abzubauen
beziehungsweise Strategien zu entwickeln, um addquat mit ihnen umgehen zu kénnen. Der
Fokus von Interventionen sollte den theoretischen Annahmen zu Stress und Elternbelastung
folgend vor allem Bewertungen (Appraisals) und Ressourcen der Eltern miteinbeziehen, da
das Stresserleben mafigeblich durch diese beeinflusst wird (Abidin, 1995; Deater-Deckard,
1998; Lazarus & Folkman, 1984). Mogliche Strategien in diesem Zusammenhang kénnen
neben therapeutischen Settings fiir Kinder die Vermittlung von Copingstrategien,
Psychoedukation oder stressabbauenden Techniken an die Eltern sein. Durch friihe
Diagnostik konnen dabei friih MaBBnahmen gesetzt werden, um den negativen Folgen

dysfunktionaler Familiendynamiken entgegenzuwirken.

Conclusio

Zusammenfassend tragt die Studie zu einem besseren Verstindnis der
Zusammenhinge zwischen kindlichen Verhaltensvariablen und der erlebten Belastung der
Eltern bei. Besonders externalisierende Verhaltensweisen scheinen eine besondere Rolle in
Bezug zu Elternbelastung zu spielen. Demgegeniiber konnte keine Verbindung zwischen
internalisierenden Verhaltensweisen und der elterlichen Belastung beobachtet werden, was

im Gegensatz zu manchen Studienergebnissen steht und als AnstoB fiir weitere Forschung in
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diesem Bereich dienen kann. Weiters konnte die Beziehung zwischen adaptiven Féahigkeiten
der Kinder und dem Elternstress analysiert und kommunikative wie soziale Kompetenzen als
relevante Konstrukte identifiziert werden.

Die Ergebnisse der Studie konnen dazu beitragen, angemessene Forder- und
Praventionsprogramme fiir Familien mit Kindern mit T21 zu entwickeln. Diese Programme
sollten darauf abzielen, positive Verhaltensmuster zu férdern und negativen
Verhaltensmustern entgegenzuwirken, sowie Eltern entsprechend den Bediirfnissen und
Besonderheiten ihrer Kinder zu schulen und ihnen praktische Handlungsoptionen fiir den

Umgang mit den Herausforderungen negativer Verhaltensweisen zu vermitteln.
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Anhang
Anhang A

Zusammenfassung

Eltern von Kindern mit Trisomie 21 sind einem erhdhten Risiko ausgesetzt
iiberméBige Elternbelastung zu erfahren. Das kann neben dem férderbedingten
Mehraufwand im Alltag mit kindlichen Verhaltensvariablen zusammenhdngen. Dabei ist die
Rolle adaptiver und maladaptiver Verhaltensweisen noch nicht abschlieBend geklért und es
ist fraglich, welche Doménen im Spezifischen mit erhohter Elternbelastung bei Familien mit
Kindern mit Trisomie 21 in Verbindung stehen. Die vorliegende Studie analysiert den
Zusammenhang zwischen maladaptiven Verhaltensweisen und Elternbelastung und
untersucht mogliche Moderationseffekte adaptiver Féhigkeiten in Bezug zu diesem
Zusammenhang. Weiters werden Effekte des Alters der Kinder auf das Belastungserleben
der Eltern betrachtet.

Als Untersuchungsinstrumente kamen die Vineland Adaptive Behavior Scales, Third
Edition sowie die deutsche Adaption des Parental Stress Index, das Eltern-Belastungs-
Inventar, zum Einsatz. Die Stichprobe umfasste 40 Kinder mit Trisomie 21 zwischen 6 und
16 Jahren und zumindest eine begleitende erziechungsberechtigte Person. Die beobachteten
Werte wurden mithilfe einfacher Regressionsanalysen sowie Moderationsanalysen in
statistische Beziehungen gesetzt.

Es wurde gezeigt, dass externalisierende maladaptive Verhaltensweisen in einem
starken positiven Zusammenhang mit Elternbelastung stehen und dieser nicht durch die
adaptiven Fahigkeiten der Kinder beeinflusst wird. Weiters wurde beobachtet, dass die
Dominen kommunikativer, alltagsbezogener und sozialer Fihigkeiten der Kinder mit
bestimmten Teilbereichen von Elternbelastung in negativer Verbindung stehen.
Internalisierendes maladaptives Verhalten zeigte entgegen Ergebnissen anderer Studien
keinen Zusammenhang mit der erlebten Belastung der Eltern.

Erklarungsansétze, Limitationen der Studie, Implikationen fiir weitere Forschung und
Forderung der adaptiven Kompetenzen sowie Psychoedukation der Eltern im Umgang mit
externalisierendem Problemverhalten werden diskutiert.

Abstract

Parents of children with trisomy 21, or Down syndrome, are more likely to
experience excessive parenting stress due to the added workload and behavioral challenges
that come with supporting a child with special needs. However, it is not yet clear which

specific behaviors contribute to this stress. This study aimed to examine the relationship
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between maladaptive behaviors and parenting stress in families with children with trisomy
21, while also considering the moderating effects of adaptive skills and the child's age.

The study used the Vineland Adaptive Behaviour Scales and the German adaptation
of the Parental Stress Index to assess 40 children with trisomy 21 between the ages of 6 and
16, along with at least one accompanying parent. The results showed that externalizing
maladaptive behaviors were strongly and positively related to parenting stress, and this
relationship was not influenced by the child's adaptive abilities. However, the child's
communicative, daily living, and social skills were negatively related to certain subdomains
of parenting stress. Surprisingly, internalizing maladaptive behaviors did not show any
correlation with parental stress.

These findings confirm the important role of externalizing behavior in relation to
parenting stress, and highlight the positive effects of children's adaptive skills. Therefore,
promoting adaptive skills and providing psychoeducation for parents on how to deal with
externalizing problem behavior may be helpful in reducing parenting stress in families with

children with trisomy 21.



Anhang B

Tabelle B1

Deskriptivstatistik Vineland Adaptive Behavior Scales 11 (VABS 111)

60

95%
Konfidenzintervall
Std.-
N  Mittelwert Untere Obere b Minimum Maximum
abw.
VABS
36 15.9 15.1 16.8 2.68 11 21
Externalisierend
VABS
36 17.1 16.4 17.7 2.02 12 21
Internalisierend
VABS ABC 38 75.2 72.3 78.1 9.13 50 93
VABS COM 38 71.7 67.7 75.8 12.66 44 92
VABS DLS 38 79.3 75.3 83.3 12.54 43 101
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Tabelle B2
Deskriptivstatistik Eltern-Belastungs-Inventar (EBI)

95%
Konfidenzintervall

N  Mittelwert Untere Obere ::: Minimum Maximum
EBI Gesamt 39 123.92 114.24 133.60  30.84 77 187
Elternbereich 39 70.64 63.60 77.69  22.44 33 125
Personliche
Binschrinkung 40 10.97 9.69 12.26 4.15 5 20
Soziale Isolation 40 9.22 7.94 10.51 4.15 4 19
Partnerbeziehung 39 10.97 9.36 12.59 5.16 0 19
Elterliche

40 9.85 8.61 11.09 4.02 4 18
Kompetenz
Bindung 40 8.78 7.83 9.72 3.05 4 17
Depression 40 10.68 9.46 11.89 3.92 3 18
Gesundheit 40 9.60 8.26 10.94 4.32 4 19
Kindbereich 38 52.74 49.05 56.43  11.60 32 78
Hyperaktivitit 40 11.20 9.69 12.71 4.86 5 32
Anpassung 40 9.22 8.13 10.32 3.54 4 18
Akzeptierbarkeit 39 12.82 12.10 13.54 2.29 7 17
Stimmung 40 6.22 5.41 7.04 2.65 4 14

Anforderung 39 13.38 12.18 14.58 3.82 7 20
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Tabelle B3
Korrelationsmatrix
Alter
VABS VABS EBI Personliche Soziale
Elternbere Partnerbezieh in
Internalisier Externalisier Gesa Einschrink Isolati
ich ung Monat
end end mt ung on
en
VABS
Pearso
Internalisiere —
n'sr
nd
p-Wert —
VABS
o Pearso
Externalisier 0.301 —
n'sr
end
p-Wert 0.074 —
Pearso
EBI Gesamt 0.145 0.614 —
n'sr
p-Wert 0.405 <.001 —
. Pearso
Elternbereich 0.104 0.609 0.956 —
n'sr
<.00
p-Wert 0.551 <.001 . —
Personliche
Pearso
Einschrinku 0.197 0.434 0.769 0.833 —
n'sr
ng
<.00
p-Wert 0.249 0.008 . <.001 —
Soziale Pearso
0.012 0.509 0.738 0.797 0.717 —
Isolation n'sr
<.00
p-Wert 0.947 0.002 . <.001 <.001 —
Partnerbezie Pearso
-0.005 0.420 0.640 0.651 0.387 0.234 —
hung n'sr
<.00
p-Wert 0.978 0.012 . <.001 0.015 0.152 —
Alter in Pearso
0.021 0.252 0.199 0.268 0.090 0.335 -0.025 —
Monaten n'sr
p-Wert 0.905 0.138 0.225 0.099 0.581 0.035 0.880 —




