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1 EINLEITUNG

Durch meine Arbeit als Betreuerin in Behindertenwerkstédtten und als Workshopleiterin
des Kinder- und Jugendparlaments habe ich vidl Zeit mit Kindern und Jugendlichen mit
schwerster Behinderung verbracht und einige der Eltern kennen gelernt. Ich habe gemerkt,

dass die Eltern grof3e Leistungen in der taglichen Bewaltigung des Alltags erbringen.

Mit der Geburt eines Kindes beginnt fur Eltern ein neuer Lebensabschnitt. Sie mussen ihr
Leben neu planen und gestalten. Ab diesem Zeitpunkt sind sie nicht mehr nur fir sich
selbst verantwortlich, sondern sie haben sich dazu verpflichtet, sich um ein neues
Lebewesen zu sorgen. Mtter und Véater haben bestimmte Vorstellungen dartber, wie ihr
Kind aussehen wird, welche Charaktereigenschaften es haben sollte und wie sich die
Zukunft des Kindes gestalten sollte. Bekommen Eltern ein Kind mit schwerster
Behinderung, missen sie sich von diesen Vorstellungen verabschieden und sich mit dem
Gedanken anfreunden, dass ihr Kind nie ein Leben ohne Unterstitzung fuhren kénnen
wird. In dieser Situation sind ein Zusammengehorigkeitsgefuhl und die Unterstiitzung der

Familie von besonderer Bedeutung.

Am Beginn steht die Diagnose, wobel die Umsténde der Diagnoseerdffnung von
Bedeutung sind, d.h. wie der Arzt mit den Eltern umgeht, welche Einstellung zu und
Erfahrung mit der Behinderung der Arzt hat und wie die Eltern auf ihre zukinftige
Situation vorbereitet werden. Viele Eltern erfahren aber auch erst nach der Geburt von der
Behinderung ihres Kindes. Mit der Diagnose mussen sie den Alltag neu planen und sich

vom bereits imaginierten Kind verabschieden.

Viele Kinder wohnen ein Leben lang bei ihren Eltern, die sie aufopfernd pflegen. Bel den
Eltern entstehen durch den standigen Pflegebedarf des Kindes viele Belastungen in den
unterschiedlichen Lebensbereichen. Um die Belastungen und den Stress zu bewdltigen,
kommt es zur Anwendung von Copingstrategien. Diese sollen das seelische Gleichgewicht
aufrechterhalten. Jeder entwickelt individuelle Strategien, die aus den unterschiedlichsten
personlichen Ressourcen entstehen. Durch die lebensange Pflege, die en
schwerstbehindertes Kind bendtigt, sind die Eltern sténdig gefordert und entwickeln neue

Strategien.



Im theoretischen Teil dieser Arbeit wird dargelegt, wie komplex der Begriff der
Behinderung bzw. schwersten Behinderung ist und wie viele Perspektiven vorhanden sind.
Kapitel 3 zeigt, wie ein Gleichgewicht in Familien entsteht und bei Schicksalsschlagen
aufrechterhalten werden kann. Weiters wird veranschaulicht, welche Aufgaben eine
Familie hat und wie sich die Rollenaufteilung der Geschlechter im Laufe der Zeit
verandert hat. Die Tagesablaufe in Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung
mussen penibel strukturiert sein. Wie sich diese Tagesablaufe gestalten und welcher
Elternteil welche Aufgaben Ubernimmt, soll dargestellt werden.

Die Geburt eines Kindes mit Behinderung verursacht Stress bei den Eltern, da sie meistens
auf diese Situation nicht vorbereitet sind. Im Kapitel 4 werden verschiedene
Copingmaglichkeiten gezeigt, die demonstrieren sollen, wie Stresssituationen alleine, aber
auch in der Partnerschaft oder mit Hilfe des sozialen Umfeldes bewadltigt werden kénnen
und welche Ressourcen dabel von besonderer Bedeutung sind. Die Phasenmodelle sollen
zeigen, welche Stadien der Bewaéltigung Eltern moglicherweise durchlaufen, vom Schock
Uber die Trauer bis zur Akzeptanz. Anschlief3end werden spezielle Bewaltigungsstrategien
von Eltern eines Kindes mit schwerster Behinderung vorgestellt.

Die standige Betreuung des Kindes mit schwerster Behinderung kann zu Belastungen der
Eltern fuhren. Diese Belastungen kénnen sich im Haushalt, in der Pflege des Kindes, in
der Partnerschaft, der eingeschrankten Freizeit oder dem verminderten Kontakt zu
Freunden niederschlagen. In welchen Bereichen sich Eltern belastet bzw. weniger belastet
fuhlen und ob Unterschiede zwischen den Elternteilen bestehen, soll im empirischen Teil

dieser Arbeit geklart werden.



THEORETISCHER TEIL

2. BEHINDERUNG UND SCHWERSTE BEHINDERUNG

2.1, Definitionen von Behinderung

Ein allgemeiner Behinderungsbegriff ist nicht vorhanden, weil die unterschiedlichen
Disziplinen einen an das Fach angepassten Begriff definiert haben, mit dem sie arbeiten.
Deshalb wird im Folgenden der Terminus Behinderung aus der Sichtweise der WHO, des
Rechts, der Soziologie, der Medizin, der Pflege und der Padagogik dargestellt.

2.1.1. DieSichtweise der Weltgesundheitsor ganisation (WHO)
Die WHO bestimmte in der ,, International Classification of Impairments, Disabilties and
Handicaps* (ICIDH) folgende drei Ebenen:

1. Schédigung (impairment): Stérung auf der organischen Ebene

2. Behinderung (disability): Stérung auf der personalen Ebene

3. Benachteiligung (handicap): Stérung auf der sozialen Ebene

Der Blickpunkt in der ,International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps* vom Jahr 1980 richtet sich vor allem auf das Individuum und die Defizite. Die
Behinderung wird bei dieser Definition am Individuum festgemacht. Es wird nicht
beriicksichtigt, dass Behinderung erst im sozialen Kontext entsteht.

Die im Jahr 2001 entworfene ICF (,, International Classification of Functioning, Disability
and Health*) hebt den gesellschaftlichen Kontext, in welchem sich Menschen mit
Behinderung aufhalten, und Maoglichkeiten ener aktiven und selbstbestimmten
Partizipation hervor. Der Oberbegriff der |CF lautet Funktionsféhigkeit und beinhaltet alle
Korperfunktionen und -strukturen, Aktivitédten und Partizipation. Infolgedessen wird
Behinderung als Uberbegriff fur Schadigungen der Korperfunktionen und -strukturen,
Beeintréchtigungen der Aktivitdt sowie der Partizipation (z.B. Mobilitét,
Selbstversorgung, Gemeinschaftsleben) angesehen (WHO 2005 [26.06.2008]).
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2.1.2. DieSichtweise des Rechts

Der Behinderungsbegriff erscheint Mitte des 20. Jahrhunderts zum ersten Mal in
Gesetzestexten und dient vor alem der besseren Uberprifung von besonderen
Unterstitzungen und Vergunstigungen, die Menschen mit Behinderungen zukommen
(Leonhardt/Wimber 2003).

Im Bundesgesetzblatt fiir Osterreich aus dem Jahr 2005 wird im § 3 Behinderung definiert
als ,die Auswirkung einer nicht nur vorUbergehenden korperlichen, geistigen oder
psychischen Funktionsbeeintréchtigung oder Beeintréchtigung der Sinnesfunktionen, die
geeignet ist, die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu erschweren. Als nicht nur
vorUbergehend gilt ein Zeitraum von mehr as voraussichtlich sechs Monaten®
(Bundesgesetzbl att fiir Osterreich [28.05.2008]).

2.1.3. DieSichtweise der Soziologie

In der Soziologie wird Behinderung als , eine dauerhafte und sichtbare Abweichung im
korperlichen, geistigen oder seelischen Bereich, der allgemein ein entschieden negativer
Wert zugeschrieben wird* beschrieben (Cloerkes 2001, S. 7, zit. nach Cloerkes 1988, S.
87).

Behinderung grenzt sich von Krankheit durch die , Dauerhaftigkeit* ab und ,, Sichtbarkeit*
bedeutet, dass Andere die Abweichung sehen kdnnen (Cloerkes 2001).

Der Mensch gilt als ,behindert, wenn erstens eine unerwiinschte Abweichung von wie
auch immer definierten Erwartungen vorliegt und zweitens deshalb die soziale Reaktion
auf ihn negativ ist“ (Cloerkes 2001, S. 7 zit. nach Cloerkes 1988, S. 87).

2.14. DieSichtweiseder Medizin

Im Klinischen Warterbuch Pschyrembel (1994) wird Behinderung als Einschrankung des
Wahrnehmungs-, Sprach-, Lern-, Denk- und V erhaltensvermégens bezeichnet.
Behinderung wird a's Problem betrachtet, welches durch eine Krankheit, ein Trauma bzw.
einem Gesundheitsproblem hervorgerufen wurde und somit medizinische Behandlung und
Versorgung beansprucht (WHO 2005).

11



2.15. DieSichtweise der Pflegewissenschaft

Boyles (2008) stellt in seinem Review fest, dass in der Pflegewissenschaft zwel
Sichtweisen von Behinderung gebrauchlich sind. Die traditionelle Perspektive sieht
Behinderung als funktionelle Stérung, durch die der Mensch nicht fahig ist, vollsténdig zu
funktionieren auf Grund der Schadigung. Die Begriffe Schadigung und Behinderung
werden synonym verwendet und beziehen sich auf die physische und mentale Unfahigkeit
»~horma“ zu funktionieren. Menschen mit Behinderung sind nicht in der Lage,
geschlechtsspezifische und berufliche Erwartungen zu erfiillen.

Die soziale Perspektive ist ein neuerer Ansatz und besagt, dass sich Behinderung vielmehr
durch die Barrieren des ungleichen Zugangs und die negative Einstellungen der
Gesellschaft definiert. Schadigung wird as physische und kognitive Einschrankung
betrachtet. Die Schadigung betrifft das aul3ere Erscheinungsbild eines Menschen, das von
der Gesellschaft nicht akzeptiert wird.

2.1.6. DieSichtweise der Padagogik
Bach (1991, S. 5) sieht Behinderung als ,situations- und aufgabenabhéangig”, weil
Menschen nicht andauernd und im Hinblick auf jede Aufgabe beeintrachtigt sind.
Fur Bleidick (1998) ist eine Behinderung fast immer eine Folge einer Schadigung im
korperlich-biologischen oder seelisch-geistigen Bereich. Schwerer zu bestimmen sind
Schadigungen des emotionalen bzw. kognitiven Bereichs. Der Schweregrad einer
Behinderung wird beeinflusst von der Art der Behinderung, dem Gebiet des Behindert-
seins, dem Ausmal? des Defekts und dem subjektiven Leiden.
Bleidick differenziert Bereiche des Behindertseins:

e Korperliche, psychische und medizinisch auffallige Behinderungen

e Soziale Behinderungen

e Berufliche Behinderungen

e Schulische Behinderungen

Padagogisch gesehen gelten al jene Personen als behindert, deren Lernen erschwert ist
oder deren Integration in die Gesell schaft beeintrachtigt wird.
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2.2. Definitionen von Schwer ste Behinderung

Neben dem Terminus , schwerste Behinderung* werden ebenso Begriffe wie , schwere
bzw. schwerste Mehrfachbehinderung”, ,mehrfach schwerstbehindert” oder ,intensiv
behindert® verwendet. Heutzutage tendiert besonders die Heilpadagogik zu
Formulierungen wie ,,Menschen mit intensivem Betreuungsbedarf* oder ,, Menschen mit
extremem Forder- und Betreuungsbedarf (Frohlich 2003, S. 662). Die Begriffe schwer-
oder schwerstbehindert und mehrfachbehindert werden haufig getrennt verwendet, aber sie
werden keinem Leitsymptom zugeordnet. Der Mensch ist als Ganzes beeintrachtigt und

die meisten seiner Lebensvollziige sind betroffen (Biermann 2000).

2.2.1. DieSichtweiseder Medizin

In der Medizin beschéftigt sich unter anderem die Pranataldiagnostik mit dem Thema
Behinderung. Einige Untersuchungen der Pranataldiagnostik konnen eine mogliche
Behinderung des Kindes feststellen. Eltern haben die Moglichkeit, sich zu entscheiden, ob
sie sich zumuten ein Kind mit Behinderung grof3zuziehen. Beeinflusst wird die
Entscheidung unter anderem durch die Schwere der Behinderung, die von Medizinern
bzw. Gynakologen eingeschétzt wird. Laut pranataler Diagnostik zéhlen Kinder, die nur
eine Lebensdauer von 1-2 Jahren haben werden oder mit Intensivmedizin am Leben
erhalten werden mussen (z.B. Trisomie 18, Trisomie 13, Triploidien, Zyklopie oder
Anenzephalus), zur Gruppe der schwer Behinderten. Kinder, welche zu dieser Gruppe
gehdren, haben laut Medizin die schwersten Fehlbildungen, die geringste
Lebenserwartung sowie das grofte Leiden. Es handelt sich jedoch nur um eine
unvollsténdige Rahmeneinteilung (Maier 2000).

2.2.2. DieSichtweise der Padagogik

Eine Teildisziplin der Padagogik ist die Sonderheilpadagogik, deren Aufgabenbereich
Menschen mit Behinderung sind. Nach dem Sonderpadagogen Frohlich (1997, S. 148)
umfasst ,, Schwerste Behinderungen nach derzeitigem Sprachgebrauch Behinderungen, die
die ganze Personlichkeitsentwicklung in allen Bereichen nachhaltig und schwerwiegend
beeintréchtigen.” Schwerstbehinderung ist eine schwere Form der Mehrfachbehinderung,
wobel verschiedene Formen der Behinderung kumulieren. Genannt werden geistige
Behinderung, korperliche Behinderung und Sinnesschédigung (Antor/Bleidick 2001).
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Eine einheitliche Definition von ,, schwerster Behinderung” ist weltweit nicht vorhanden.
Es stellt sich auch die Frage, ob der Begriff ,, schwerstbehindert” in allen Landern dasselbe
bedeutet. In Landern ohne Schulpflicht, wo Kinder mit Behinderung keine FOrderung
erhalten, keine Gesundheitspflege existiert oder grof3e Hungersnot herrscht, gibt es diese
Kategorie nicht. Daher ist der Terminus stark kultur- und kontextbezogen (Burli 1991).

2.3. Entstehung einer schwersten Behinderung und Auswirkungen auf

den Alltag

2.3.1. Entstehung

Schwerste Behinderungen kénnen pré-, peri- oder postnatal verursacht werden. Unfélle,
Infektionskrankheiten, Fruhgeburten, unfallbedingte Hirnschadigungen und schwere
Infektionskrankheiten kénnen weitere Grinde fur die Entstehung von Schwerst- und
Mehrfachbehinderungen sein (Borchert 2000). Meistens entsteht eine schwerste
Behinderung pranatal durch Stoffwechselstorungen oder Stérungen bei der Entwicklung
des Zentranervensystems (ZNS). Entweder werden Hirnareale dezimiert oder nicht
ausgebildet oder das ganze Areal ist unterentwickelt (Biermann 2000).

2.3.2.  Auswirkungen auf den Alltag fir Kind und Eltern

Charakteristisch  fur  Schwerstmehrfachbehinderungen sind  Aufmerksamkeits-,
Gedéachtnis, Aufnahme- und Generalisierungsdefizite. Die Kinder haben soziale
Kompetenzdefizite (z.B. konnen keine Kontakte knupfen), Einschrankungen in ihrer
Sinneswahrnehmung, eine verlangsamte Sprachentwicklung,
Kommunikationseinschrankungen und eine verlangsamte motorische Entwicklung, die bis
zur Muskeldystrophie reicht. Mit der schweren Behinderung geht oftmals eine standige
Gefdhrdung des Lebens enher. Die reduzierte Lebenserwartung kann durch
Infektanfalligkeiten, Atemwegserkrankungen, starke korperliche Veranderungen, Druck
und Deplatzierung von Organen und Anfallserkrankungen bedingt sein. Die Erfullung der
Grundbedirfnisse wird durch Schluck- und Saugschwierigkeiten, Aspirationsgefahr,
Kauprobleme oder Wiirgereflexe erschwert (Biermann 2000).
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Nach Frohlich (2003) brauchen schwerstbehinderte Menschen korperliche Néhe, damit sie
andere wahrnehmen kénnen. Sie bendtigen jemanden, der ihnen die Umgebung und
Umwelt nahe bringen kann und bel der Fortbewegung und Lageverénderung behilflich ist.
Sie brauchen Personen, welche sie auch ohne verbale Kommunikation verstehen, sie
versorgen und pflegen kénnen.

Schwerste Behinderung ist charakterisiert durch eine , extreme soziale Abhangigkeit”, d.h.
esist nicht méglich, sein Leben eigenstéandig zu fuhren und sich selbst zu erhalten (Bach
1991).

Frohlich (2003) hat den von Juchli geprégten Terminus der , Aktivitéten des téglichen
Lebens’ (ATLs) auf die Grundbedirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit schwersten
Behinderungen Ubertragen. Durch diese Aktivitdten (wachsein und schlafen, sich
bewegen, sich waschen und kleiden, essen und trinken, ausscheiden, Korpertemperatur
regulieren, atmen, Puls und Blutdruck regulieren, sich sicher fihlen und verhalten, Raum
und Zeit gestalten, kommunizieren, Kind-Frau-Mann sein, Sinn finden im Werden, Sein
und Vergehen) wird ebenfalls gezeigt, welchen Belastungen Eltern im Alltag ausgesetzt

sind.

Kinder mit schwersten Behinderungen haben Probleme beim Ein- und Durchschlafen und
bendtigen spezielle physiotherapeutische Hilfen, um die vorhandene Bewegungsfahigkeit
auszubauen. Andernfalls kann es zu weiteren Einschrénkungen kommen, welche die

Pflege erschweren.

Die Schwierigkeiten beim Schlucken der Nahrung (z.B. verschlucken) fihren auch zu
Untererndhrung und geféhrden die Gesundheit der Kinder. Eine Magensonde hingegen
kann die Lebensgualitét einschrénken. Die Probleme der Nahrungsaufnahme, der Mangel
an Bewegung und fehlende Kauaktivititen sind unter anderem Grinde von
Verdauungsstorungen. Viele leiden an Verstopfung, welche zu Schmerzen fuhrt, well die
Kinder dies nicht zum Ausdruck bringen kénnen.

Schwerstbehinderte Kinder kénnen sich nicht selbststandig an- und auskleiden und viele
Kinder kdnnen sich nicht alein abdecken. Die Korpertemperaturregelung kann durch
Schéadigung des Gehirns verandert sein. Da sie sich nicht selbststandig waschen kénnen,

wurden Konzepte der Krankenpflege entwickelt, welche den Eltern zeigen, wie sie ihr
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Kind lehren kénnen, ein Kdrperselbstbild zu entwickeln. Eltern missen darin unterstitzt

werden, die Geschlechtlichkeit ihres Kindes nicht zu ignorieren, sondern zu akzeptieren.

Die Atmung der Kinder flacht oftmals ab, deshalb werden viele Kinder mittels Maschinen
teilweise oder voll beatmet. Besonders fur Eltern ist es wichtig, sie mit der Handhabung

der Maschinen vertraut zu machen.

Um den Kindern Vertrauen und Sicherheit zu vermitteln, auch durch andere Personen,
denen sie begegnen, muss gemeinsam mit den Eltern ein individueller Plan entwickelt
werden. Mit den Eltern soll ein Raum gestaltet werden, in dem sich die Kinder im Rahmen
ihrer Mdglichkeiten selbst orientieren und aktiv werden kdnnen. Der Tag soll strukturiert
sein, damit sich die Kinder an bestimmte Rituale gewohnen und darauf aufbauen konnen.

Fur Eltern ist es wichtig, Ansprechpartner zu haben, mit denen sie zum Beispiel tiber den
Sinn eines solchen Lebens sprechen kénnen, und auch um ihren Emotionen Ausdruck zu

verleihen.

24. Zusammenfassung

Besonders die neue Fassung der ICF hat dazu beigetragen, nicht ausschliefdich die
Defizite einer Person als Behinderung festzumachen, sondern Behinderung auch in den
sozialen Kontext zu setzen. Lediglich die Medizin ist weiterhin defizit- und
behandlungsorientiert. In der Pflegewissenschaft hat es einen Umschwung von der
funktionalistischen zur sozialen Sichtweise gegeben, jedoch sind weiterhin beide
Perspektiven vertreten. Die Gesetzgebung, die Pflege, die Soziologie und die Padagogik
gehen von dem Standpunkt aus, dass Behinderung durch mangelnde Integration, durch
Barrieren im gesellschaftlichen Leben und durch die Werte und Normen der Gesellschaft
entsteht.

Der Begriff der schwersten Behinderung ist fir die Pranataldiagnostik an die Schwere der
Beeintrachtigungen der Korperfunktionen und an die Zumutbarkeit der Eltern gebunden.
Die Sonderpadagogik versucht nicht die Defizite, sondern die Fahigkeiten und
Fertigkeiten des Kindes aufzuzeigen. Mit dem Modell der ATLs versucht Frohlich
darzustellen, wie sich das Leben von Kindern mit schwerster Behinderung und deren
Eltern gestaltet, wo die Starken der Kinder liegen und wo die Eltern Unterstiitzung und

Ratschlége bei der Pflege der Kinder benttigen.
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3. DIE FAMILIE

Die , Familien- und umweltbezogene Pflege” nach Friedemann (1996) beinhaltet die
Metaparadigmen Mensch, Umwelt, Gesundheit, Pflege, Familie und Familiengesundheit.
Die Familie hat die Aufgabe, Kultur, Werte und L ebensweisen zu tbermitteln. Uber dies
hinaus dient sie als Schutz und Stitze, verschafft Geborgenheit und ist fir ihre Mitglieder
ein Zeichen der Zugehorigkeit. Durch Partizipation und Mithilfe in der Familie flhlen sich
Angehorige bekréftigt, und ihr Bedlrfnis der Regulierung wird befriedigt. Friedemann
(1996) entwickelte die , Theorie des systemischen Gleichgewichts’, in dem die Familie
ein Gleichgewicht in den Bereichen ,Stabilitét", , Wachstum*, , Regulation/Kontrolle”,
und , Spirituaitdt“ anstrebt. Der Mittelpunkt des Systems ist die Gesundheit, die en
Zeichen der Kongruenz ist (siehe Abbildung 1).

Stabilitét bedeutet, dass sich die Angehdrigen durch Werte und Traditionen der Familie
sicher und geschiitzt fuhlen. Entsteht Angst (z.B. durch Krankheit), muss diese bekampft
werden, damit die Stabilitét und das System aufrechterhalten werden kénnen. Misslingt
diese Bekampfung, kann das Ziel Wachstum nur durch eine gelungene Erneuerung und
Neugestaltung der Werte erreicht werden. Wachstum bedeutet immer eine Veranderung
und das Erlangen neuer Erkenntnisse. Regulation und Kontrolle bedeuten, dass die
Familie gemeinsam EinflUsse, welche nicht vorhersehbar waren, zu regulieren versucht
und dadurch Schutz gibt. Schafft die Familie das nicht, bekommt die Spiritualitét eine
wichtige Bedeutung. Spiritualitét sind traditionelle Werte der Familie, und sie zeigen

Angehdrigen, wo und wie sie Unterstiitzung und Zuspruch erhalten.

Nach Friedemann (1996) erfolgt die Erreichung der vier Ziele durch Prozessdimensionen:
Systemerhaltung und Kohérenz flhren zu Stabilitét, Systeménderung und Individuation
fuhren zu Wachstum, Systemerhaltung und Systeménderung fihren zu Regulation und

Kontrolle, und Kohé&renz und Individuation fihren zu Spiritualitat.

Die Systemerhaltung beinhaltet alle Traditionen und Strukturen der Tagesablaufe der
Familie. In manchen Familien sind Rollen genau festgelegt und in anderen kénnen sie
getauscht werden. Mit Systemerhaltungsstrategien sind die Aufgaben der Familie gemeint,
z.B. Rituade, Ge- und Verbote, Zukunftspléane, Erziehung der Kinder, Schlaf- und

Essensgewohnheiten.
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Systemerhaltung entsteht, wenn diese Aufgaben gemeinsam erledigt werden, mit dem Ziel
der Regulation und Kontrolle. Besteht eine zusétzliche Festigung in der Tradition, gelangt
siezum Ziel Stabilitét.

Die Koharenz ist mit der Systemerhaltung verbunden und fihrt Gber die Spiritualitét zum
Ziedl Stabilitdt. Gemeinsame Freizeitbeschaftigungen der Familie tragen zu einem
Zusammengehdrigkeitsgefthl bei, obwohl dadurch der Einzelne seine Zeit einsetzen muss
und von seiner Entscheidungsfreiheit etwas hergibt. Nur durch Kommunikation (z.B.
Gespréche Uber Erlebnisse, Gefuihle, Pflege der Kinder) ist Koh&renz méglich.

Spiritualitdt bedeutet hier, dass jedes Familienmitglied seinen Rhythmus an die
Angehdrigen angleicht und dadurch alle zu einer Einheit werden. Individuation hat
Spiritualitdt zum Ziel. Unterstiitzt die Familie Individuation, hat jedes Familienmitglied
die Mdoglichkeit, sein Leben nach seinen Vorstellungen zu planen, neues Wissen zu
erwerben und sich individuell zu entfalten, gleichzeitig muss jeder Einzelne Ricksicht auf

die Angehorigen nehmen, damit die Einheit erhalten bleibt.

UMWELT UMWELT

_ | Regulation/

Sp:ilili{gi Kontrolle
A PNOEMTIIIE (Ag—— A
| SONE § RUIEBERA -
I( Wachstum \
UMWELT UMWELT

Abbildung 1: Diagramm der Theorie des systemischen Gleichgewichts nach Friedemann (1996,
Umschlag)

» Die Grundlage der familien- und umweltbezogenen Pflege ist die Erkenntnis, dal3 die
Familie die wichtigste Vernetzung fur die Betroffenen bedeutet.” (Friedemann 1996, S.
53).
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Friedemann (1996) bezeichnet die Familienmitglieder als angelernte ,, Pflegeressourcen”,
welche fur die Person mit Behinderung jene Aufgaben durchfiihren missen, die sie nicht
selbst erledigen kann. Schickschalsschlage, wie z.B. die Geburt eines Kindes mit
Behinderung betreffen die ganze Familie und verursachen Inkongruenz. Die Angehorigen
mussen ihre Werte Uberprifen und die Spiritualitét oder das Wachstum stérker gewichten.
Die neuen Werte missen durch die Systemanderung in der Familie akzeptiert und
eingebunden werden. Die Kohérenz soll dazu fuhren, dass sich die Familie gegenseitig
unterstiitzt und sich wieder findet. Weiters muss die Individuation moglich sein, damit das

Individuum Uber die Beschwerlichkeiten neue Ldsungen erlernt.

Arbeiten wie die Erziehung des Nachwuchses, die Korperhygiene, der Erwerb wichtiger
Ressourcen geschehen heutzutage im Gegensatz zu der Zeit vor der Industrialisierung in
Kooperation mit der Umwelt. Friedemann (1996) beschreibt die Familie als System mit
vielen Subsystemen. Eines dieser Subsysteme ist das Elternsystem, dessen Aufgabe die
Erziehung der Kinder ist. Zu einer Familie gehdren all jene Personen, welche as
zugehorig bestimmt werden, d.h. es muss kein Verwandtschaftsverhdltnis bestehen,
sondern gemeint sind jene Menschen, mit denen sich eine Person verbunden fihlt und

diese Verbindung aufrechterhdt. Je nach Sichtweise kann sich diese Struktur verandern.

Nicht nur die als Familienangehdrige bezeichneten Personen haben sich, wie eben
erwdhnt, verandert, sondern auch die Familienformen. Die Anzahl der Familien, welche
als Kernfamilien bezeichnet werden, ist gesunken, und neue Familienformen haben sich
gebildet: Alleinerzieherlnnen, gleichgeschlechtliche Partnerschaften, Stieffamilien bzw.
Patchwork-Familien und Pflegefamilien.

Herzog et al. (1997) verstehen unter dem Begriff ,, Familie® die Kernfamilie, die aus Frau,
Mann und Kind/ern besteht. Die Rollen von Frau und Mann sind in diesem Modell
different. Die Rolle des Mannes bezieht sich auf den Beruf, und die Rolle der Frau ist im
Haushalt und in der Erziehung der Kinder festgeschrieben. Rollen werden entweder
erworben oder zugeschrieben. Erworben wird z.B. die Berufsrolle und ene
zugeschriebene Rolle ist z.B. Frau, Mann, Kind. In den letzten Jahrzehnten hat die Familie
einen Wandel durchlaufen, es sind neue Familienformen entstanden, und so verliert dieses
Modell immer mehr an Bedeutung.
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Grunde dafir sind nach Schneewind (1998) die abnehmende Attraktivitéat der Ehe, die
steigende Scheidungshaufigkeit, der Geburtenriickgang, das veranderte Selbstverstandnis
der Frauen und die 6konomische Benachteiligung von Familien mit Kindern.

Die traditionelle Ehe wird in manchen Kreisen bereits als Giberholt angesehen, und deshalb
hat sich die Akzeptanz der Ehe sowohl bei Frauen als auch bel Mannern stark verringert.
Ehe und Kinder gehtren nicht mehr unbedingt zusammen. Nichteheliche Partnerschaften
werden heutzutage bevorzugt. Der Wunsch nach Kindern ist in Ehen sowie in
Partnerschaften relativ gleich hoch. Kinder sind jedoch haufig der Grund zu heiraten
(Schneewind 1998). In den 1980er und 1990er Jahren heirateten in Osterreich
durchschnittlich 45.000 Paare pro Jahr. Im Jahr 2007 waren es lediglich 35.996
Eheschliefdungen (Statistik Austria[1.07.2008]).

Die stetig steigenden Scheidungszahlen halten vor allem Frauen davon ab zu heiraten.
2007 wurden in Osterreich 20.516 Ehepaare geschieden, bei einer mittleren Ehedauer von
9,2 Jahren. Die Gesamtscheidungsrate erreichte 2007 mit 49,47% einen Hochstwert
(Statistik Austria[27.06.2008]).

In der zweiten Halfte des 19. Jahrhunderts kam es zu einem Bevolkerungsanstieg, der
unter anderem mit der geringeren Sauglingssterblichkeit und dem medizinischen
Fortschritt in Zusammenhang steht. Die besseren Ausbildungschancen der Frau und die
dadurch bedingte haufigere Erwerbstétigkeit fihrte zu einem Geburtenrtickgang Ende der
1960er Jahre (Herzog 1997). In den 80er und 90er Jahren des 20. Jahrhunderts wurden
jahrlich durchschnittlich 90.000 Kinder lebend geboren. Im Jahr 2001 wurde der
Tiefstwert seit Messung der Geburtenzahlen mit 75.458 Lebendgeburten erreicht. Im Jahr
2007 wurden 76.250 Kinder geboren, wobei seit 2001 ein stéandiges Auf und Ab der
Geburtenzahlen verzeichnet wurde (Statistik Awustria, [16.08.2008]). Nach den
Erhebungen von Statistik Austria ([26.06.2008]) gab es in Osterreich 2007 2,315
Millionen Familien und in 61,6% der Familien lebten Kinder. Mindestens ein Kind hatten
983.000 Ehepaare und rund 141.000 Lebensgemeinschaften. Unverheiratete Paare sind
haufiger kinderlos (54,3%) als Ehepaare (42,3%). Ehe bedeutet nicht mehr ein Leben lang

zusammen zu sein, sondern der Sinn der Ehe liegt heute in der Elternrolle.
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Im 20. Jahrhundert fand die Geburtenkontrolle haufig Anwendung. Der Vorteil der
Geburtenkontrolle liegt darin, dass sich Mitter und Véter fir die Elternschaft entschlief3en
und sich gemeinsam auf diese vorbereiten kénnen. Ein Wunschkind bedeutet fur Véter,
miteinbezogen zu werden und von Anfang an mit dabei zu sein. Die steigende
Berufstatigkeit der Frau brachte die Erdffnung neuer Indtitutionen (z.B.
Ganztageskindergéarten, Horte) und die Entstehung von Diensten fur die Familie (z.B.
Babysitter, Familienbetreuung, Au-Pair) mit sich (Pruett 1988).

In den letzten Jahrzehnten kam es zu einer Erhéhung des Wohlstandsniveaus und der
L ebenskosten. Die Anforderungen der Menschen an ihr eigenes Leben sind gestiegen. Der
Wunsch nach einem Kind ist unter anderem auch eine Kostenfrage, weil Geld fur die
Versorgung und Erziehung der Kinder, fur Kinderbetreuungseinrichtungen und fir eine
geeignete Wohnmaglichkeit aufgebracht werden muss. Besonders alleinerziehende Eltern
sind haufig armutsgefahrdet. Untersuchungen des Osterreichischen Ingtituts fir
Wirtschaftsforschung (WIFO) zeigten, dass Alleinerziehende pro Kind um € 520 mehr
Einkommen haben mussten, um denselben Lebensstandard wie ein Einpersonenhaushalt
haben zu konnen. Bel zwei Erwachsenen wéren es pro Kind € 480 im Vergleich zu
kinderlosen Paaren, wobei die Kosten mit dem Alter des Kindes ansteigen (Guger 2003,
[2.07.2008]).

Die Familie als Verband ist nur noch selten zu finden. Damit sind Familien gemeint,
welche gemeinsam produzieren, das sind z.B. Bauernfamilien, Handwerksfirmen oder
Kleinhandel sbetriebe. Die Mehrheit der Menschen verlasst fur die Arbeit seine familiére
Umgebung (Bahrdt 1980). Die steigende Erwerbstétigkeit der Frau und damit
einhergegangene neue Stellung der Frau in der Gesellschaft, fuhrte einerseits zu einer
Spannung zwischen den Geschlechtern und andererseits zu einer Neuverteilung der

Rollen.
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3.1 Die Rolleder Mutter

Schenk (1996) gibt einen historischen Ruckblick Uber die Rolle der Mutter und spricht in
diesem Zusammenhang von einer Aufwertung der Kindheit und der , Eins-zu-Eins®

Betreuung und Erziehung durch die Mutter in den letzen drei Jahrhunderten.

Obwohl die Frau immer dem Mann untergeordnet war, hatte ihre Gebarféhigkeit einen
hohen Stellenwert. Im vorindustriellen Europa wurden Feste veranstaltet, wenn Frauen
Kinder zur Welt brachten und sie die Geburt Gberlebten. Zu dieser Zeit hatte die Mutter
die Aufgabe, eine ,,gute Mutter” zu sein, welche durch Selbstlosigkeit und Aufopferung
fur das Kind symbolisiert wird. Mtter, die ihre Kinder nicht beschitzen und erndhren
konnten, wurden als ,,bdse Mitter* bezeichnet. Ein Beispiel dafir sind Marchen, in denen
die leibliche Mutter a's ,,gute Mutter* dargestellt und der Stiefmutter die Rolle der ,, bdosen

Mutter zugeschrieben wird.

Im 18. Jahrhundert mussten gut situierte birgerliche und adelige Frauen den Hauhalt
leiten, aber selbst keine Hauarbeiten erledigen. Sie waren zustandig fur das Familienleben,
und die Manner kimmerten sich um die &uf3eren Angelegenheiten. In diesem Jahrhundert
kam es zur Veroffentlichung zahlreicher Erziehungsratgeber, deshalb wird das 18.
Jahrhundert als Zeitater der , Entdeckung der Kindheit* bezeichnet. Das Stillen lehnten
Frauen wegen der Schadigung der Gesundheit und negativer Folgen fir die Schonheit ab.
Die Kinder wurden bis zu vier Jahre an Ammen abgegeben, und zurtick im Elternhaus
betreuten sie Gouvernanten und Hauslehrer unterrichteten sie. Mit spatestens zehn Jahren
wurden Madchen in Kléster und Jungen ins Internat geschickt. Danach verheiratete man
die Mé&dchen, und Jungen besuchten die Universitdt, wurden zum Heer beordert oder
absolvierten eine Lehrausbildung. Ende des 18. Jahrhunderts konnten Experten Mdtter
Uberzeugen, sich wieder vermehrt der Erziehung und der Pflege des Kindes zu widmen.
Eine Folge der intensiveren Betreuung der Kinder war der Geburtenriickgang in den
hoheren Gesellschaftsschichten.

Im 19. Jahrhundert wurde das Bild der ,guten Mutter” fir alle Schichten bedeutsam.
Dieses Bild implizierte hart arbeitende Mdtter, die sich aufopfernd und liebevoll um ihre
Kinder sorgen und nebenbel den Haushalt erledigen. Die Muitterliebe wurde al's Instinkt
angesehen, wobei ein Fehlen dieser Liebe Krankheit bedeutete.
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Im Nationalsozialismus war die Mutterschaft das hochste Gut einer Frau. Sie hatte die

~Aufgabe® moglichst viele Kinder zu gebaren, diese gesund zu erndhren und zu erziehen.

In der heutigen Gesellschaft hat das Muttersein immer noch einen hohen Stellenwert,
dennoch ist die Mutterschaft nicht mehr einziges Ziel einer Frau. Entscheidet sich eine
Frau, Mutter zu werden, wird jedoch erwartet, dass sie ihre Interessen denen der Familie
unterordnet. Die Mutter-Kind-Beziehung ist von grofRer Wichtigkeit, d.h. wahrend der
ersten Lebensmonate hat die Mutter andauernd fur ihr Kind da zu sein, andernfalls konnte
das Kind Schéden davontragen. Mit diesen Erkenntnissen Utbte und bt die Psychoanalyse
groflen Druck auf die Frauen aus. Mitter werden as Hauptverantwortliche fur die
Personlichkeitsentwicklung des Kindes angesehen. Vater hingegen demonstrieren
Autoritat und Gesetzlichkeit. Frauen kdnnen ihr Leben gestalten, wie sie wollen, bis sie
M Utter werden. Sobald sie schwanger sind, missen sie ihren Lebensstil an das ungeborene

Kind anpassen.

Nach Jonas (1996) wird die Frau mit der Geburt eines Kindes zur Mutter. Ubernehmen
Mtter vollstandig die Betreuung und Pflege des Kindes, werden sie von ihrer Umwelt
isoliert, sie kénnen sich nur schwer eigenstéandig erhalten und ihr gesellschaftlicher
Einfluss sinkt. Die Gedanken kreisen sténdig um das Wohlbefinden des Kindes und der

Kontakt wird vorwiegend zu anderen Miittern oder Arzten gehalten.

Die Untersuchung von Herzog et a. (1997) zeigte, dass Aufgaben, die fast ausschliefdich
Mutter erledigen, folgende sind: Kleider kaufen, Arztbesuche und Pflege bei Krankheiten.
Die Mtter Gbernehmen auch Uberwiegend die Hilfestellung bel Hausaufgaben und die
Ferienbetreuung. In etwa gleichem Ausmall lassen sich beide Elternteile Erlebnisse
erzahlen, bringen die Kinder ins Bett und betreuen sie am Wochenende.

Bei der Hausarbeit erledigen die Frauen grofdtenteils das Putzen, Kochen, Einkaufen,
Wasche waschen und Bugeln. Das Verwalten der Finanzen sowie die Pflege von Garten,
Tieren und Pflanzen obliegen beiden gleichermal3en. Véter Ubernehmen hauptsachlich

Reparaturen, Steuererkldrungen, Behdrdengénge, V ersicherungen, und die Autopflege.
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Der traditionelle Rollenbegriff der Frau, sieht die Frau as Mutter, die sich um die
Erziehung und Pflege der Kinder kimmert. Die traditionelle Rolle der Frau steht mit der
neuen Rolle in Konflikt. Die Frau hat durch die besseren Bildungs- und Berufschancen
oftmals Schwierigkeiten, die Kinderbetreuung und die Berufstétigkeit zu vereinbaren. Die
Neuorientierung der Frau fuhrte jedoch zu Diskussionen, welche die Frau als egoistisch
gegentber ihren Kindern bezeichneten. Frauen wurde vorgehalten, durch ihren Egoismus
die Familie zu schwéachen, d.h. die Emanzipation der Frau und ihre Selbststéndigkeit

wurden besonders fur die Kinder Nachteile bringen (Nave-Herz 2002).

3.2. DieRolledesVaters

In den letzten Jahrzehnten verénderten sich die Prioritéten der Manner. Oberstes Ziel ist es
nicht mehr, méglichst viel Erfolg und ein hohes Einkommen zu haben, sondern sein Glick
in der Liebe, Familie und Selbstverwirklichung zu finden.

Manner kamen zur Erkenntnis, dass neben Arbeit und Ehe die Beziehungen zu anderen
Menschen und zu den Kindern essentiell sind (Pruett 1988).

Besonders in den Medien ist die neue Rolle des Mannes zu sehen: Manner schieben
Kinderwagen, Méanner wissen Uber die Qualitdt von Windeln Bescheid, Manner kochen
fur die Familie usw. Ebenso nimmt der Staat Rucksicht auf die modernen Véater: Véater
kénnen Kindergeld beantragen, Véter kénnen in Karenz gehen, Véter kénnen fir ihre

Kinder Pflegeurlaub beantragen und Vater erhalten V aterschaftsurlaub (Bereswill 2006).

Véter galten Jahrhunderte lang als Patriarchen und Alleinernghrer der Familie. Heutzutage
wechseln sie Windeln, geben die Flasche, sind bei der Geburt anwesend, stehen nachts
auf, gehen mit ihren Kindern zum Spielplatz und ins Schwimmbad. Véater verbringen
heute 30mal so viel Zeit mit ihren Kindern wie die Véater in den 1970er Jahren. 90% der
Véter sind wahrend der Geburt im Kreif3saal und fur 70% gehdrt das Wickeln und Fiittern
des Kindes zum Alltag dazu. Véter sind im Spiel risikobereiter als Mtter und dadurch
wird die Geschicklichkeit des Kindes geférdert. Vollzeitvéter werden jedoch die
wenigsten. Nur 5% der deutschen Manner gehen in Karenz. Dennoch gibt es Unterschiede
zwischen den Vdatern. Die Vaterrolle steht in einem engen Zusammenhang mit der
Beziehung und Erfahrung zum eigenen Vater (Focus 2005).
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In der Studie von Pruett (1988) kristallisierten sich drei Gruppen von Véatern heraus:
Familien, die bereits vor der Schwangerschaft entschieden, dass der Vater
Hauptpflegeperson des Kindes wird; Familien, die diese Entscheidung wéahrend der
Schwangerschaft trafen; und Familien, die sich erst kurz nach der Geburt darauf
festlegten. Die Manner der ersten Gruppe beschrieben ihre Véter als haufig abwesend und
distanziert von der Familie. Die anderen beiden Gruppen &uf3erten sich positiv Uber ihre
Véter, unabhangig von der Intensitét und Haufigkeit des K ontaktes wahrend der Kindheit.
Die Studie zeigte, dass Manner mit positiven Erinnerungen an den Vater sich bemihen, in
ihrer Vaterschaft die Vergangenheit zu wiederholen, wohingegen Manner mit negativen
Erinnerungen versuchen, ihre Vaterbeziehung aufzuarbeiten und mit ihrem Kind neu zu
gestalten.

Die meisten Kinder der Studie waren aktive und gesunde Kinder und erreichten bei
Entwicklungstests Ergebnisse tber der Norm. Die Kinder fanden grof3en Gefallen an den
Anregungen der Erwachsenen, waren neugierig und hartnackig. Der Zeitpunkt der
Entscheidung der Véter, Hauptpflegeperson fur das Kind zu sein, nahm keinen Einfluss
auf die Entwicklung des Kindes. Die Vaéater berichteten von der Entstehung und
Entwicklung eines Verbundenheitsgefiihls und einem Gefuhl der Zusammengehorigkeit.

Die Vaterrolle ist ,, das am meisten schopferische, komplizierte, erfillende, frustrierende,

bereichernde, erschtpfende und den ganzen Menschen einnehmende Unterfangen im
Leben eines erwachsenen Mannes.” (Pruett 1988, S. 235)
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3.3. Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung

In Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung wird signifikant mehr Zeit fur die
Betreuung und Pflege des Kindes aufgebracht, as in Familien mit einem Kind ohne
Behinderung (vgl. Curran et al. 2001; Hirchert 2005).

Wacker (1995) stellte in ihrer Studie fest, dass mehr als 50% der Kinder und Jugendlichen
mit Behinderung von den Eltern gepflegt werden, wobei die Hauptlast bei den Mttern
liegt. In Uber 90% der Familien ist die Mutter die Hauptpflegeperson. 86,6% der Eltern
leben in einer festen Partnerschaft. Auf Grund der Pflege des Kindes/Jugendlichen
mussten 40% der Hauptpflegepersonen ihre Berufstétigkeit aufgeben. Ungefahr 43% der
Hauptpflegepersonen litten an einer chronischen Erkrankung, wobei dies 57,1% auf die
Pflege zurtckfihren. Neben den physischen Belastungen entstehen ebenso im psychischen
Bereich Probleme wie zum Beispiel Gereiztheit und Erschdpfung. Die Untersuchung
ergab, dass mehr als 66% der Hauptpflegepersonen keine drei Stunden pro Tag fur sich
selbst haben. Die Sorge um die Zukunft belastet 71,6% der Hauptpflegepersonen.
Besonders beklagt werden die stdndige Angebundenheit (67,0%), die psychische
Belastung (64,8%), die korperliche Belastung (52,3%) sowie die sténdige Beaufsichtigung
(52,3%).

Bei der Befragung von 60 Familien mit pflegebedirftigen Kindern stellten Hohmeier und
Veldkamp (2004) fest, dass sich 95% der Mitter wegen der Behinderung des Kindes
ziemlich belastet bis sehr stark belastet fihlen. MUtter mit Hauptschulabschluss fuhlten
sich haufiger stark belastet as Mitter mit Matura. Belastend wirkte auf die MUtter vor
allem die geringe Zeit fir Zweisamkeit mit dem Partner und der Mangel an Freizeit. Das
Belastungserleben nahm mit dem Alter des Kindes ab, unabhangig vom Geschlecht des
Kindes und der Art der Behinderung. Der Pflegeaufwand hingegen nahm mit dem Alter
des Kindes nicht ab. Diese beiden Ergebnisse widersprechen sich nicht, well die Eltern mit
der Zeit routinierter werden und der Kindergarteneintritt bzw. Schuleintritt Entlastung
schafft. Die Pflegebeanspruchung bleibt jedoch auf einer hohen Stufe,
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Zu ahnlichen Ergebnissen bezliglich der Belastung der Mutter kam Lotz (2004). Die
Mutter der Studie berichteten von einem hohen Aufwand fur die Pflege, welcher sehr viel
Zeit beansprucht und sich mit steigendem Alter des Kindes erhdht. Der Eintritt in den
Kindergarten bzw. die Schule wirkte fur die Mutter beziglich des Pflegeaufwandes
entlastend.

Die Untersuchung von Green (2006) veranschaulicht, dass ein Kind mit Behinderung zu
haben viel Zeit in Anspruch nimmt, kostspielig ist und den Korper belastet. Dennoch
sahen viele Mtter der Studie ihr Kind mit Behinderung als Gewinn fur ihr eigenes Leben
an. Die standige Pflege fuhrte zu einer Einschréankung der Freizeit und der sozialen
Aktivitdten. Obwohl sich die Mtter wiinschten, dass das Leben ihres Kindes einfacher
wére, wirden die meisten das Kind nicht gegen ein gesundes Kind eintauschen. In vielen
Familien wirkte sich die Pflege fur ein Kind mit Behinderung auch verheerend auf die
Finanzen aus. Curran und Mitarbeiter (2001) kamen zu dem Resultat, dass in Familien mit
einem Kind mit schwerster Behinderung wesentlich mehr Kosten anfallen, als in Familien

mit einem Kind ohne Behinderung.

Von 984 befragten Mittern der Untersuchungen von Leiter (2004), mussten 56% ihre
Arbeitszeit reduzieren. Auf Grund der speziellen Bedirfnisse der Kinder gaben von 888
Muttern 56% ihre Arbeit vollstandig auf. 74% der Kinder dieser Mtter sind instabil und
von technischen Geréten abhangig.

In der Studie von Hirchert (2005) wiinschten sich 66% der befragten MUtter mehr Freizeit
und ca. 56% weniger Zeitaufwand fur Haushalt und Pflege des Kindes. Die Miutter
sehnten sich nach mehr Unterstiitzung von ihren Partnern in den Bereichen Pflege des
Kindes (71,6%) und Haushalt (55,6%). Die Erwerbstétigkeit mussten 40% der Frauen aus
Ostdeutschland und 60% der Frauen aus Westdeutschland aufgeben oder einschranken.
Berufstatige Mutter waren mit ihrer Situation erheblich zufriedener, als Frauen ohne
Beruf. Die Frauen aus der Studie von Hirchert gaben an, dass sie das Geld aus ihrer
Berufstétigkeit dringend bendtigen. Die Berufstdtigkeit benutzten die Mutter unter
anderem zur Flucht vor Isolation und um Kontakte zu pflegen. Grinde fir die
Nichterwerbstatigkeit der Mutter waren die schlechte Arbeitsmarktlage, ungeeignete
Betreuungsmaoglichkeiten fur das Kind oder der Spald an der standigen Kinderbetreuung,
welche fir die Mtter selbstverstandlich ist.
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Peterander und Speck (1995) verglichen in ihrer Studie Mutter eines Kindes mit
schwerster Behinderung mit Mittern eines weniger beeintréachtigten Kindes. Die Mtter
eines Kindes mit schwerster Behinderung wurden der Untersuchungsgruppe und die
Mutter mit weniger beeintrachtigten Kindern der Kontrollgruppe zugeteilt. Mtter eines
Kindes mit schwerster Behinderung fuhlten sich signifikant 6fter mit der Férderung des
Kindes Uberfordert als Mtter von Kindern, die weniger beeintréchtigt waren. Signifikant
stérker belastet fuhlten sich Mtter eines Kindes mit schwerster Behinderung in der
Annahme der Behinderung, der Uberforderung mit der Erziehung, der Uberlastung durch
die Forderarbeit. Bei 80,5% der Miitter konnte jedoch keine Uberforderung auf Grund der
Forderung des Kindes festgestellt werden. Bei Mittern von schwerstbehinderten Kindern
zeigte sich eine hochsignifikant hohere personliche Uberlastung. Der Aussage, dass das
Kind viel Kraft kostet, stimmten 86,6% der Untersuchungsgruppe im Gegensatz zu 38,2%
der Kontrollgruppe zu. Die Untersuchungsgruppe beschrieb das Familienklima haufiger
als negativ im Vergleich zu der Kontrollgruppe. 46,9% der Untersuchungsgruppe und
6,3% der Kontrollgruppe stimmten zu, dass die Partnerschaft unter der Behinderung des
Kindes leidet. Uber Probleme sprachen 66,7% der Mitter der Untersuchungsgruppe und
78,8% der Mtter der Kontrollgruppe mit ihrem Partner. Mehr als 30% der Mtter eines
Kindes mit schwerster Behinderung fuhlten sich mit den gestellten Anforderungen

Uberfordert und ca. 25% hatten keine | dee wie es weitergehen soll.

Nach Traustadottir (1991) sieht eine Mutter den Vater als Unterstiitzer, von dem drel
Aufgaben erwartet werden. Erstens muss er die Familie finanziell unterstiitzen und
erhalten, um das Kind zu Hause pflegen zu kénnen. Zweitens soll er der Mutter bei der
Pflege des Kindes und der Familie helfen. Drittens wollen Miitter, dass sich Véter aktiv an
der Erziehung und bel Entscheidungen Uber die Zukunft beteiligen. Paare, bei denen die
Véter diese Rollen ganz oder groftenteils erflllen, beschreiben ihre Partnerschaft als gut.
Eine Nichterfillung der Rolle fuhrt laut der Autorin zu einer grof3en Enttéauschung der

Mutter und zu Partnerschaftsproblemen.

Kallenbach (1997) befragte in seinen Untersuchungen 199 Véater von schwerstbehinderten
Kindern Uber deren Aufgabenbereiche in der Familie, die Freizeit und Zufriedenheit mit
dem Leben. Bei einigen Items mussten die Véter die Situation der M tter einschéatzen oder
der Autor versuchte, mit den Aussagen der Véter die Miitter zu erfassen. Die Mtter dieser

Studie waren alle Hausfrauen und die Manner berufstétig.
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Die Mitter Ubernahmen fast immer die Pflege und Betreuung des Kindes, begleiteten die
Kinder zu Fachérzten, fiihrten therapeutische Ubungen mit dem Kind durch und erledigten
fast adleine den Haushalt. Die Mithilfe der Véter war an ihre zeitliche Verfugbarkeit
gebunden. Véter ibernahmen abends und am Wochenende héufiger die Pflege des Kindes
oder Freizeitaktivitéten als werktags, jedoch immer noch weniger als Mitter. Véter
Ubernahmen ebenso die intime Pflege des Kindes, dadurch wird die emotionale Bindung
zum Kind gestérkt. Im Haushalt erledigten Véater vorwiegend Reparaturarbeiten der
Wohnung bzw. des Hauses oder des Autos. Véater fuhlten sich nach Selbsteinschatzung
mit der Pflege des Kindes (53,5%) und im Haushalt (85,9%) kaum bel astet.

Von den Vétern trafen sich 56,8% haufiger mit Bekannten, Freunden und Nachbarn und
43,2% trafen haufiger die Verwandtschaft. 65,3% der Véter waren der Meinung, dass es
Uberhaupt nicht vorkommt, dass die Familie auf Grund der Behinderung des Kindes
gemieden wird. Die Héfte der befragen Familien konnten jedoch keine Ausflige
unternehmen, weil das Kind entweder zu schwer behindert war oder sie die Konfrontation
mit der Gesellschaft meiden wollten.

51,8% der Véter fuhlten sich sehr wohl verstanden, wenn sie mit Freunden, Bekannten
oder Nachbarn tber Probleme mit dem Kind mit schwerster Behinderung sprechen, wobei
40% dieses Freundes- und Bekanntenkreises kein Kind mit Behinderung haben. 46,2% der
Véter arbeiteten in keinem Verein fir Behinderte oder einer Elterngruppe mit.

Mehr als die Héfte der Vater gab an, haufig bis fast immer mit dem Kind zu spielen,
herumzutoben oder gemeinsam Radio zu horen oder fernzusehen. Dreimal so viele M itter
wie Véter bastelten, zeichneten, malten und fihrten Bewegungsiibungen mit ihren
Kindern durch. Mitter widmeten sich mehr der Forderung und Véter dem physischen
Spiel.

79,9% der Partnerinnen Ubernahmen die Betreuung des Kindes mit schwerster
Behinderung, wenn der Partner einen freien Abend werktags haben wollte. Von den
Vétern gaben 24,1% an, fast nie einen freien Abend zu haben, und 26,2% behaupteten,
einmal wochentlich einen freien Abend zu haben. Einen freien Abend hatten 52,3% der
Véter fast nie.

Das Kind belastete die Partnerschaft bei 66,3% der Vater eher weniger bis Uberhaupt
nicht. Fast 90% der Vater waren weitgehend bis sehr mit ihrer Lebenssituation zufrieden.
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In einem Vergleich zwischen Véatern nicht behinderter Kinder und Vétern behinderter
Kinder, kam Kallenbach (1999) zu dem Resultat, dass Véter behinderter Kinder mit 23,6%
mehr aul3erfamiliare Kontakte haben, as Véter nicht behinderter Kinder mit 9,9%. In
Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung hatten die Véter auf Grund der
Pflege und Betreuung des Kindes weniger Gelegenheiten, ihre Freizeit mit ihren
Partnerinnen zu verbringen. lhre Freizeit verbrachten 37,1% der Véter mit einem
behinderten Kind und 46,3% ohne Kind mit Behinderung gemeinsam mit dem Kind.
Infolge der grofReren Belastung zeigten Mutter eines Kindes mit schwerster Behinderung
(35,2%) eine hohere Unzufriedenheit als M utter eines nicht behinderten Kindes (15,4%).

34. Zusammenfassung

Die Theorie des systemischen Gleichgewichts nach Friedemann (1996), veranschaulicht,
wie in einer Familie und bel der Pflege Kongruenz erhaten werden kann. Wichtige
Aufgaben der Familie sind, Schutz zu geben und ein Gefuhl der Zusammengehorigkeit zu
erlangen. Wer a's Familienmitglied angesehen wird, hangt von der subjektiven Sichtweise
ab.

In Osterreich sind folgende Trends erkennbar: Die Anzahl der Eheschlielfungen sinkt, die
Scheidungszahlen steigen rapide an, und bei den Geburtenzahlen ist kein Trend ein eine
Richtung erkennbar, wobel seit den 1960er Jahren die Zahl der Lebendgeborenen generell
gesunken ist. Die besseren Bildungschancen der Frau sowie die steigenden Lebenskosten
und die steigenden Anspriche der Menschen haben zu einem Geburtenriickgang
beigetragen.

Véter binden sich immer mehr aktiv ins Familienleben ein, unterstiitzen die Frau im
Haushalt und bei Pflege und Erziehung des Kindes. Sie entfernen sich dadurch vom
Status, Ernghrer und Patriarch der Familie zu sein. Sie kimmern sich vor allem am Abend
und an den Wochenenden um die Kinder. Beztglich der Rollenverteilung im Haushalt und
bei der Pflege und Erziehung des Kindes sind keine Unterschiede zwischen Familien ohne
ein Kind mit Behinderung und Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung
festzustellen, d.h. Mtter sind hauptverantwortlich fir den Haushalt und die Erziehung
und Pflege des Kindes. Die Studie von Pruett zeigt, dass Kinder, die as
Hauptbetreuungsperson ihren Vater haben, genauso gut gedeihen wie Kinder, deren

Mutter die Pflege Ubernimmt.

30



4. COPING

Die unterschiedlichsten Alltagssituationen l6sen bei Menschen Stress aus, um diesen
bewdtigen zu konnen, mussen sie Uber bestimmte Ressourcen verfiigen. Diese
Ressourcen sind individuell und kdnnen im Laufe des L ebens vermehrt werden, aber auch
wieder verloren gehen. In diesem Kapitel werden verschiedene Modele der
Stressverarbeitung und -bewéltigung gezeigt, sei dies nun alleine oder in der Partnerschaft.
Eltern von Kindern mit schwerster Behinderung brauchen lange Zeit, bis sie die
Behinderung ihres Kindes redliseren und verarbeiten. Anhand von
Verarbeitungsmodellen wird demonstriert, wie schmerzhaft und anstrengend der Weg
vom anfanglichen Schock bis hin zu einer mdglichen Akzeptanz ist. Wie Eltern versuchen
die Situation zu bewéltigen und welche individuellen Copingstrategien sie einsetzen, wird
anschlieflend erléutert.

41. Definitionen

4.1.1. Definition von Stress

Psychische Zustande 16sen physische Reaktionen (z.B. den Drang, kurz vor einer Prifung
auf die Toilette zu gehen) aus. Stress ist ein Vorgang, in dem wir bestimmte Ereignisse,
die als Stressoren bezeichnet werden, wahrnehmen, und auf Grund derer wird reagiert. Die
Stressoren kénnen einerseits as bedrohend und andererseits als herausfordernd beurteilt
werden. Stressoren konnen kritische Lebensereignisse (z.B. Krankheit, Geburt eines
Kindes), Katastrophen (z.B. Krieg, Erdbeben), signifikante Veranderungen (z.B. Tod
einer nahen Person, Scheidung, Arbeitsosigkeit) und alltaglicher Arger (z.B. Stau,
nervige Arbeitskollegen) sein (Myers 2005).

4.1.2.  Definition von Coping

»Coping” bzw. ,to cope” stammt aus dem Englischen und bedeutet Bewéltigung bzw. mit
etwas fertig werden und ist ein Verhalten, mit dem schwierige Situationen bewdltigt
werden (Pschyrembel 2002).

»Coping as Bewdltigen von Konflikt oder Fertigwerden mit Schwierigkeiten dient in der
Hauptsache zwel Zielen. Einmal geht es darum, Person-Umwelt-Bezlige, die Stress
erzeugen, zu beherrschen oder zu andern. Das ist ein problemorientiertes Bewéltigen. Zum
anderen sind Stress geladene Emotionen unter Kontrolle zu bringen. Dies ist en
emotionsorientiertes Bewdltigen.” (Tewes/Wildgrube 1992, S. 61)
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Bei der emotionsorientierten Bewdltigung handelt es sich um Strategien, welche die innere,
psychische und geistige Balance wiederherstellen sollen. Hierbei wird der Stressausl 6ser
nicht verandert, sondern zum Beispiel durch Medikamenteneinnahme oder das Vergleichen
mit Menschen, denen es noch schlechter geht a's einem selbst, versucht das Gleichgewicht
zu rekonstruieren. Das problemorientierte Coping bezieht sich auf Handlungen, die das
Problem direkt [6sen, d.h. der Stressor wird durch Beseitigung bzw. Abschwéachung oder
die Teilnahme an therapeutischen Malinahmen veréndert (Zimbardo 2004; Schwarzer
2002).

4.2.  Copingressourcen

Ressourcen sind ,,all digenigen Faktoren, deren Verfugbarkeit die Bewéltigung von Stref3
erleichtert* (Schroder/Schwarzer 1997, S. 174).

Nach Schréder und Schwarzer (1997) sind das unter anderem Gesundheit, materielle
Gegenstande, engere soziale Umgebung, Fahigkeiten und Zeit. Wichtig dabei ist, dass
diese objektiven Gegebenheiten erkannt werden. Ist das nicht der Fall, kann das objektive
und subjektive Nichtvorhandensein dieser Ressourcen zu einer hdheren Stressanfélligkeit
und -bewdltigung beitragen. Das Copingverhalten hangt davon ab, ob und wie die

Ressourcen subjektiv wahrgenommen werden und infolgedessen bewertet werden.

4.2.1. Theorieder Ressourcenerhaltung

Die Theorie der Ressourcenerhaltung (Conservation of Resources Theory oder COR-
Theory) von Hobfoll (2004) geht davon aus, dass jede Person sich selbst, ihre Familie und
ihr soziales Netzwerk beschitzen will, und muss somit stets in diesen sozialen
Zusammenhangen gesehen werden. Individuen haben das Ziel, sich ihre eigenen
Ressourcen zu bewahren und diese aus- bzw. aufzubauen. Stress entsteht einerseits, wenn
ein Verlust von vorhandenen Ressourcen droht bzw. diese verloren gehen, und
andererseits, wenn der Versuch misslingt, neue Ressourcen zu erwerben und daftr bereits

bestehende, wichtige Ressourcen eingesetzt wurden.
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Hobfoll (2004, S. 12) klassifiziert vier Formen von Ressourcen:

e Objektressourcen: materielle Gegensténde wie z.B. Wohnung, Auto

e Bedingungsressourcen: verbinden die Ressourcen miteinander, kdnnen jedoch
schnell verloren gehen wie z.B. Familienstand, Gesundheit, Beruf

e Personliche Ressourcen: Charakterziige (z.B. positives Denken, um Stress
entgegen zu wirken) und Fertigkeiten (z.B. berufliche Fahigkeiten,
Kontaktfreudigkeit)

e Energieressourcen: Zeit, Geld und Wissen richtig einzuschédtzen, ob sie neue

Ressourcen gewinnen kénnen

Das Ereignis, welches den Gewinn bzw. den Verlust von Ressourcen herbeigefihrt hat, ist
der Anfang des gesamten Prozesses und hat keine Bedeutung fur den Stressverlauf. Als
kritisches Lebensereignis wird zum Beispiel eine Prifung angesehen. Ein Student lernt
intensiv fur eine Prifung und muss einerseits einen eingeschréankten Kontakt zu seinen
Freunden in Kauf nehmen und andererseits erwirbt er Wissen. Das weitere Vorgehen eines
Individuums wird Uberwiegend von einer Kosten-Nutzen-Analyse gelenkt. Nach der
COR-Theorie beeinflussen die Ressourcenverluste das Individuum stérker, wenn Gewinn
und Verlust ausgeglichen sind. Eine weitere Hypothese besagt, dass Individuen
vorhandene Ressourcen anbieten, um neue Ressourcen zu gewinnen, mit dem Zweck sich
prophylaktisch vor zukinftigen Verlusten zu schiitzen und die eigenen Ziele zu festigen.
Ein Student erwartet sich von den Investitionen wahrend seiner Studienzeit, eine gute
Anstellung. Menschen mit mehr Ressourcen haben gegentiber Menschen mit weniger
Ressourcen den Vortell, dass sie auf Verluste nicht so empfindlich reagieren und ihre
Ressourcen lukrativer einsetzen konnen.

Die Theorie der Ressourcenerhatung steht in einem engen Zusammenhang mit dem

multiaxialen Copingmodell von Hobfoll, dasin Kapitel 4.3.2. besprochen wird.
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4.3.  Copingmodelle

Ein Pionier auf dem Gebiet der Stressforschung ist Lazarus (1981), dessen transaktionale
Theorie Grundlage vieler nachfolgender Theorien ist. Lazarus beschreibt, wie Individuen
Stress mit der Umwelt bewéltigen. Stress kann allerdings in sozialen Gemeinschaften
ebenso vorkommen. Haobfoll (2004) und Bodenmann (2000) erléutern, wie Coping in

Partnerschaften funktioniert, gemeinsam und allein.

4.3.1. Dastransaktionale Modell nach Lazarus

Das transaktionale Modell wurde zum ersten Mal bereits 1966 von Lazarus und
Mitarbeitern entwickelt. Seither gab es diverse Uberarbeitungen und Erweiterungen dieses
Modells. Beim Begriff ,transaktional” handelt es sich um die Person-Umwelt Beziehung.
Lazarus und Launier (1981, S. 233-241) behaupten, dass zwischen einer Person und der
Umwelt bzw. einer sich verandernden Situation eine Transaktion besteht. Ob eine
Situation Stress aus0st oder nicht, hangt von der Bewertung des Ereignisses ab. Die
Stressanfélligkeit ist individuell und abhéngig von Ressourcen, deshalb werden
Belastungssituationen unterschiedlich bewertet. Die kognitive Bewertung geht der Frage
nach, was gefordert wird, wie grof3 die Bedrohung ist und welche Ressourcen zur
Verfigung stehen. Es gibt drel Formen der Bewertung: Primarbewertung (primary
appraisal), Sekundarbewertung (secondary appraisal) und Neubewertung (re-appraisal).

1. Primére Bewertung: Ein Ereignis wird hinsichtlich des Wohlbefindens einer
Person bewertet, wobel dieses Ereignis als irrelevant (ohne Auswirkung auf das
Wohlbefinden), guinstig/positiv (Ereignis ist Zeichen der Sicherheit) oder stressend
(negative Bewertung des zukinftigen Wohlbefindens) angesehen werden kann.
Stressende Ereignisse kdnnen in drei Variationen auftreten:

e Schadigung/Verlust: Die Schadigung ist bereits eingetreten.
e Bedrohung: Eine Schadigung oder ein Verlust ist noch nicht eingetreten,
wird aber bereits vorweggenommen.
e Herausforderung: Die Mdoglichkeit einer erfolgreichen Bewdltigung ist
gegeben.
Abhéngig von den Umwelteinfllissen und den M églichkeiten und Ressourcen einer
Person, hebt diese bei der Bewertung einer Schadigung entweder die Bedrohung
hervor oder nimmt den risikoreicheren Weg der Herausforderung. Sobald eine
Person zur Erkenntnis gelangt ist, dass die Situation Stress erzeugt, beginnt die
sekundére Bewertung.
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2. Sekundére Bewertung: Hier werden die Bewadltigungsfahigkeiten und
Bewaltigungsmiglichkeiten bewertet. Sind die personlichen und soziaen

Ressourcen nicht ausreichend, entsteht Stress.

3. Neubewertung: Mit einem erneuten Durchlauf der Bewertungs- und
Bewadltigungsprozesse findet eine Neubewertung der Situation statt. Die neue
Situation wird mit der Ausgangssituation verglichen. Waren die bisherigen

Bewadltigungsversuche Misserfolge, kommt es zu neuen Bewaltigungsversuchen.

Coping beginnt nach der Bewertung und ist entweder problemorientiert (Stressor wird
direkt angegangen) oder emotionsorientiert (Regulierung der Emotionen) (siehe Kapitel
4.1.2).

4.3.2. Dasmultiaxiale Copingmodell nach Habfall

Hobfoll (2004) sient das Individuum in einem kultur- und geschlechtsspezifischen
Kontext, und deshalb betreffen Belastungen nicht nur den Einzelnen, sondern die
Probleme erfordern Bewaéltigungsstrategien der Dyade bzw. Gruppe. In seiner ersten
Fassung bestand das Modell aus zwei Achsen: aktives und passives Coping sowie
prosoziales und antisoziales Coping. Der Zusammenhang dieser beiden Achsen besteht
darin, dass soziades Handeln aktives Handeln miteinbezient. Durch die Ergénzung der
dritten Achse direktes und indirektes Coping, sollen Bewdltigungsstrategien verschiedener

soziokultureller Kreise entlarvt werden (siehe Abbildung 2).

Aktives und passives Coping: Auf dieser Achse wird das Ausmal3 von Copingaktivitéten
gezeigt, d.h. wie aktiv Individuen bei der Bewéltigung von Problemen oder der
Entwicklung von Ressourcen sind. Die Passivitéat ist gekennzeichnet durch vorsichtiges
Handeln (genaue Prifung eventueller Folgen, bevor eine Handlung erfolgt) und

Vermeidung.

Prosoziales und antisoziales Coping: Im Mittelpunkt der Achse stehen ,isolierte
Handlungen“, d.h. Menschen handeln hier fast selbststéndig und ohne Hilfe von auf3en.
Als Beispiel wird die Stresssituation bel einer schriftlichen Prifung genannt, die
Individuen alleine bewéaltigen missen. An den beiden Enden der Achse befinden sich pro-

und antisoziales Coping. Prosoziales Coping beinhaltet das Bemiihen um andere und die
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Suche nach Unterstiitzung (seeking social support), um Gemeinschaften zu bilden (social
joining). Antisoziales Coping umfasst Handlungen, die darauf abzielen, andere zu
verletzen, um sich einen Vortell herauszuholen. Hierbel wird versucht, von den

Schwéchen der anderen zu profitieren.

Direktes und indirektes Coping: Die beiden Enden der dritten Achse sind direktes und
indirektes Vorgehen. Indirektheit bedeutet, dass durch bestimmte Handlungen Situationen
manipuliert werden und somit das erwiinschte Verhalten erzwungen wird. Dem Gegentiber
wird indirekt Ubermittelt, wie es sich zu verhalten hat, wobel es nicht gleich die Absicht
dahinter erkennen soll. Hat zum Beispiel ein Angestellter mehr Einblick in eine bestimmte
Situation als sein Vorgesetzter, kann er versuchen den Chef auf einen anderen bedeutenden
Aspekt zu lenken. Der Vorgesetzte kann sein Gesicht wahren und der Stress gemeinsam

bewdltigt werden. Beim direkten Coping werden Probleme ohne Umwege bewaltigt.

/ prosozial
indirekt
L [y . .
aktiv [ passiv] ' antisozial

Abbildung 2: Das multiaxiale Copingmodell nach Hobfoll (2004, S. 20)

Das multiaxiale Copingmodell beriicksichtigt, dass die Bewadltigungsstrategien eines
Individuums Folgen fur die soziale Umwelt mit sich bringen kann. Aktive und Prosoziae
Strategien tragen zur Erhaltung von Ressourcen bei, wobel viel Zeit und Dynamik
aufgebracht werden muissen, um das soziale Netzwerk zu erhaten. Ziel ist es, neue
Ressourcen zu gewinnen oder mogliche Verluste rechtzeitig abzuwenden. Hierbei ist esvon
Bedeutung, auch indirektes Handeln einzusetzen, d.h. die Bedirfnisse der anderen zu
erkennen und, wenn nétig, diese vor die eigenen zu setzen. Antisoziades Verhaten
hingegen kann Menschen in der Umgebung verdrgern und die Umwelt wendet sich

womadglich ab, und das fuihrt zu einem Verlust von Ressourcen.
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Durch den Verlust von Ressourcen entsteht nach Hobfoll Stress. Sind Individuen
Stresssituationen ausgesetzt, kann es zu einer Stressiibertragung auf andere Individuen, z.B.
den Partner, kommen. Gemeinsamer Stress (shared stress type) bedeutet, dass beide Partner
gleichermal3en betroffen sind. Eine weitere Form des gemeinsamen Stresses ist der
support—demand type und bedeutet, dass die Schwacheren die Ressourcen der Stérkeren
ausnutzen. Die Schwécheren sind dermal3en gestresst, dass sich die Starkeren fortwéhrend
mit dem Problem konfrontieren mussen und die Bewadltigungsressourcen von allen
geschwéacht werden. Empathie wird as Gefahr fur die Stressbewdaltigung gesehen, welil
empathische Menschen sich stark in die andere Person einfiihlen und ihre Ressourcen teilen
und somit selbst weniger Ressourcen zur Verfligung haben. Sind beide Partner berufstétig
und mussen deshalb beide beruflichen und haduslichen sowie familidren Pflichten
nachkommen, neigen vor alem Manner dazu, Ressourcen, die eigentlich fur die Familie

vorgesehen waren, fir eigene Zwecke einzusetzen, um sich selbst zu stérken.

4.3.3. Dyadisches Coping nach Bodenmann

Lazarus fuhrte seine Bemerkung, dass soziale Systeme genauso wie Individuen von Stress
betroffen sein kbnnen, nicht genauer aus. Bodenmann schlief3t an das Modell von Lazarus
an und zeigt, wie in einer Partnerschaft Stress bewaltigt werden kann.

Bodenmann (2000) geht im Kaskaden-Modell (siehe Abbildung 3) davon aus, dass bei
Stresssituationen zuerst individuelle Bewaltigungsstrategien eingesetzt werden, und sofern
die Person in einer Partnerschaft lebt, folgt danach eine dyadische Belastungsbewaltigung.
Dann wird Unterstiitzung von Freunden und nahen Verwandten angenommen, gefolgt von
Hilfsmal3nahmen durch Bekannte und zum Schluss die Beanspruchung professioneller
Unterstitzung. Nimmt ein Partner Hilfe von der besten Freundin/dem besten Freund an,
bevor er den anderen um Unterstiitzung ersucht, kann dies dem Partner Misstrauen
vermitteln. Je weiter entfernt die Beanspruchung nach Unterstiitzung von der individuellen
Belastungsbewdltigung ist, desto gréf3er das Leiden sowie die Belastungslange und die
Gefahr einer noch groferen Belastung. Das bedeutet, dass die bisher erfolgten

Unterstiitzungsmal3nahmen nicht besonders niitzlich waren.
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Abbildung 3: Kaskaden-Modell nach Bodenmann (2000, S. 77)

4.3.3.1. Sressinder Partnerschaft

Nach Bodenmann (2000) kann Stress in der Partnerschaft individuell und dyadisch sein.
Stress kann bei einem Partner vorkommen, bei beiden Partnern unabhéngig voneinander
(halten sich z.B. nicht am gleichen Ort auf), bei beiden Partnern in unterschiedlichem
MalRe (befinden sich am gleichen Ort) und bei beiden Partnern in gleichem Ausmal}
(dyadischer Stress).

Individueller Stress kann alleine bewéltigt werden, d.h. ohne dass der Partner weil3, dass
eine Stresssituation besteht und diese bewdltigt wird. Dyadischer Stress kdnnen zum einen
Stresssituationen sein, die direkt in der Partnerschaft entstehen, und zum anderen kénnen
Belastungen zuerst nur einen Partner betreffen und auf Grund der fehlenden
Bewadltigungsfahigkeit zum Problem der Dyade werden (Bodenmann 1995).

Stress entsteht entweder durch externe Einflisse oder dyadenintern, und hierbel wird
Stress individuell oder dyadisch verursacht.

Die individuelle dyadeninterne Verursachung héngt wunter anderem von
Personlichkeitsvariablen wie zum Beispiel Charakterschwéachen oder mangelnder
Sozialkompetenz ab. Weiters wird die Stressanfélligkeit durch den korperlichen und
psychischen Gesundheitszustand sowie durch soziodemographische Merkmale wie das

Bildungsniveau und den Arbeitsplatz beeinflusst.
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Ebenso spielen die &uf3eren Belastungsbedingungen, denen der Partner ausgesetzt ist und
die nicht aus eigener Kraft bewdltigt werden kénnen (z.B. Arbeitslosigkeit, Stress im

Beruf), eine Ralle.

Die dyadische dyadeninterne Verursachung kann strukturell (z.B. ungleiche
Rollenverteilung, Dominanz, Unterwirfigkeit), funktionell (z.B. schlechte Kooperation
und Kommunikation) und/oder situativ (z.B. unterschiedliche Ziele und Neigungen in

bestimmten Situationen) sein.

Die dyadenexterne Verursachung kann situativ (z.B. zu viele gleichzeitige
Anforderungen), okologisch (z.B. schlechte Wohnungsverhdtnisse), dkonomisch (z.B.
Arbeitdosigkeit) oder kulturell bzw. soziokulturell (politische Situation, Fortschritt)
bedingt sein (Bodenmann 2005).

4.3.3.2. Coping in der Partnerschaft

Innerhalb einer Partnerschaft sind individuelles Coping, dyadisches Coping und die
Unterstiitzung durch das soziale Netzwerk Moglichkeiten der Stressbewéltigung. Durch
verbale und nonverbale Kommunikation drickt ein Partner Stress aus und bittet um

Unterstiitzung (Bodenmann 2000).

»Dyadisches Coping beschreibt einen Prozess, in dessen Rahmen Stresssignale des einen
Partners, die Wahrnehmung dieser Signale durch den anderen Partner und dessen
Antwortreaktionen (verbale und nonverbale Copingreaktionen des anderen Partners auf

diese Stressaul3erungen) bertcksichtigt werden.” (Bodenmann 2000, S. 52)

Nach Bodenmann (2000) ist zwischen positivem dyadischen Coping und negativem
dyadischen Coping zu differenzieren. Formen des positiven dyadischen Copings sind:

e supportives dyadisches Coping: Tritt vor allem ein, wenn ein Partner vom Stress
betroffen ist oder der Helfende bessere Copingressourcen zur Verfligung hat.
Formen des supportiven dyadischen Copings sind entweder problembezogen (z.B.
Ratschlage, Entlastung des Partners, Schaffung von Freiraumen fir den Partner)
oder emotionsbezogen (z.B. Verstandnis und Interesse fir den Stress des Partners,

Mut machen, kdrperliche Zuneigung).
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e delegiertes dyadisches Coping: Der Partner wird direkt um Hilfe gebeten und

dieser Ubernimmt vollkommen die stressverursachende Aufgabe, da dieser mehr

Bewaltigungsressourcen zur Verfligung hat.

e gemeinsames dyadisches Coping: Die Formen des gemeinsamen dyadischen

Copings sind entweder problembezogen (z.B. gemeinsames Finden einer Losung,
gemeinsame Planung, Tatigkeiten werden gleichméiig aufgeteilt) oder
emotionsbezogen (z.B. gemeinsame Entspannungsiibungen, gemeinsamer Sport,
gegenseitiges Interesse fur den Partner). Beide Partner sind in gleichem Ausmal3
betroffen und sie haben gemeinsame Ziele, im Gegensatz zu den anderen beiden
Copingmdglichkeiten, wo die Ziele auf den enen Partner bezogen sind.
Voraussetzung fur diese Form des Copings ist eine grof3e Zufriedenheit mit der
Beziehung, Motivation auf beiden Seiten sowie Kooperations-, Kommunikation-
und Teamfahigkeit.

Formen des negativen Copings sind:

hostiles dyadisches Coping: Der Stress des Partners wird zwar wahrgenommen,
jedoch fdlt die Reaktion feindlich, entwertend, kritisch, ironisch oder spottisch
aus. Hostiles dyadisches Coping kennzeichnet sich durch verbales und nonverbales
Desinteresse (z.B. negativer Tonfal, Géhnen, ablehnende Korperhaltung oder
Fernsehen, wenn der Partner von seinen Problemen erzéhlt) oder durch die hdhere

Bewertung der eigenen Stresssituation.

ambivalentes dyadisches Coping: Der Partner weil3 tUber die Probleme Bescheid
und weil3, dass er Unterstiitzung geben muss, empfindet dies jedoch as sinnlos,
unangenehm oder belastend. Grinde dafir kénnen sein, dass ein Partner den
anderen von jeher mehr unterstitzt hat (fuhlt sich ausgebeutet) oder ein Partner

immer Uber mehr Ressourcen verfgt als der andere.

floskel haftes dyadisches Coping: Der Partner verhalt sich aul3erlich so, als wirde er
an den Problemen des anderen interessiert sein und sich dieser annehmen, aber es
folgt dann keine Auseinandersetzung damit (z.B. Partner umarmen, aber sich mit
Problem nicht beschaftigen). Bel dieser Form des negativen Copings handelt es
sich um keine negative Reaktion, wie beim hostilen dyadischen Coping, sondern
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um Interesselosigkeit beim supportiven oder gemeinsamen Coping. Dieses
mangelnde Interesse ist nicht ambivalent, sondern z.B. durch Mdudigkeit,

Kopfschmerzen oder eigene Probleme bedingt.

4.3.3.3. Funktionen des dyadischen Copings

Dyadisches Coping kann zu psychischem und physischem Wohlbefinden, zu einer
Erhéhung der Leistungsfahigkeit, zur Zufriedenheit mit der Partnerschaft, einer besseren
Qualitdt der Beziehung, einem Gefuhl der Sicherheit und zu einer Stabilitdt in der
Partnerschaft beitragen. Die Mangel des Partners A in der Bewéaltigung kdnnen durch die
Ressourcen des Partners B ausgemerzt werden, wobei Partner A daraus lernen kann und
sich womdglich neue Ressourcen aneignet. Partner B fungiert als Vorbild und hilft Partner
A dabel, neue Bewdltigungsstrategien zu lernen. Kurzfristig fuhrt dyadisches Coping zur
Reduzierung des Stresses und langerfristig hat positives dyadisches Coping Zufriedenheit
und Integration beider Partner zur Folge. Negatives dyadisches Coping entsteht, wenn der
Austausch zwischen den Partnern nicht mehr funktioniert und ein Ungleichgewicht in der

Partnerschaft dominiert (Bodenmann 2000).

4.3.4. Zusammenfassung

Die Lazarus-Gruppe stellte fest, dass die Entstehung von Stress davon abhéngt, wie ein
Ereignis bewertet wird. In dieser Theorie ist nur das Individuum von Stress betroffen und
je nach individuellen Ressourcen wird Stress bewéltigt oder nicht.

Hobfoll und Bodenmann kritisieren diese individuumszentrierte Sichtweise. Ihren
Theorien zufolge betrifft Stress nicht nur den Einzelnen., sondern auch den Partner oder
die Gruppe. Bei Hobfoll ist Stress abhéngig von der Kultur und der Umgebung. Der
Verlust von Ressourcen filhrt zu Stress, und eine Ubertragung durch den Wechsel von
Belastungen und Ressourcen zwischen Individuen findet statt. Die Stressiibertragung
beginnt in der Partnerschaft, kann aber auch in sozialen Gruppen stattfinden.

Nach Bodenmann kann Stress zwar alleine bewdltigt werden, funktioniert dies aber nicht,
wird durch die Aussendung von Stresssignalen die Unterstiitzung vom Partner gefordert
und angenommen und in weiterer Folge jene von Freunden, Bekannten und Fachleuten.
Die Ubertragung von Bewaltigung wird hier mit dem Kaskaden-Modell dargestellt. Das
Copingverhalten kann je nach Ereignis, Partnerschaftsverhdtnis und Copingressourcen
positiv oder negativ ausfallen. Positives Coping fuhrt zu einer grofReren Sicherheit und
Zufriedenheit in der Partnerschaft.
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4.4. Verarbeitungsmodele

Die Geburt eines Kindes mit schwerster Behinderung bedeutet fur Eltern eine massive
Veranderung ihres alltaglichen Lebens und ihrer Lebensplanung. Die Auseinandersetzung
mit der Tatsache, ein Kind mit schwerster Behinderung zu haben, ist ein langer und
schwerwiegender Prozess, der ausschlaggebend fir die Zukunft der Familie ist.
Verschiedenste Forscher haben mit Hilfe von Studien versucht, diesen
Verarbeitungsprozess zu rekonstruieren. Jonas (1996) beschreibt insbesondere die
Situation der Mutter, Schuchardt (1987) stellt den Lernprozess der Verarbeitung von
Eltern dar, und Hinze (1982) erlautert, wie Eltern mit der Unterstiitzung von Arzten und

Therapeuten die Ausel nandersetzungsphasen bewéltigen kénnen.

4.4.1. Phasenmodell nach Jonas
Kast (1977) beschreibt vier Phasen, welche Angehdrige beim Tod eines geliebten
Menschen durchlaufen: Phase des Nicht-wahrhaben-Wollens, Phase der aufbrechenden
Emotionen, Phase des Suchens und Sich-Trennens, Phase des neuen Selbst- und
Weltbezugs.
Jonas (1996) versucht, in Anlehnung an Kast mit einem Phasenmodell das Erleben von
Muttern eines schwerstbehinderten Kindes darzustellen. Ab der Geburt eines
schwerstbehinderten Kindes erfahren Mitter drel Formen des Verlusts:

e der kindzentrierte Verlust

e der identitdtszentrierte Verlust

e der sozialzentrierte Verlust

Mit der Wahrnehmung des Verlusts setzt der Trauerprozessin vier Phasen ein:
¢ Nicht-Wahrnehmung und Suche
e Aufbrechende chaotische Emotionen
e Suchen, Finden und Sich-Trennen

e Autonomieentwicklung als neuer Selbst- und Weltbezug und zirkulierende Trauer.
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441.1. Verlust

Kindzentrierter Verlust: Alle Mitter missen hinnehmen, dass sich ihr Kind nicht gemafid

ihren ldealvorstellungen entwickelt, jedoch werden Mdtter von schwerstbehinderten
Kindern Uberraschend und unverhofft davon betroffen. Jonas spricht hierbei von einer
»harzifdtischen Krankung®. Mtter erleiden den Verlust eines Kindes ohne Stérungen bzw.
eines perfekten Kindes.

MUtter hatten von sich die Vorstellung warmherzig und glicklich, oder eine ideale Mutter
zu sein. Nach der Geburt wurde vielen Mttern das Kind weggenommen, sie hatten nicht
die Moglichkeit eines korperlichen Kontakts und konnten dadurch keine Beziehung zum

Kind aufbauen.

|dentitétszentrierter Verlust: Der Verlust beginnt mit dem Ubergang von einer autonomen

Frau zur Mutter. Mtter von schwerstbehinderten Kindern erleiden zusétzlich den Verlust
der Identitét ,, Mutter eines Kindes*, und es entsteht die Identitét ,, Mutter eines behinderten
Kindes'.

Mtter fuhlen sich hilflos und unféhig, ihr Kind zu versorgen, oder haben auf Grund der
Bevormundung und Fremdbestimmung Probleme, eine Beziehung zum Kind aufzubauen.
Die Kinder bleiben lebenslang Babys und ihnen bleibt eine Zukunft als Frau oder Mann
versagt. Die Mutter kann sich in ihrer Tochter nicht wieder erkennen, und der Sohn wird
nie der Held seiner Mutter werden. Die Identifikation mit dem behinderten Kind ist somit
nicht moglich, und dies kann zu Schwierigkeiten in der Partnerschaft fuhren, weil die
Mutter/der Vater ihren Reproduktionsversuch as gescheitert ansehen. Die Eltern kdnnen
die Geschlechtlichkeit und die spéter entstehenden sexuellen Empfindungen ihres Kindes

nicht anerkennen bzw. unterdriicken diese.

Sozia zentrierter Verlust:

MUtter haben bereits vor der Geburt eines Kindes Vorstellungen Uber ihre eigene Zukunft,
(z.B. Berufstétigkeit, Freizeit). Je dter das Kind wird, desto weniger werden diese
Vorstellungen, zuma sie niemanden haben der sich um das Kind kimmert. Die
Reaktionen und Blicke von Anderen sind fur die Frauen niederschmetternd, sie empfinden
sich und ihr Kind als von der Gesellschaft unerwiinscht.

Sie verlieren einerseits ihre eigene Lebensplanung und andererseits die soziade
Partizipation und Integration.
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4.4,1.2. Trauerprozess
Nicht-Wahrnehmung und Suche (Phase 1):
Phase 1 des Trauerprozesses ist die Wahrnehmung bzw. die Nicht-Wahrnehmung des

Verlustes. Diese Phase ist durch Schockzusténde, Starre, Wut, Verleugnung, Misstrauen
und Abwehrverhaten zum Zwecke des Selbstschutzes charakterisiert. Mtter setzen ihre
ganze Hoffnung auf die Medizin und die Therapiemdglichkeiten, um mittels dieser den
Verlust riickgangig zu machen. Sie versuchen eine positive Beziehung zum Kind mit Hilfe
des Therapieeinsatzes zu erlangen. Fehlende Therapieerfolge verletzen die Identitét der
Mtter und fuhren zu einer stdndigen Suche nach neuen Therapeuten, welche eine Heilung
des Kindes erwirken kénnen. Die Suche auf der kindzentrierten Ebene aufzugeben, ist
besonders wichtig, weil Mtter andernfalls in Depressionen verfalen, kapitulieren oder
ihre sozialen Kontakte abbrechen. Alles andere wie z.B. die Partnerschaft wird unter den
Wunsch, ein ideales Kind zu bekommen, untergeordnet.

Mit der langsamen Wahrnehmung des kindzentrierten Verlusts werden der
identitétszentrierte Verlust und der sozialzentrierte Verlust zentral, und infol gedessen wird
die néchste Phase eingeleitet.

Aufbrechende chaotische Emotionen (Phase 2):
Sobald Mutter den Verlust wahrnehmen und erkennen, dass die Suche vergeblich ist,

kommt es zu chaotischen Emotionen wie z.B. Zorn, Angst, Feindseligkeit oder
vermindertes Selbstwertgeftihl. Der Zorn wird gegen die Umwelt oder gegen das verloren
gegangene Kind gerichtet. Die Suche nach Schuldigen und Verantwortlichen soll das
Gefuhl der Ohnmacht minimieren. Die Emotionen werden erst vollkommen zugel assen,
wenn Mitter ihr Bemuhen und ihre Hoffnung einer Heilung aufgeben.

Eine Identifikation mit dem Kind scheint fur die Mutter nicht méglich, wobel das
Geschlecht des Kindes von Bedeutung ist. Mitter sind nicht in der Lage, eine Beziehung
zum Kind aufzubauen, infolgedessen kann das Beziehungsdreieck Mutter-Kind-Vater
nicht funktionieren. Sie geben ihre individuelle Lebensplanung auf und verschmelzen zu
einer Einheit mit dem Kind, wobei der Partner ausgeschlossen wird und héaufig
Trennungen die Folge sind.

Mutter versuchen die Beziehung zum Kind zu idealisieren, damit versuchen sie der
Wahrnehmung des identitétszentrierten Verlusts zu entfliehen. Die idedlisierte Beziehung

zum Kind kann Folge von verdrangten negativen Gefiihlen gegentiber dem Kind sein.
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M Utter kbnnen Hassgefuihle und Zorn nicht zulassen, weil sie den Idealvorstellungen einer
Mutter widersprechen. Dies kann zur Folge haben, dass sie den Hass gegen sich selbst,
gegen das Kind, den Partner, Therapeuten oder Arzte richten. Miitter sehen sich in der
Opferrolle, werfen Therapeuten vor, nicht das bestmogliche fir das Kind getan zu haben,
oder halten Arzten Behandlungsfehler vor. Eine eigenstandige Entwicklung des Kindes
scheint unmdglich, und Mtter fuhlen sich dadurch in ihrer eigenen Entwicklung und
Lebensplanung eingeengt. Das Kind wird fur die prekdren Lebensumstéande der Mutter
verantwortlich gemacht, der Zorn und der Frust werden auf das Kind projiziert, welches
zum Siindenbock wird. Die Aggression und das Eingestehen des Zorns tragen zu einer
Identifikation und zu einem Beziehungsaufbau mit dem schwerstbehinderten Kind bei.
MUtter mussen lernen, dass die Welt des Kindes nicht schlechter oder besser ist als die
eigene, sondern unterschiedlich. Diese Phase ist gepragt von den Ambivalenzkonflikten,
Liebe und Hass zum Kind sowie Schuldgefihlen und Angst vor der Zukunft.

Mutter nehmen langsam den kindzentrierten Verlust wahr, wobei die Hauptlast auf dem
identitatszentrierten Verlust liegt und es gleichzeitig zu Uberschneidungen mit dem

sozial zentrierten Verlust kommt.

Suchen, Finden und Sich-Trennen (Phase 3):

Suche heild in dieser Phase nicht mehr die Hoffnung auf Hellung, sondern die

Auseinandersetzung mit dem Verlust, wobel die chaotischen Emotionen immer wieder
ausgel 0st werden kénnen.

Mit der Suche kommt es zu Veranderungen, der Verlust wird schrittweise as rea
anerkannt, und erste Versuche der Integration folgen. Die Suche orientiert sich nicht nach
neuen  medizinischen und  therapeutischen  Mdoglichkeiten, sondern  die
Entwicklungsfortschritte und Fahigkeiten des Kindes werden wahrgenommen. Mditter
wehren immer haufiger die Fremdbestimmung durch Arzte und Therapeuten ab und
versuchen, selbst zu erkennen und zu entscheiden, was fur ihr Kind gut ist. Vorrangig
hierbei ist das Leben des Kindes zu erleichtern und keine neuen Heilmittel zu suchen.

In dieser Phase liegt der Schwerpunkt auf dem sozialzentrierten Verlust, d.h. Muitter
miussen sich mit der Zukunft des Kindes, der Integration und der Isolation
auseinandersetzen. Das Sich-Trennen vom Kind wird durch den lebendangen
Pflegebedarf des Kindes sowie die Schuldgefihle erschwert.

Die autonome Identitét als Frau wiederzuerlangen ist von besonderer Wichtigkeit, wobei
ein Konflikt zwischen der Identitét der Mutter und der Identitét der Frau entsteht.
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Autonomieentwicklung als neuer Selbst- und Weltbezug und zirkulierende Trauer (Phase

4:

Die Mutter akzeptiert den Verlust, anerkennt ihn als real und findest sich in ihrer neuen

Rolle ein. Sie gewinnt an Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein und entdeckt die Freude

am L eben wieder.

4.4.2. Spiralenmodell nach Schuchardt

Fir Schuchardt (1987) ist die Krisenverarbeitung ein Lernprozess, den sie in die acht
Spiralphasen Ungewissheit, Gewissheit, Aggression, Verhandlung, Depression, Annahme,
Aktivitét und Solidaritét (siehe Abb. 3) unterteilt. Zwischen Ungewissheit und Gewissheit

befinden sich drel Zwischenphasen: Unwissenheit, Unsicherheit und Unannehmbarkeit.

Ungewissheit (Phase 1): ,, Wasiist eigentlich los...?"

Zu Beginn sind die Eltern geschockt. Sie werden mit einer Krise konfrontiert, auf die sie
nicht vorbereitet sind und mit Panik reagieren. Hauptmerkmal dieser Phase ist die
~implizite Leugnung“, die entweder bewusst oder unbewusst stattfindet und bei der die
Krise noch nicht erkannt oder verdrangt wird. Die Phase der ,,Ungewissheit” ist in drel
Zwischenphasen unterteilt, die nebeneinander, miteinander oder einander ablésend
vorkommen koénnen.

Unwissenheit (Zwischenphase 1): ,, Was soll das schon sein?”

Hierbei handelt es sich um ein ,noch nicht wissen“, wobei die Anzeichen noch als
unbedeutend abgetan werden.

Unsicherheit (Zwischenphase 2): ,, Soll das doch etwas sein?"

Charakteristisch fur diese Phase ist die Ambivalenz zwischen der Frage nach der Wahrheit
und dem Bestreben, diese dann doch wieder zu bestreiten und zur Phase der Unwissenheit
zurlickzukehren. In dieser Phase ist bereits ein Wissender (z.B. Arzt, Freund) vorhanden,
der den Erkenntnisverlauf stark beeinflusst. Dieser Wissende beeinflusst auch, inwieweit
sich das Vertrauen zwischen den Eltern und ihm aufbaut.

Unannehmbarkeit (Zwischenphase 3): ,, Das muss doch wohl ein Irrtum sein?*

Diese Phase ist der letzte Versuch zu fluchten, und den zunehmenden Bedenken und der
drohenden Wahrheit wird aktiv entgegengewirkt.

Der Abschluss der Phase der Ungewisshelt ist gekennzeichnet durch den Wunsch nach
»erlosender Gewissheit”, um die Spannung zu beenden.

46



Gewissheit (Phase 2): ,, Ja, aber das kann doch nicht...?"

In der Phase der Gewissheit kommt es ebenfalls zu zwiespaltigen Reaktionen. Einerseits

sind die Eltern im Wesentlichen dazu bereit, die Realitét zu erfassen, und andererseits
haben sie immer noch die Hoffnung, dass sich alles als Fehler herausstellt. Von Bedeutung
ist hier auch die Kommunikation zwischen Arzt und Eltern. Der Arzt sollte erkennen, ob
die Eltern schon bereit sind, die Nachricht emotional aufzufassen, oder ob sie diese nur

rational erfassen und verdréngen.

Aggression (Phase 3): ,, Warum gerade ich?*

Hier kommen die Gefuihle durch und die Nachricht gelangt ins Bewusstsein. Die Eltern
drohen an den Gefiihlen zu ersticken, oder sie lassen die Gefuhle heraus und richten sie
gegen ihre Umwelt. Die Aggression richtet sich zwar gegen das Kind, welches jedoch
unantastbar ist und somit werden andere als LuckenbifRer fur die Gefuihlsausbriiche
gesucht. Eine Begleitung ist, besonders in dieser Phase wichtig, damit die Eltern ihre
Aggressionen nicht gegen sich selbst richten oder resignieren und in einen apathischen
Zustand geraten. Richten die Eltern ihre Aggression gegen andere, so kann es zu negativen
Rickmeldungen der AulRenstehenden kommen, wenn diese die Verhatensweisen der

Eltern falsch deuten. Eine Folge davon kdnnte eine verstérkte Isolation der Eltern sein.

Verhandlung (Phase 4): ,, Wenn..., dann muss aber doch...?"

Bel dieser ungesteuerten emotionalen Phase handelt es sich um einen letzten Versuch der
Situation zu entfliehen, wobei verhandelt und gefeilscht wird und planlos alle Mittel
eingesetzt werden. Arzte und Heilpraktiker werden willkirlich aufgesucht (,Arzte
Warenhaus* oder ,medical shopping”), ohne auf die finanzielle Lage zu achten, um einer
endgultigen Diagnose so zu entweichen. Durch Wallfahrten, Gottesdienstbesuche oder
sogar die Ubertragung des eigenen Besitzes an religitse Einrichtungen werden ,, Wunder-

Wege" beschritten, um eine letzte Frist zu erhalten.

Depression (Phase 5): ,, Wozu..., allesist sinnlos...?”

Die Eltern merken, dass al ihre Verhandlungsversuche gescheitert sind. Sie haben ein
Gefuhl des Versagens, der Ausweglosigkeit und der Resignation. Einerseits beginnt die
Trauer Uber das verlorene gesunde Kind und andererseits die Trauer um die Zukunft (z.B.
Verlust von Freunden oder Arbeitsplatz, gesellschaftliche Stellung). Bel beiden Arten

handelt es sich um eine Depression.
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Annahme (Phase 6): ,, Ich erkenne jetzt erst...!"

Das Ende des Kampfweges ist erreicht. Die Eltern sind frei, offen, fahig, ihr Kind

anzunehmen, und leben nicht mehr gegen die Krise, sondern mit der Krise.

Aktivitét (Phase 7): ,, Ich tue das...!”

Werte und Normen werden innerhalb der Person aufgrund der verarbeiteten Erlebnisse

umgeschichtet und neu gestaltet. Durch das Loslassen der Krise werden neue Kréfte
freigesetzt, die zu einer selbstbestimmten Gestaltung fuhren.

Solidaritét (Phase 8): , Wir handeln...!*

Durch das Loslassen der Phasen eins bis sechs und der Fahigkeit zur Annahme entsteht

zum gegebenen Zeitpunkt das Verlangen, gesellschaftlich zu agieren. Die Individualitét
tritt hinter die Gesellschaft zuriick und so wird gemeinsames Handeln gefordert. Das
gemeinsame Handeln ist Kennzeichen fir eine adadquate gesellschaftliche Integration. Am
Ende einer erfolgreichen Krisenverarbeitung stehen somit die soziale Integration und die
darin stattfindende Selbstverwirklichung. Bedeutend dabei ist folgende Bedingung:
» Keiner ist ohne Gaben und jeder ein Teil des Ganzen, wobei das Ganze immer mehr als
die Summe seiner Teileist.” . (Schuchardt 1987, S. 31)

Schuchardt stellte fest, dass nur 50% der 60 analysierten Biographien die Phase 8
erreichten und 40% in Phase 6 stecken blieben. Lediglich 20% erreichten die letzten
beiden Phasen Aktivitéat und Solidaritét. Die fehlende Prozessbegleitung wird als Grund
fUr das Stehenbleiben angesehen.
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Die Abbildung 4 zeigt die acht Spiraphasen, die Teil eines Lernprozesses sind. Der
Lernprozessist nach Schuchardt (1987, S. 40) in 3 Stadien unterteilt:
e Eingangsstadium |: Ungewissheit und  Gewissheit sind priméar kognitiv
fremdgesteuerte Dimensionen.
e Durchgangsstadium Il: Aggression, Verhandlung und Depression sind primar
emotional ungesteuerte Dimensionen.
e Ziestadium Ill: Annahme, Aktivitdt und Solidaritdt sind primar aktiona
sel bstgesteuerte Dimensionen.
Die Graphik stellt einerseits eine Unabgeschlossenheit und andererseits die Uberlagerung
der Spiralphasen dar. Der zeitliche Verbleib in jeder Phase ist individuell, und innerhalb
der Phasen ist sowohl ein Aufstieg als auch ein Abstieg moglich.
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Abbildung 4: Spiralenmodell nach Schuchardt (1987, S. 113)
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4.4.3. Phasen der Auseinander setzung nach Hinze

Hinze (1982) beschreibt, wie sich Eltern mit der Behinderung ihres Kindes
auseinandersetzen und in welcher Weise Arzte, Psychologen und Therapeuten daran
beteiligt sein sollten.

Unwissenheit (Phase 1): Die Eltern sehen nicht, dass mit dem Kind etwas nicht stimmen

konnte.

Unsicherheit (Phase 2): Die Eltern spuren langsam, dass mit dem Kind etwas nicht in

Ordnung ist und lassen das Kind untersuchen.

Arzte und Psychologen sollten in dieser Phase auf die Verunsicherung der Eltern eingehen
und ihre Beobachtungen und Angste ernst nehmen. Durch diese Gesprache kénnen sie
sich ein genaueres Bild von der Situation machen.

Verdrangen (Phase 3): Die Entwicklungsstérungen des Kindes verdeutlichen sich, die

Eltern versuchen allerdings die Anzeichen zu verdrangen und meiden den Kontakt mit
anderen Kindern, damit mogliche Abweichungen nicht auffallen. Sie lernen und lben
unverhaltnismaliig viel mit dem Kind und suchen Férdereinrichtungen auf.

Arzte, Psychologen und Therapeuten miissen in dieser Phase gut zusammenarbeiten und
sich beraten, wie sie den Eltern die Diagnose am Besten vermitteln. Sie sollten
einschétzen kénnen, wie viel sie den Eltern momentan zumuten konnen, und dabel nicht

versuchen, die Situation zu beschénigen.

Verleugnen (Phase 4): Zuerst sind die Eltern von der Ungewissheit befreit und danach

kommt der Schock. Sie fragen sich, warum gerade ihnen das passiert, suchen einen
Schuldigen und konsultieren etliche Arzte, weil sie die Hoffnung nicht aufgeben wollen.

Der Psychologe sollte den Eltern Gesprache anbieten und eine offene Beziehung
herstellen, damit die Eltern ihre Belastungen aussprechen konnen. Die Aufgabe des
Psychologen ist es, ihnen ihre Probleme vor Augen zu halten und sie dazu anzuregen, sich
mit ihnen auseinanderzusetzen. Mit den Eltern gemeinsam sollen Forderungsmal3nahmen
durchgefihrt werden, somit konnen die Eltern an Sicherheit im Umgang mit dem Kind

gewinnen.
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Leiden, Trauern (Phase 5): Die Eltern haben Schuldgefiihle, sind witend auf ihr Kind,

haben Existenzangste, sind enttauscht und ziehen sich zuriick.

Bewadltigungsstrategien (Phase 6): Die Eltern setzen sich mit der Behinderung ausei nander

und suchen nach Information in Biichern oder bel Vortragen. Sie fihren Gberméaldig viele
Ubungen mit dem Kind durch, und viele Eltern kénnen die Belastung nicht ertragen und

geben das Kind in eine Heim oder eine Pflegefamilie.

Verarbeiten, Akzeptieren (Phase 7): Die Eltern interessieren sich fir ihr Kind und freuen

sich Uber Fortschritte. Sie sind weniger enttauscht, zufriedener und weniger angstlich.

4.4.4. Zusammenfassung

Die Modelle haben zwar unterschiedlich viele Phasen, dennoch sind sie in ihrem Inhalt
sehr @hnlich. Trauer bedeutet hier, den Abschied vom bereits imaginierten, gesunden Kind
und vom Leben, das sich die Eltern bereits ausgemalt haben. Die Phasen sind
charakterisiert durch Emotionen wie Schock, Wut, Verleugnung, Verdrangung, Hoffnung
sowie Schuldzuweisungen. Am Ende des schmerzhaften Kampfes steht die Akzeptanz und
Bejahung der Behinderung. Die Modelle zeigen, wie sich der Bewaltigungsprozess
eventuell gestalten kann. Die Phasen werden nicht immer genauso durchlaufen, wie in den
Modellen, sondern Riickfalle, ein Uberspringen einer Phase oder ein dauernder Verbleib
in einer Phase sind méglich. Das Endstadion ist oftmals schwer zu erreichen, weil neben
der Bewdltigung der Behinderung der Alltag mit der sténdigen Pflege des Kindes
weitergeht und so nur wenig Zeit fir einen selbst bleibt. Dieser Aspekt macht die richtige
Begleitung durch Fachleute umso bedeutender. Die individuelle Trauer erlaubt keine
Vereinheitlichung, trotzdem wird fur Auf¥enstehende eine gute Einsicht ins Gefiihlsleben
der Eltern gegeben.
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45. Copingstrategien von Eltern eines Kindes mit schwerster

Behinderung

Nur wenige Eltern wissen bereits mit der Geburt Uber die Behinderung des Kindes
Bescheid. Bis zur Diagnose, welche meistens erst nach Monaten und unzahligen
Untersuchungen und Test gestellt wird, leben die Eltern in Ungewissheit. Aus diesem
Grunde ist eine frihe und genau Diagnose von grol3er Bedeutung, denn solange die
Hoffnung auf Heilung besteht, haben Eltern Schwierigkeiten bei der Bewéltigung. Bel der
Diagnose nehmen der Zeitpunkt der Diagnoseertffnung, die Kommunikation mit dem
Arzt sowie die Umgebung in der das Setting stattfindet, Einfluss darauf, wie Eltern mit der
Diagnose umgehen, diese verarbeiten und wie sich die Beziehung zum Kind gestaltet. In
der Verdachtszeit, bei der Diagnosemitteilung und wahrend der Folgzeit haben oder
entwickeln Eltern Strategien zur Bewadltigung der Situation und um ihr seelisches
Gleichgewicht aufrechtzuerhalten.

45.1. Verdachtszeit

Die schwerste Behinderung des Kindes wird nicht immer sofort nach der Geburt erkannt.
Eltern, Arzte und Angehdrige merken zwar, dass mit dem Kind etwas nicht in Ordnung
ist, sie nehmen dies jedoch zu unterschiedlichen Zeitpunkten wahr. Im Folgenden wird
anhand der Studien von Hinze (1993), Pearson et al. (1999) und Baird (2000) gezeigt, wie
unterschiedlich der Zeitpunkt der Wahrnehmung ist und wer zuerst Auffélligkeiten des

Kindes wahrnimmt.

Die Untersuchung von Hinze (1993) zeigte, dass bei 80% der schwerstbehinderten Kinder
kurz nach der Geburt keine Behinderung festgestellt wird. Im Alter von 8 bis 10 Monaten
bemerkten 65% der Eltern, dass etwas nicht in Ordnung sei. 10% der Angehdrigen und
25% der Arzte machten die Eltern auf Auffélligkeiten aufmerksam. Die Vermehrung der

Auffalligkeiten fuhrte zu zahlreichen Untersuchungen.

Pearson et a. (1999) befragten in ihrer Studie Eltern von Kindern mit schweren
Behinderungen bezlglich der Diagnosestellung. Die schwerstbehinderten Kinder der
Eltern waren 0-5 Jahre und 15-10 Jahre alt. Die Untersuchungsleiter teilten die Eltern der
schwerstbehinderten Kinder im Alter von 0-5 Jahre in die jungere Gruppe ein, und die

Eltern der Kinder im Alter von 15-10 Jahre wurden der dteren Gruppe zugeteilt. Ziel der
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Studie war es, mit den zwei Altersgruppen mogliche Verénderungen der Diagnosestellung
im Laufe der Zeit herauszufinden.

74% der Eltern der jingeren Gruppe und 69% der Eltern der dteren Gruppe nahmen
bereits vor der Diagnoseeroffnung wahr, dass mit dem Kind etwas nicht stimmit.

In der Studie von Baird (2000) bemerkten sogar 92,86 % der Eltern, dass mit dem Kind
etwas nicht in Ordnung ist, und in nur 15 Fallen ist es den Fachkréften zuerst aufgefallen.
MUttern wurde durchschnittlich zwei Monate friiher als Vétern das Problem bewusst, auf
Grund des haufigeren und intensiveren Kontaktes mit dem Kind. Die Berufstétigkeit der
Véter schrankte den Kontakt mit dem Kind ein, und somit konnten nur wenige bel
Untersuchungsterminen anwesend sein.

» Mir war schon irgendwie klar, dass mit A. irgendwas nicht in Ordnung ist. Se schrie so
viel und guckte gar nicht richtig wie andere Babys. Aber die Arztin sagte, machen sie sich
nicht verrickt, das gibt sich schon, alle Kinder sind eben anders® (Lotz 2004, S. 105).

Eine Gegenlberstellung der drei Studien macht deutlich, dass trotz der unterschiedlichen
Zeitpunkte, zu denen die Untersuchungen durchgefihrt wurden, die Eltern friher als die
Arzte Auffalligkeiten des Kindes beobachteten.

Beide Elternteile in der Studie von Hinze (1993) fuhlten sich in signifikant hohem Mal3e
emotional belastet. Die unterschiedlichen Meinungen der Arzte fihrten zu einer
Steigerung der emotionalen Belastung wahrend der Verdachtszeit. Diese Widerspriiche
liel3en jedoch viele Eltern hoffen.

» Dal3 es verschiedene Meinungen gab, fand ich eigentlich positiv. Ich konnte mir dann
eben das Beste davon herausnehmen. Und solange man nicht weil3, was wirklich los ist,
kann man immer noch glauben: eswird schon...” (Hinze 1993, S. 99).

Die Versuche von Arzten und Angehorigen, die Probleme zu beschénigen, beruhigten die
Eltern anfangs. Dies zeigte allerdings nur so lange Wirkung, bis die Aufféligkeiten des

Kindes untbersehbar wurden.

Die Eltern versuchten zum Zwecke des Selbstschutzes, die Probleme zu verdréngen oder
zu verharmlosen. Véter probierten durch ihren Beruf oder durch Freizeitaktivitaten
auBerlich Abstand vom Kind zu nehmen. Mdutter fuhlten sich durch die unzahligen
Termine mit dem Kind besonders stark herausgefordert, und dieses Gefuhl stieg mit der

Dauer der Verdachtszeit an.
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Mitter kritisierten, dass Véater selten versuchten, ihre Gefiihle und Angste in einem
Gespréch zum Ausdruck zu bringen.

Beide Elternteile zeigten intrapsychische Reaktionsformen, d.h. durch ihre Unsicherheit,
ihre Angste und die neuen Belastungen blieben sie fir sich. Personenbezogene
Reaktionsformen, wie die Kontaktsuche zu Freunden und Bekannten, wurden fast
ausschliefflich bei Mittern festgestellt (Hinze 1993). Kallenbach (1999) stellte fest, dass
personliche Dinge von Vatern am haufigsten mit Freunden besprochen werden, aber

Probleme mit dem Kind besprechen 74,2% der Manner mit ihren Ehefrauen.

4.5.2. Diagnoseer6ffnung

4.5.2.1. Bedeutung einer zuverlassigen Diagnose

Graungaard und Skov (2006) kamen zu dem Resultat, dass die Art des Verlaufs der
Diagnose und die Zuverlassigkeit der gestellten Diagnose, die Erfahrungen der Eltern und

deren Copingmadglichkeiten beeinflussen.

Nach Graungaard und Skov (2006) waren die Vorstellungen der Eltern beschrankt, den
Informationen entsprechend realistisch, falsch positiv oder ,worst case”. Die meisten
Eltern veranderten regelmélig ihre Sichtweise oder kreierten mehrere Bilder.
Lebensbedrohliche Zustande des Kindes (z.B. Krampfanfdlle, Atemprobleme)
beeinflussten die Zukunftsvorstellungen stark und verschafften den Eltern ein Gefuhl der
Kraftlosigkeit. Dadurch fuhlten sie sich gezwungen zu handeln. Das Verlangen zu handeln
ist oft ein Zeichen dafir, dass Eltern die Hoffnung nicht aufgeben. Fur die Eltern war es
wichtig zu wissen, alles Mdégliche fur ihr Kind getan zu haben. Sie holten sich zweite
Meinungen von Arzten, lasen wissenschaftliche Literatur und suchten nach alternativen
Behandlungsmethoden. Mit der eindeutigen Diagnose, dass ihr Kind nicht geheilt werden
kann, begannen Eltern sich damit zu beschéaftigen, welche anderen Mdglichkeiten es gibt,
ihrem Kind zu helfen. Etwas fur das Kind zu tun bedeutet infolgedessen das Kind zu
fordern und mit ihm Ubungen zu machen. Die Eltern der Studie bezweifelten das
Training, das ihnen angeboten wurde, und sie fuhlten sich oftmals bei der Durchfihrung

der Ubungen zu wenig unterstiitzt.
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Nach Pearson et a. (1999) waren Eltern unzufrieden, wenn sie Informationen verspatet
erhielten und/oder ihnen Informationen von Arzten vorenthalten wurden.

Mit einer zuverlassigen Diagnose konnen die Eltern ihr Kind besser as Kind mit
Behinderung wahrnehmen. Ist keine Diagnose vorhanden, ist die Wahrnehmung
wandelbar und Aussagen wie ,das Kind sieht so norma aus® dominieren
(Graungaard/Skov 2006).

Hinze (1993) bezeichnete die endgiiltige Diagnose als Ubergang von der Ungewissheit in
die Gewissheit. Die Mehrzahl der Eltern reagierte auf die Diagnose einerseits geschockt,
niedergeschlagen und andererseits erleichtert. Die Eltern fUhlten sich mit Ende des
Zweifelns entlastet, jedoch begann die Belastung auf Grund der Endgultigkeit. Die
endgultige Diagnose lief3 alle Hoffnung sterben, dennoch wurde die Diagnose als
Herausforderung angesehen. Mutter und Véter wollten nach der Diagnose fir sich sein
und suchten weder zueinander noch zu Fachleuten oder Freunden Kontakt. Die Eltern
versuchten aktiv zu werden, etwas fur das Kind zu tun, dabei wurde ihr Selbstwertgefhl
gestarkt. Mitter aul3erten haufiger als Véter eine starke Belastung, und Véater fUhlten sich
unter anderem durch die grél3ere Distanzierung zum Kind, insgesamt emotiona weniger
belastet. Es wurden jedoch bei Mittern und Véatern emotionale und kognitive
Reaktionsformen festgestellt, d.h. dass sie aktiv waren und die Situation real betrachten

und sich damit auseinandersetzten (Hinze 1993).

45.2.2. Die Arzt-Eltern-Kommunikation

Das Gefiihl der Eltern, dass ihr Kind von den Arzten as , Fall“ behandelt wird und nicht
als Individuum, erschwerte die Kommunikation zwischen Eltern und Arzten
(Graungaard/Skov 2006). In der Medizin wird das Kind durch Symptome, welche das
Kind aufweist, und durch seine Defizite beschrieben. In der Padagogik wird darauf
geachtet, was das Kind kann und wie diese Fahigkeiten weiter ausgebaut werden kénnen
(siehe Kapitel 2).
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Die Zufriedenheit der Eltern mit der Diagnoseertffnung steht in engem Zusammenhang
mit der Genauigkeit der Diagnose und der Dauer des Diagnoseverfahrens. Das
Diagnoseverfahren besteht meistens aus einer Reihe von Untersuchungen, Besprechungen
mit Arzten, Testresultaten und darauf folgenden Tests. Die unterschiedlichen Diagnosen
Uber die Abnormitéten des Kindes fuhrten hdufig zu Misstrauen der Eltern gegentiber den
Arzten. Fir Eltern war es wichtig, dass der Arzt sie a's gleichwertig ansieht, empathisch
ist und mit ihnen kooperiert. Sie wollten als Experten ihres Kindes anerkannt werden
(Graungaard/Skov 2006).

Fur 100% der Eltern der jingeren Gruppe in der Studie von Pearson et al. (1999) war die
Diagnosestellung verstandlich im Gegensatz zu 62% der &lteren Gruppe. 69% der
jungeren Gruppe und lediglich ein Viertel der dlteren Gruppe empfanden die Art des
,Ubermittlers® als einfiihlend und mitfihlend.

Die Diagnosemitteilung bezeichneten Eltern als ,,abrupt”, ,,zwischen Tur und Angel“ oder
.verstandnidos'. Die Eltern waren mit der Art und Weise der Diagnoseertffnung

unzufrieden, die Mehrheit fuhlte sich danach hingegen sicherer (Hinze 1993).

In den Untersuchungen von Baird et al. (2000) beklagten sich 54% der Eltern Uber den
Inhalt der Information, die ihnen gegeben wurde, drei Viertel waren jedoch mit der

Struktur und der Art des Gespréachs zufrieden.

Die Uberwiegende Mehrheit der Eltern beider Gruppen in der Studie von Pearson et al.
(1999) erhielt von einem Kinderarzt die Information Uber die Behinderung des Kindes und
97% waren damit zufrieden. Nur 43% der dteren Gruppe und 56% der jingeren Gruppe
bekamen gemeinsam mit dem Partner die Information. Hinze (1993) stellte fest, dass 35%
der Mitter die Diagnose in Abwesenheit ihrer Manner bekamen. Die Berufstétigkeit der
Véter nannte der Autor als moglichen Grund fir das Fernbleiben der Véater bei der

Diagnosemitteilung.
Ein Vergleich der Untersuchungen von Hinze (1993) Pearson et al. (1999) und Baird et al.

(2006) lasst darauf schlief3en, dass sich die Zufriedenheit der Eltern bezlglich der Art und

Weise der Diagnoseer6ffnung und der Haltung des Arzte im Laufe der Zeit verbessert hat.
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Eltern winschten sich beziiglich der Kommunikation mit den Arzten und dem
Klinikpersonal, as gleichwertig angesehen zu werden, individuelle und gezielte
Informationen, eine empathische und personliche Haltung, die Wahrnehmung des Kindes
as , Individuum® und nicht as ,Fal“ und die Bertcksichtigung der Mdoglichkeiten des
Kindes trotz seiner Behinderung (Graungaard/Skov 2006). Bei der Mitteilung von
Informationen Uber die Behinderung und den Gesundheitszustand des Kindes bevorzugten
Eltern die personliche Kommunikation. Fir ein besseres Verstandnis winschten sie sich
diese Informationen zusétzlich schriftlich (Pain 1999).

Baird et a. (2000) erlauterten die Richtlinien fir die Diagnoseerdffnung der North
Western Regional Advisory Group for Learning Disability Services. Eine
Diagnoseertffnung verlangt Fachkréfte, die vorausplanen, so dass immer eine adaquate
Umgebung, Personal, Information und sofortige Nachfolgeunterstiitzung vor Ort sind.
Graungaard und Skov (2006) erarbeiteten ebenso Vorschlage, um die Zufriedenheit der
Eltern mit dem Gesundheitssystem (z.B. Arzte, Krankenhaus) zu verbessern. Diese
Richtlinien und V erbesserungsvorschlage werden im Folgenden zusammengefasst:

e Es sollte eine Informationsstrategie geplant werden, ab dem ersten Verdacht einer
Behinderung.

e Die Diagnose sollte von einem Facharzt fur Kinderheillkunde in Begleitung eines
Physiotherapeuten Uberbracht werden.

e Eltern sollten gemeinsam informiert werden.

e DasKind sollte wenn moglich anwesend sein.

e Die Eltern sollten an einem privaten Ort informiert werden, wo sie nicht gestort
werden.

e Die Eltern sollten die M6glichkeit haben, nach dem Gesprach noch im Raum zu
bleiben.

e Die Information sollte direkt sein, mit klaren medizinischen Details und dann
sollte gentigend Zeit sein fUr die Eltern, um Fragen zu stellen.

e Dasaktuelle Stadium der Realisierung der Situation muss miteinbezogen werden.

e DieArt und Weise des Facharztes sollte einfiihlsam, ehrlich und offen sein.

e Eltern sollten bald die Gelegenheit eines Zweitgesprachs haben.

e Die Eltern sollten eine schriftliche Zusammenfassung des Gesprachs erhalten. Sie
sollte versténdlich geschrieben sein, einige optimistische Punkte in der Prognose
und eine Kontaktadresse enthal ten.
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e Die Fahigkeiten des Kindes sollten fokussiert werden.

e Den Eltern sollte ein Physiotherapeut empfohlen werden, um das Kind bel seiner
Entwicklung zu unterstttzen.

e Essollten allgemeine Hinweise bezliglich der Pflege eines Babys mit Behinderung
veroffentlicht werden.

e Den Eltern sollte das Angebot gemacht werden, sich mit Eltern zu treffen, die ein
Kind mit derselben Behinderung haben.

o Fachkrdfte sollten die Mdaglichkeit anbieten, anderen Familienmitgliedern
Informationen zu geben.

e Die Eltern sollten die Méglichkeit haben, dem Personal Feedback zu geben.

e Den involvierten Fachkréften sollten die Moglichkeit zur Supervison und
Evaluation haben.

45.3. Folgezeit

Hinze (1993) stellte fest, dass die Folgezeit einerseits von einer verstarkten physischen
Beanspruchung der Eltern durch das Wachstum des Kindes gekennzeichnet ist und sich
Eltern andererseits durch die aufRerlich immer deutlich werdenden Aufféaligkeiten,
vermehrt mit der Gesellschaft konfrontiert sehen.

Bei Véatern erhdhte sich mit dem Alter des Kindes die emotionale Belastung, sie fuhlten
sich in ihrer individuellen Verwirklichung eingeschrénkt und versuchten
Zukunftsvorstellungen zu vermeiden. Wahrend der Folgezeit stellte der Autor bei Mttern
eine Entlastung fest, jedoch waren beide Elternteile hdufig niedergeschlagen und sie

versuchten sich z.B. durch ihren Beruf abzul enken.

Soziale Kontakte wurden anfangs vermieden, um nicht tber die Behinderung des Kindes
sprechen zu miissen oder unangenehmen Reaktionen auszuweichen.

» ES ist immer noch ein Problem fir mich, mit dem ich nicht klar komme. Mit ihm nach
drauf3en gehen und zu sagen: ich bin der Vater dieses Kindes . . . das schaffe ich nicht.
Das ware mir peinlich, und ich wirde mich genieren und wifte nicht, wie ich mich
verhalten sollte. Vielleicht wirde ich nach Entschuldigungen suchen.” (Hinze 1993, S.
129)
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Im Laufe der Zeit nahmen Eltern den Kontakt zu Freunden und Angehérigen wieder
haufiger auf, allerdings nicht im selben Ausmal3 wie vor der Geburt des Kindes. M itter
gaben an, dass die Gesprache mit Aul3enstehenden tber die Behinderung zur Bewdltigung
beigetragen haben. Die Eltern der Studie von Scholz-Braun (1999) empfanden den
Kontakt zu Freunden als entlastend. Die Erfahrung, dass sich Freunde nicht zurtickziehen,

erlebten sieals positiv.

Nach Hinze (1993) verschaffte es den Eltern Erleichterung zu sehen, dass andere Eltern
Kinder haben, die noch schwerer behindert sind als das eigene. Sie fuhlten sich dagegen
stark betroffen, wenn sie Kinder ohne eine Behinderung beobachteten. Der Anblick
anderer behinderter Kinder versetzte fast ausschliefdlich Véter in Schockzustande, weil er
die Zukunftsingste um das Kind und sich selbst verstarkte. Die Verunsicherung der Véter
verstérkte sich dadurch, dass die Behinderung des Kindes mit dem Eintritt in den
Sonderkindergarten ,, 6ffentlich* wurde.

Die Annahme und Bejahung der Behinderung erhdhte sich wahrend der Folgezeit.
Besonders der Eintritt in den Sonderkindergarten hat zu einer Realisierung der
Behinderung fur beide Elternteil e beigetragen.

» Der Besuch im Behindertenkindergarten war ein wichtiger Schritt fir mich. Ich habe
dort deutlich gesehen, dal3 ich ein behindertes Kind habe, und das hat mir eigentlich auch
sehr dabei geholfen, ihn zu akzeptieren.“ (Vater) (Hinze 1993, S. 131)

Die Unterbringung des Kindes im Sonderkindergarten wirkte entlastend fur die Miitter,
denn die Kinder waren durchschnittlich sieben Stunden pro Tag auf3er Haus. Scholz-Braun
(1999) stellte fest, dass die Eltern durch den Besuch ihres Kindes von Institutionen
einerseits die Moglichkeit haben, mit anderen Familien Kontakt aufzunehmen, und
andererseits konnen sie die Zeit, die das Kind in Kindergarten oder Schule verbringt,

anderweitig nutzen (z.B. Beruf, Erledigungen, Haushalt).

Reaktionsformen, die als forderlich fur den Coping-Prozess gelten, sind nach Hinze
(1993) zum Beispiel die Suche nach soziadlem Kontakt, Kontakt zum Partner, Akzeptanz
der Situation, Selbstachtung und -bestétigung oder Bewusstwerden durch den Vergleich.
Als hinderlich fur den Verarbeitungsprozess werden unter anderem Selbstbeschuldigung,
Hadern mit dem Schicksal, innere Distanzierung, Unsicherheit und Angst,
Fremdbeschuldigung, Meiden der sozialen Konfrontation sowie das Zurtckstellen der

eignen Bedirfnisse eingeschéatzt.
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Mitter konnten bereits in der Verdachtszeit Reaktionsformen entwickeln, welche als
forderlich gelten, und so fiel ihnen die Akzeptanz, Bejahung und Bewdltigung der
Behinderung leichter ads Vaétern. Wahrend der Verdachtszeit kamen
Vermeidungsreaktionen stark zum Ausdruck, die aber zu dieser Zeit forderlich wirkten,
um die emotionale Belastung zu reduzieren. Beide Elternteile waren der Meinung, dass
die Miltter besser mit der Behinderung fertig geworden sind. Miutter sahen die
Beschéftigung mit dem Kind, die standige Konfrontation mit der Behinderung sowie den
Kontakt zu Aulenstehenden als Grinde fur ihren Coping-Erfolg an. Véater beurteilen die
raumliche Distanz, die Ablenkung durch den Beruf, die Sachlichkeit und
Selbstbeherrschung sowie ihre Gelassenheit as Hilfe fur eine erfolgreiche Bewaltigung.
Die Mehrheit der Eltern zweifelte daran, jemals vollig mit der Behinderung fertig zu
werden (Hinze 1993).

Pain (1999) kam zu dem Ergebnis, dass Eltern versuchten, sich mit Hilfe von Ratgebern
und Infoblattern einen tieferen Einblick in die Situation und in die mdgliche Zukunft zu
verschaffen. Viele Eltern gaben an, dass sie dank der Literatur ein besseres Verstandnis
fur das Kind und seine Behinderung erhalten haben. Bei Schwierigkeiten mit der Pflege
und Betreuung oder der Erziehung des Kindes holten sich Eltern hauptsachlich Ratschlage
von Lehrern, Fachleuten oder anderen Eltern. Die Studie von Pain verdeutlicht, dass
Informationen sowohl bel der Diagnose als auch in der Folgezeit zur Akzeptanz beitragen.
Literatur, in welcher andere betroffene Eltern ihr Leben beschreiben, half den Eltern, die

Situation zu realisieren und die Fortschritte sowie die Fahigkeiten des Kindes zu erkennen.

Eltern in der Studie von Taanlia (2002) wendeten hauptsachlich folgende drei
Copingstrategien an: Information und Akzeptanz, gute Kooperation in der Familie und
soziale Unterstiitzung. In der Studie wurde zwischen Eltern, die viele Copingstrategien
und Eltern, die wenige Copingstrategien verwenden, unterschieden. Erstere verwendeten
diese Copingstrategien ofter und hatten ein generell grél3eres Repertoire an Strategien zur
Verfugung. Bei Eltern mit wenig Copingstrategien wurden andere Probleme festgestellt,
welche nicht durch das Kind mit Behinderung entstanden sind. Die Eltern waren unter
anderem nicht in der Lage, ihre andauernden Differenzen zu bewéltigen, oder hatten
wenig soziale Kontakte. Eltern mit vielen Copingstrategien empfanden, dass sie gut Uber
die Diagnose und Behandlungen informiert wurden, jedoch suchten sie noch nach anderen
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Auskinften, um die Situation besser bewaltigen zu kénnen. Die optimistische Einstellung
bezliglich der Zukunft ihres Kindes, half den Eltern die Situation zu akzeptieren.

Eine gute Kooperation in der Familie, der Familienzusammenhalt und das Gefthl der
Zusammengehorigkeit bestarkten die Eltern in ihrem Copingprozess. Die Hilfe von
Beratungsstellen, welche Ubungskurse fiir Eltern anbieten, wurde von den Eltern als
besonders wichtig empfunden. In diesen Kursen hatten sie die Mdoglichkeit, ihre
Erfahrungen und Eindricke mit anderen Eltern auszutauschen. Die freiwillige
Unterstitzung von Verwandten und Freunden war wesentlich fur die Alltagsbewaltigung.
Finanzielle Unterstiitzung und FoOrderungen waren eine nitzliche Unterstitzung for
Mutter, wenn sie sich dazu entschlossen hatten, ihre Berufstétigkeit fur das Kind
aufzugeben (Taanila 2002).

Familien mit vielen Copingstrategien wurden in einen anfanglichen Schockzustand
versetzt, beide Elternteile konnten die Situation jedoch schnell akzeptieren. Sie hatten eine
optimistische Einstellung bezilglich der Zukunft des Kindes. Der Familienzusammenhalt
stieg an, sie wurden von ihren Angehdrigen und Freunden unterstitzt und konnten somit
gelegentlich ihren eigenen Interessen nachgehen. Den Haushalt sowie die Pflege und
Betreuung des Kindes teilten sich die Partner untereinander auf.

In Familien mit wenig Copingstrategien hatten die Véater Probleme, die Behinderung des
Kindes zu akzeptieren. Die Eltern zeigten sich angstlich und unsicher im Hinblick auf die
Zukunft des Kindes. Sie hatten kaum Unterstiitzung von Verwandten oder Freunden und
aulRerten, dass sie das Gefuihl hatten, stérend zu sein. M Utter und Véter mussten wegen des
Kindes auf ihre Freizeit und personlichen Neigungen verzichten. Im Haushalt und bei der
Pflege des Kindes erhielten die Mtter keine Unterstiitzung von ihren Partnern (Taanila
2002).

Laut Hinze (1993) regte die Behinderung die meisten Eltern dazu an, mehr miteinander zu

reden. Die Gesprache Uber das Kind und seine Behinderung trugen zu einer stérkeren

Partnerbeziehung und Zusammengehorigkeit bei.
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45.4. Zusammenfassung

Studien zum Thema Diagnoseerdffnung haben gezeigt, dass Eltern friher die Defizite
ihres Kindes wahrnehmen als Arzte und vor allem die unterschiedlichen Meinungen der
Arzte als belastend empfunden werden. Die Eltern kritisierten die unpersonliche Haltung

der Arzte und den Rahmen, in dem das Gesprach stattfand.

Folgende problemorientierte Copingstrategien wurden von Eltern eingesetzt: Suche nach
zusitzlichen  Informationen,  Literaturrecherche, Uberprifung der  &rztlichen
Entscheidungen, Miteinbeziehung der Alternativmedizin, Aufsuchen zweiter Meinungen,

soziale Kontakte, Gesprache mit anderen betroffenen Eltern und Familienzusammenhalt.

Als emotionsorientierte Copingstrategien konnten die Aufrechterhaltung der Hoffnung,
die Ignorierung der Ernsthaftigkeit der Situation, unrealistische Zukunftsvorstellungen, die
Vermeidung von Zukunftsvorstellungen, die Verdréngung und Verharmlosung der
Situation, die Ablenkung durch die Berufstétigkeit und die innere Distanzierung
identifiziert werden.

Positive emotionsorientierte Copingstrategien sind der Glaube an positive Aspekte, die
reale Betrachtung der Situation, das Aktivwerden fir das Kind und die damit
einhergehende Konfrontation mit der Behinderung und schlussendlich die Akzeptanz und

Bejahung des Kindes.
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Empirischer Tell

5. INHALT UND ZIEL DER UNTERSUCHUNG
Die Studie, die im Rahmen dieser Arbeit durchgefiihrt wurde, beschéftigt sich mit dem

unterschiedlichen Belastungserleben von Mttern und Véatern eines Kindes mit schwerster
Behinderung. Es wird untersucht, ob, und wenn ja, wie sich das Belastungserleben von
Muttern und Véatern im Haushalt, bei der Pflege des Kindes und der Zufriedenheit mit der
derzeitigen Lebenssituation unterscheidet. Zur Erhebung der Belastung wurde ein
Fragebogen verwendet, in welchem die Eltern ihr Belastungserleben einschétzen mussten.
Weiters wird untersucht, ob zwischen Mttern und Véatern Differenzen beziglich der
sozialen Kontakte und der mdglichen Auswirkungen der Behinderung des Kindes auf die
Partnerschaft vorhanden sind. Mit den Ergebnissen kann gezeigt werden, in welchen

Bereichen und in welcher Form Eltern Unterstiitzung in der Alltagsbewdaltigung benétigen.

5.1.  Untersuchungsplan

Fir die Untersuchung der Fragestellungen und Hypothesen wurde ein Fragebogen aus der
Studie von Kallenbach (1997) zum Thema Véter schwerstbehinderter Kinder verwendet.
Der Fragebogen besteht aus sechs Teilen:

e Soziodemographische Angaben

e Haushalt

e Pflege desKindes

e SozialesUmfeld

e Ehe/Partnerschaft

e Zufriedenheit mit der momentanen L ebenssituation

Die Stichprobe sollte aus Eltern eines Kindes mit schwerster Behinderung im Alter von 6
bis 18 Jahren bestehen. Das Kind sollte bel den Eltern leben, d.h. nicht in einem Heim
untergebracht sein. Die Eltern sollten in Wien wohnhaft sein und in einer Ehe oder
Partnerschaft |eben, wobei die Eltern des Kindes nicht die leiblichen Eltern sein missen.
Auf Grund der Lange des Fragebogens, sollten die Eltern Gber gute Deutschkenntnisse
verfligen. Das Ausfillen des Fragebogens sollte nicht langer al's eine halbe Stunde dauern,
damit die Motivation der Eltern erhalten bleibt.
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Die Eltern sollten Uber Schulen fur schwerstbehinderte Kinder erreicht werden. Die
Schulen sollten telefonisch kontaktiert werden und den in Frage kommenden Eltern zwei
Fragebdgen pro Paar, ein Elternbrief und ein frankiertes Ricksendekuvert zugesandt
werden. Im Elternbrief sollten die Eltern darlber informiert werden, dass sie den
Fragebogen getrennt ausfiillen sollen und ihre Teilnahme freiwillig und anonym ist.

Mindestens 40 Paare sollten die ausgefillten Fragebogen zurtickschicken.

5.2.  Untersuchungsdurchfiihrung

Kallenbach (1997) befragte 199 Véater von schwerstbehinderten Kindern mit Hilfe eines
von ihm zusammengestellten Fragebogens. Uber Schulen wurde der Kontakt zu den
Vétern hergestellt, und die Befragung wurde zu Hause bei den Vétern, in Abwesenheit der
Partnerinnen, durchgefihrt. Die Anleitung und Anweisungen zu den Fragen waren genau
vorgegeben. Die Véater mussten die entsprechenden Antworten entweder ankreuzen oder
die Antworten mit diversen Antwortkarten zuordnen. Das Ankreuzen sollte das Gefuhl
erh6hen, beteiligt zu sein, und bei intimen Fragen die ndtige Distanz geben. Die
Antwortkarten sollten das Interesse und die Konzentration aufrechterhalten. Weiters
mussten die Véater bei einigen Fragenkomplexen die Situation, den Aufwand und die
Belastung ihrer Partnerinnen einschatzen.

Bel der Untersuchung, die im Rahmen dieser Arbeit durchgefiihrt wurde, konnten die
Eltern nicht personlich aufgesucht werden, weil enerseits das Personal fehlte, um
mindestens 40 Paare zu befragen und andererseits die Kosten fir die An- und Abreise
aufgebracht hétten werden miissen. Deshalb wurde der Fragebogen so konstruiert, dass ein
Grofiteil der Antworten zum Ankreuzen ist und bei einigen Fragen Ergénzungen

hinzugefugt werden kdnnen.

In einem Briefwechsel bestétigte Kallenbach, dass der Fragebogen seiner Meinung nach
ebenso fUr Mutter eingesetzt werden konne. Die Items der einzelnen Themenbereiche
werden von M (ittern ebenso ausgefihrt wie von Véatern bzw. betreffen Mtter genauso wie
Véter. Weiters mussten die Véter bel der Befragung von Kallenbach die Beteillung der
Mutter an der Pflege und Betreuung des Kindes und der Hausarbeit einschétzen, insofern

liefert dies einen weiteren Grund fur das Einsetzen des Fragebogens bei M Uttern.
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Der urspruingliche Fragebogen von Kallenbach (1997) wurde gekirzt, einige Items wurden
aktualisiert, und der Fragebogen wurde von drei Paaren mit einem Kind auf Lange und
Verstandnis Uberprift. Die Beantwortung der Fragen dauerte ca. 25-30 Minuten. Einige
Fragen wurden umformuliert, und einige Erklérungen zu den Fragen wurden verkirzt, da
die Eltern die Angaben als zu lang empfanden.
Die Direktorlnnen der Schulen fur schwerstbehinderte Kinder wurden telefonisch
kontaktiert, und ihnen wurde das Thema der Untersuchung erklart. Je nach Bedarf bzw.
nach Familien, welche den Einschlusskriterien entsprachen, wurden Fragebtgen
zugesandt oder personlich vorbeigebracht. Diese Einschlusskriterien wurden bereits im
Vorfeld festgel egt:
e Die Eltern sollen in einer Ehe oder Partnerschaft |eben, d.h. Alleinerzieherinnen
werden von der Befragung ausgeschlossen. Die Eltern missen nicht die leiblichen
Eltern des Kindes sein, sondern konnen Stiefeltern, Adoptiveltern oder
Pflegeeltern sain.
e Die Eltern missen mit dem Kind in einem Haushalt leben, demzufolge werden
Eltern, deren Kind in einem Heim lebt, nicht befragt.
e Das Kind der Familie soll schwerstbehindert sein, und zwar nach der Definition
der Padagogik (siehe Kapitel 2.2.2.). Die Kinder sollen sich im Schulalter (6-18
Jahre) befinden.
e Damit Verstandnisschwierigkeiten vermieden werden, sollen die Eltern tber gute

Deutschkenntnisse verflgen.

Jedes Kuvert an die Eltern enthielt je einen Fragebogen fur die Mutter und einen fir den
Vater, einen Elternbrief sowie ein frankiertes Ricksendekuvert. Im Elternbrief wurden die
Eltern darauf aufmerksam gemacht, dass die Teilnahme anonym und freiwillig ist und ihre
Angaben nur fur diese Arbeit verwendet werden. Weiters wurden sie kurz Uber den Zweck
der Befragung informiert und gebeten die Fragebtgen getrennt voneinander auszufillen,
um mogliche Beeinflussungen auszuschlief3en. Sie wurden dazu aufordert, die FragebGgen

innerhalb von drel Wochen zuriickzusenden.
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Im Marz wurden Fragebtgen an 80 Elternpaare in Wien ausgesandt. Bis Ende April
wurden 18 Paar Fragebtgen zurlickgesendet. Deshalb wurden im Mai Schulen fir
schwerstbehinderte Kinder in den Bundeslandern Niederdsterreich, Oberdsterreich,
Salzburg und Tirol kontaktiert. Weitere 280 Fragebtdgen fur 140 Elternpaare wurden
verschickt. Insgesamt wurden 92 Fragebtgen zuriickgeschickt.

Eine Aussendung weiterer Fragebtgen konnte nicht durchgefihrt werden, da mit den
bisherigen Kopien der Fragebtgen, der Zusendung an die Schulen, den Kuverts fir die
Zusendung von den Schulen an die Eltern und den Kuverts mit den Briefmarken fir die
Ricksendung das Budget bereits ausgeschopft war.
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6.

6.1.

METHODE

Erhebungsinstrument

Der Fragebogen, welcher dieser Untersuchung zugrunde liegt, wurde 1997 von

Kallenbach entwickelt, um die Situation von Véatern schwerstbehinderter Kinder zu

erfassen. Nach Rucksprache mit Kallenbach kann der Fragebogen sowohl fur Véater as

auch fir M Utter verwendet werden.

Der Fragebogen von Kallenbach ist in sechs Themenberei che gegliedert.

1

Der erste Teil besteht aus Fragen zum Alter der Mutter und des Vaters, ihrer
schulischen Ausbildung, ihrer Berufstatigkeit und ihres Einkommens. Weiters
sollen die Véter ihre berufliche Situation als Vater eines schwerstbehinderten
Kindes beurteilen und den Schweregrad der Behinderung des Kindes subjektiv
einschétzen. Des Weiteren wird nach der Wohnsituation und der Anzahl der
Kinder gefragt.

Im zweiten Teil missen die Véter ihre sozialen Kontakte qualitativ und

quantitativ bewerten.

Im dritten Teil werden Daten zum Thema Hausarbeit erhoben, wobel die
Informationen Aufschluss Uber die Aufgabenverteilung der Familie geben

konnen und eine Interpretation der empfundenen Belastung moglich ist.

Der vierte Teil behandelt das Thema Partnerbeziehung. Informationen Uber die
Interaktion in der Partnerschaft und eine Einschétzung der Belastung kdnnen

gewonnen werden.

Im flnften Teil wird die Beziehung des Vaters zum schwerstbehinderten Kind
in den Bereichen Pflege/Betreuung und Spiel/Lernen/Freizeit eruiert. Dartiber

hinaus wird nach Personen gefragt, welche die Familie entlasten.

Im sechsten Teill missen die Vater die Zufriedenheit mit bestimmten
L ebensbereichen bewerten und Aussagen Uber bestimmte Verhaltensweisen,

Einstellungen und I nteressen zustimmen bzw. nicht zustimmen.
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Die Eltern in dieser Untersuchung mussten den Fragebogen im Gegensatz zur
Untersuchung von Kallenbach ohne Betreuung ausfullen. Auf Grund der Lange des
Fragebogens von 42 Seiten und um die Konzentration dennoch aufrechtzuerhalten, musste
fur diese Studie eine Kirzung erfolgen. Weiters wurde die zeitliche Beanspruchung der
Eltern durch die Hausarbeit, die Pflege und Erziehung sowie die Berufstétigkeit
berlicksichtigt, denn ein langerer Fragebogen hétte moglicherweise zu einer geringern

Ricklaufquote der Fragebtgen gefiihrt.

Fur die Untersuchung dieser Arbeit wurden folgende Bereiche verwendet:

1. Der erste Teil mit den Items 1-14 besteht aus Fragen zum Alter der Mutter und
des Vaters und zum Geschlecht der Eltern, damit eine Zuordnung zu Mutter
bzw. Vater des Kindes erfolgen kann. Daten zum hdchsten erworbenen
Schulabschluss, zur Berufstdtigkeit und zum Einkommen werden eruiert.
Weiters wird nach der Anzahl und dem Alter der Kinder, den Kindern, die im
selben Haushalt Ieben und dem jeweiligen Kindschaftsverhdltnis gefragt. Das
Geschlecht des schwerstbehinderten Kindes, die Behinderungsform, der
Zeitpunkt der Diagnose, die Pflegestufe sowie die subjektive Einschdtzung der
Behinderung missen angegeben werden. Bel Kallenbach wurde vor der
Untersuchung festgelegt, dass es sich bei den Kindern um
schwerstcerebralparetische Kinder handeln muss. Diese Behinderungsform
entspricht einer schwersten Behinderung. In dieser Arbeit wurde keine
Behinderungsform vorgegeben, deshalb wird danach gefragt. Die Pflegestufe
soll zeigen, wie pflegebediirftig die Kinder nach Einschatzung der Arzte sind.

Fragen zu den Wohn- und Arbeitsverhaltnissen wurden weggel assen.

2. Der zweite Teil mit den Items 15-22 behandelt das Thema soziale Kontakte.
Sechs spezifische Fragen Uber Personen, die derzeit eine wichtige Rolle im
Leben spielen, wurden weggelassen und nur die allgemeine Frage nach
Personen, mit denen Uber private Dinge gesprochen wird, gestellt.
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Im dritten Teil mit den Items 23-27 werden Fragen zur Hausarbeit bzw. der
Verteilung der Aufgaben im Haushalt beantwortet, wobei der erste
Fragenkomplex aktualisiert wurde. Das ,Wasche aufhdngen® wurde um
»Trockner ein- und ausrdumen® erweitert. Bel den ,Reparaturen der
Wohnung* wurde ,, Reparaturen des Hauses® hinzugefiigt. Das ,, Abwaschen*
wurde um ,Geschirrspller einrdumen“ und das ,Abtrocknen um
»Geschirrspller ausraumen® erganzt. Weil die Véter die ,, Autopflege” bei den

Ergénzungen haufig erwahnten, wurde sie hinzugefugt.

Im vierten Teil sollen mit Item 28 die Auswirkungen der Betreuung des
schwerstbehinderten Kindes auf die Ehe/Partnerschaft beurteilt werden. Vier
Fragenkomplexe wurden ausgelassen, in welchen der Partner Aussagen Uber
die Lebenssituation der Partnerin und die Situation als Hausfrau und Aussagen

zur familidren Situation treffen muss.

Der funfte Tell mit den Items 29-36 bezieht sich auf die Pflege und Betreuung
des Kindes, d.h. wer Gbernimmt wie haufig die Pflege und Betreuung und
welche Personen entlasten die Familie. Frage 29 wurde um die Aufgabe
»Krankengymnastik” zu Hause erweitert, weil sie von den Véatern bel der
Befragung hinzugefiigt wurde. Bel den Fragen 31 und 34 wurde die Antwort
» Kurzzeitpflegeheim“ hinzugefigt, denn dies ist eine neuere Einrichtung fir
die Entlastung von Eltern. Der Bereich Spiel-, Lern- und Freizeitaktivitaten
und Aussagen zur Beziehung zum schwerstbehinderten Kind wurden nicht

verwendet.

Mit den Items 37 und 38 soll im sechsten Teil erhoben werden, wie zufrieden
Eltern mit diversen Lebensbereichen sind und wie sie ihre jetzige
L ebenssituation bewerten.

Spezifische Aussagen zur derzeitigen psychischen und physischen Verfassung
sowie die Antworten zu Reaktionen auf bestimmte Situationen im

Zusammenhang mit dem schwerstbehinderten Kind wurden weggel assen.
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Der Fragebogen setzt sich groftenteils aus geschlossenen Fragen und einigen offenen

Fragen zusammen, damit die Moglichkeit besteht, eigene Erganzungen einzubringen. Der

Vorteil der geschlossenen Fragen besteht darin, dass bel der Auswertung das

Generalisieren und Vergleichen der Antworten vereinfacht wird. Die Rangskalen wurden

laut Kallenbach so gestaltet, dass sich die Eltern bei der Einschétzung fir die positive oder

negative Seite entscheiden missen, somit kénnen Mittelwerte vermieden werden. Im

Folgenden werden Beispiele fur die im Fragebogen verwendeten Antwortmaoglichkeiten

dargestellt:

Beispid fir eine geschlossene Frage mit Zutreffen:

Welche Auswirkungen ergeben sich durch das schwerstbehinderte Kind auf lhre
Ehe/Partnerschaft?
Beantworten Sie bitte, inwiewelit die folgenden Aussagen zutreffen!
trifft zu
voll uber-
und | etwas | weniger | haupt
Aussagen: ganz nicht

sehr

1. Das behinderte Kind belastet unsere Partnerschaft

Beispid fir eine geschlossene Frage mit Haufigkeit:

Welche der folgenden Hausarbeiten sind Ihre Sache, welche machen Uberwiegend Sie,

welche machen Sie nur gelegentlich und welche machen Sie nie?

ist meine
Sache

Hausarbeiten:

mache

Uberwiegend ich

mache ich nur

gelegentlich

macheich nie

1. Staubsaugen
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Beispid fir eine geschlossene Frage mit Zustimmung:
Sind Sie derzeit berufstétig? ja O nein O

Beispid fir eine geschlossene Frage mit Intensitét:

Ich fuhle mich durch die Pflege- und Betreuungsarbeiten:

sehr stark bel astet O

ziemlich bel astet O

kaum bel astet O

Beispidl fir eine geschlossene Frage mit Bewertung:

Wie schwer ist Ihr behindertes Kind Ihrer Meinung nach beeintrachtigt?

sehr
schwer
Behinderungsgrad: behindert

erheblich
behindert

kaum
behindert

1. im Hinblick auf seine Bewegungsfahigkeit (umfasst) Féhig-

keiten wie greifen, sitzen und sich selbstandig  fortbewegen)

Beispiel fir eine geschlossene Frage mit Situationsbeschreibung und verschiedenen

Antworttendenzen:

Konnen Sie Ihr schwerstbehindertes Kind mitnehmen, wenn Sie Bekannte, Freunde oder

Nachbarn besuchen?

kann das Kind leicht mithehmen @)
esist nicht besonders einfach, das Kind mitzunehmen O
esist nahezu unmadglich, das Kind mitzunehmen O
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Beispidl fir eine geschlossene Frage mit der M oglichkeit zur offenen Antwort:

Wurden irgendwel che Hausarbeiten vergessen?

) _ mache macheich
) ist meine _ mache
Hausarbeiten: Uberwiegend nur _ .
Sache _ ) ich nie
ich gelegentlich

Beispidl fir eine offene Frage:

Welche Behinderungsform wurde bel Threm Kind diagnostiziert?
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1. FRAGESTELLUNGEN UND HYPOTHESEN

Die Studie dieser Arbeit setzt sich mit dem Thema Mdutter und Véter eines
schwerstbehinderten Kindes auseinander. Die Alltagsbewdltigung fur die Eltern ist
oftmals schwierig, well fur das Kind eine standige Betreuung nétig ist. Ob zwischen den
Eltern Unterschiede in der Belastung beziiglich des Haushalts, der Pflege und Betreuung
des Kindes und der Belastung auf die Partnerschaft durch die Behinderung bestehen, und
wenn ja welche Unterschiede das sind, soll geklart werden. Weiters wird untersucht, ob
und welche Differenzen bei den sozialen Kontakten, der Méglichkeit, Freizeit zu haben,
sowie der Zufriedenheit in bestimmten Lebensbereichen existieren. Zuerst wird die
Haupthypothese genannt, und danach werden Hypothesen zu den Fragestellungen aus den
Bereichen soziale Kontakte, Hausarbeit, Partnerschaft, Pflege/Betreuung des Kindes und
Zufriedenheit mit der jetzigen Lebenssituation aufgestellt.

Fir diese Arbeit relevante Ergebnisse beziglich der Véterforschung schwerstbehinderter
Kinder enthalten lediglich drei Studien (Kallenbach 1999, 1997; Hinze 1993). Studien, in
welchen Mtter und Véater schwerstbehinderter Kinder verglichen werden, sind ebenfalls
selten (Kallenbach 1997). Bei der Hypothesenaufstellung konnte deshalb wenig Literatur
verwendet werden, was das Bestatigen und Verwerfen von Nullhypothesen erschwerte.
Aus diesem Grund sind die Ergebnisse der aufgestellten Nullhypothesen besonders

interessant und neue Erkenntnisse konnen aufgedeckt werden.

Ein Grofdteil der Studien tber Eltern von Kindern mit schwerster Behinderung bezieht sich
auf die Lebensumstdnde und Belastung der Mitter (Green 2006; Hirchert 2005;
Hohmeier/Veldkamp 2004; Lotz 2004). Kallenbach (1999, 1997) stellte Vergleiche
zwischen Mittern und Véatern an, welche mit Hilfe der Ergebnisse der Véter seiner Studie
und einer Mitter Studie eruiert wurden. Die Ergebnisse von Kallenbach sind nur
deskriptiv ausgefuhrt.

Bisherige Forschungsergebnisse zeigen, dass sich das Belastungserleben von Mttern und
Vétern eines Kindes mit schwerster Behinderung unterscheidet. Mtter fihlen sich stark
belastet (Hohmeier/Veldkamp 2004; Lotz 2004; Kallenbach 1999; Peterander/Speck
1995) im Gegensatz zu Vatern, bei denen die Belastung eher gering ist (Kallenbach 1997).
Beim Belastungserleben werden die Bereiche Hausarbeit, Pflege des Kindes und

Belastung des Kindes auf die Partnerschaft zusammengefasst.
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Mit folgender Nullhypothese wird Uberpriift, ob ein Unterschied zwischen den Elternteilen
besteht:

How: Es gibt keinen signifikanten Unterschied im Belastungserleben zwischen Mttern

und Véatern eines Kindes mit schwerster Behinderung.

7.1.  Hypothesen zu den sozialen Kontakten

Die Studie von Hinze (1993) stellte fest, dass fast nur Mtter den Kontakt zu Freunden
und Bekannten suchen. Die Mehrheit der Mtter bespricht Probleme jedoch mit dem
Partner. Véater besprechen personliche Dinge am héufigsten mit Freunden (Kallenbach
1999). Probleme mit dem Kind mit Behinderung bespricht die Mehrheit jedoch mit der
Partnerin, dennoch fihlen sich Véter ebenfalls von Freunden und Bekannten verstanden
(Kalenbach 1997). Auf Grund der unterschiedlichen Ergebnisse werden folgende
Nullhypothesen Uberprdift:

How): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen Mttern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Anzahl der Personen, mit denen

sie Uber private Dinge sprechen.

Hos): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vétern eines
Kindes mit schwerster Behinderung und dem Empfinden sich von Freunden bei

Problemen mit dem Kind verstanden zu fiihlen.

Fast zwei Drittel der Véter sehen keinen Zusammenhang zwischen der Meidung der
Familie und der Behinderung des Kindes (Kallenbach 1997). Uber Miitter gibt es zu
diesem Thema keine vergleichbare Studie, deshalb wird folgende Nullhypothese
Uberpruft:

Hos): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vétern eines

Kindes mit schwerster Behinderung im Empfinden, dass der Freundes- und

Bekanntenkreis die Familie meidet.
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7.2.  Hypothesen zur Hausar beit

Mutter wiinschen sich mehr Unterstiitzung in Haushalt (Hirchert 2005). Vater helfen
selten bei der Hausarbeit und fuhlen sich durch die Hausarbeit kaum belastet. Das |asst
darauf schlief3en, dass Mtter fast alleine den Haushalt erledigen und sich deshalb bel astet

fuhlen. Eine Verwerfung der folgenden Nullhypothese wird erwartet:

Hoes): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vétern eines
Kindes mit schwerster Behinderung im Belastungserleben beziglich der

Hausarbeit.

Untersuchungen beziglich des Belastungsunterschiedes durch die Hausarbeit sind nicht
vorhanden. Studien zeigten jedoch, dass die Mehrheit der Mitter ihre Berufstatigkeit auf
Grund der Behinderung des Kindes aufgeben musste (Hirchert 2005; Leiter 2004). Die
Beendigung der Berufstétigkeit kann als Indikator fur die Uberlastung der Miitter gesehen
werden. Folgende Nullhypothese wird untersucht:

Hoge): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen berufstétigen Mttern und
nicht berufstatigen Miuttern eines Kindes mit schwerster Behinderung im
Belastungserleben beziglich der Hausarbeit.

Putzhilfen unterstitzen die Familie bei der Hausarbeit, dennoch sind keine
Untersuchungen im Hinblick auf Belastung von Muttern schwerstbehinderter Kinder mit

und ohne Putzhilfe vorhanden, auf Grund dessen wird folgende Nullhypothese untersucht:
Ho(7): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mittern mit Putzhilfe und

Mittern ohne Putzhilfe eines Kindes mit schwerster Behinderung beziiglich des
Belastungserlebens im Haushalt.
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Nach Angaben der Véter, Ubernehmen fast ausschliefdlich Mutter die im Fragebogen
aufgelisteten Tétigkeiten (siehe Frage 23) (Kalenbach 1997), deshab wird die

Verwerfung folgender Nullhypothese vermutet:

Hoee): ES gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Vétern eines
Kindes mit schwerster Behinderung bel der Ausfihrung der genannten Taétigkeiten
im Haushalt.

7.3.  Hypothesen zur Ehe/Partner schaft

Die Behinderung des Kindes wirkt sich fur weniger als 50% der Mtter (Peterander/Speck
1995) und Véter (Kallenbach 1997) nicht belastend auf die Partnerschaft aus. Es wird eine
Bestatigung folgender Nullhypothese angenommen:

Hog): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vétern eines
Kindes mit schwerster Behinderung beziiglich des Belastungserlebens auf die
Ehe/Partnerschaft.

Die im Fragebogen festgelegten negativen Aussagen (siehe Frage 28, Nr. 1, 3, 4, 7, 8))
und positiven Aussagen (Nr. 5, 6) bezuglich der Auswirkungen der Behinderung des
Kindes auf die Partnerschaft werden bel Kallenbach (1997) Uber Vater untersucht.
Ergebnisse zu Mittern fehlen, deshalb werden folgende Nullhypothesen bearbeitet:

Hoqo: Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Miuttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bel den genannten negativen
Auswirkungen auf die Ehe/Partnerschaft durch das Kind mit schwerster

Behinderung.

Hoq1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Miuttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei den genannten positiven
Auswirkungen auf die Ehe/Partnerschaft durch das Kind mit schwerster

Behinderung.
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Probleme mit dem Kind mit Behinderung besprechen Mitter (Peterander/Speck 1995) und
Véter (Kalenbach 1997; Hinze 1993) Uberwiegend mit dem Partner. Es besteht die
Annahme, dass folgende Nullhypothese bestétigt wird:

Houo): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bel der Wahl ihrer Gesprachspartner bei

Problemen mit dem Kind mit schwerster Behinderung.

7.4. Hypothesen zur Pflege/Betreuung des Kindes

Die Pflege des Kindes empfinden Mtter als belastend (Hohmeier/Veldkamp 2004; Lotz
2004), und ein Grofdeil der Mdtter wunscht sich bei der Pflege des Kindes mit
Behinderung mehr Unterstiitzung vom Partner (Hirchert 2005). Mehr als die Hafte der
Véter fuhlt sich durch die Pflege des Kindes kaum belastet, infolgedessen wird

angenommen, dass folgende Nullhypothese verworfen wird:

Hous): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung und dem Belastungserleben bei Pflege-

und Betreuungsaufgaben.

Mehr as die Halfte der Mitter musste ihre Berufstatigkeit wegen der Behinderung des
Kindes aufgeben. Kinder im Schulalter befinden sich sieben Stunden auf3er Haus (Schol z-
Braun 1999). Wahrend dieser Zeit gehen Mtter der Berufstétigkeit nach, d.h. sie wirden
in etwa genauso viel Zeit mit der Pflege des Kindes verbringen wie M Utter ohne Beruf. Ob
sich Frauen durch die Doppelbelastung Beruf und Pflege des Kindes belastet fuhlen,

wurde bisher nicht untersucht, deswegen wird folgende Nullhypothese Uberprift:
Hoq4): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen berufstétigen Mdttern

und nicht berufstatigen Muttern eines Kindes mit schwerster Behinderung im

Belastungserleben beziglich der Pflege und Betreuung des Kindes.
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Die Studie von Kallenbach (1997) zeigte, dass Uber die Halfte der Véter keine Belastung
durch die Pflege des Kindes verspirt. Die Mithilfe ist vor alem an ihre zeitliche
Verfigung gebunden. Es wird erwartet, dass Mditter haufiger die im Fragebogen
festgelegten Aufgaben der Pflege des Kindes (siehe Frage 29) tibernehmen und auf Grund

dessen folgende Nullhypothesen verworfen werden:

Hous): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mittern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Ausfihrung der genannten
Aufgaben bei der Pflege und Betreuung des Kindes.

Houe): ES gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bezliglich der werktags aufgebrachten
Stunden fir die Pflege und Betreuung.

Hour: Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bezlglich der am Wochenende
aufgebrachten Stunden fur die Pflege und Betreuung.

Bezuglich der Einschdtzung des Schweregrades der Behinderung liegen lediglich
Ergebnisse von Véatern vor (Kalenbach 1997). Es erfolgt eine Uberprifung folgender
Nullhypothese:

Hows: Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Véatern

eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Einschdtzung des Schweregrades

der Behinderung des Kindes.
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Mutter beklagen, wenig Freizeit zu haben (Green 2006; Hirchert 2005;
Hohmeier/Veldkamp 2004). Uber die Halfte der Véater hat fast einen freien Tag und fast
ein Viertel wochentags fast nie einen frelen Abend. Aus diesen Ergebnissen l&sst sich
jedoch nicht erkennen, wer mehr Freizeit hat, infolgedessen werden folgende

Nullhypothesen bearbeitet:

Houg): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mittern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung und bel der Moglichkeit, einen freien
Abend in der Woche zu haben.

Hopo): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Vétern
eines Kindes mit schwerster Behinderung und bel der Moglichkeit, einen freien

Tag im Monat zu haben.

7.5.  Hypothesen zur jetzigen L ebenssituation

Studien haben gezeigt, dass sich die Behinderung des Kindes auf die Finanzen auswirkt
(Green 2006; Curran et al. 2001). Ob Eltern finanzielle Sorgen haben soll an Hand

folgender Nullhypothese Uberprft werden:
Hoey): ES gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen Mittern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bezliglich der Angst, zu wenig Geld zu

haben.

Hoeo): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Miuttern und Véatern

eines Kindes mit schwerster Behinderung und der Angst, zu wenig Geld zu haben.
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Die Zufriedenheit mit der im Fragebogen aufgelisteten Lebensbereichen (siehe Frage 38)
wurde von Kallenbach (1997) bel Vatern gemessen. Die Mehrheit der Véter fuhlt sich in
alen Bereichen weitgehend bis sehr zufrieden. Uber die Zufriedenheit der Miitter in
diesen Bereichen kénnen keine Aussagen gemacht werden, aul3er dass sie die geringe Zeit
fUr eigene Interessen beklagen. Damit ein moglicher Unterschied festgestellt werden kann,

werden folgende Nullhypothesen Uberprft:

Howes): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Zufriedenheit mit den genannten
L ebensbereichen.

Hows): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Vatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bel der Zufriedenheit, eigenen Interessen

nachgehen zu kénnen.

Howes): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bezuglich der Zufriedenheit mit der

Beziehung zum Kind mit schwerster Behinderung.

Howee): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Zufriedenheit mit der
Ehe/Partnerschaft.

Hoer: Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Mttern und Vatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Zufriedenheit mit dem Verhdltnis

zu Freunden und Bekannten.

Howes): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Véatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Zufriedenheit mit

verwandtschaftlichen Beziehungen.

Howee: Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Muttern und Vatern
eines Kindes mit schwerster Behinderung bei der Zufriedenheit mit dem Leben

insgesamt.
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8. STICHPROBENBESCHREIBUNG
Von 96 zugesandten Fragebogen konnten 92 Fragebtgen fur die Auswertung verwendet
werden, das sind insgesamt 46 Elternpaare. Vier Fragebogen schickten nur Mtter zuriick,
deshalb wurden sie nicht berticksichtigt. Als Einschlusskriterien wurden folgende Punkte
festgelegt (wie bereits in Kapitel 5.2. erwahnt):
e Die Eltern sollen in einer Ehe oder Partnerschaft leben und mussen nicht die
leiblichen Eltern des schwerstbehinderten Kindes sein.
e DieEltern missen mit dem Kind in einem Haushalt |eben.
e Das Kind der Familie soll schwerstbehindert sein, nach der Definition der
Padagogik (siehe Kapitel 2.2.2.), und soll sich im Schulalter (6-18 Jahre) befinden.
e Damit Verstandnisschwierigkeiten vermieden werden, sollen die Eltern Uber gute

Deutschkenntnisse verflgen.

Das mittlere Alter der Mutter betrug 42,98 Jahre und das der Véter 45,89 Jahre (siehe
Tabelle 1).

Tabelle 1: Alter der Mtter und Vater

Standar d-
N Minimum Maximum Mittelwert )
abweichung
Alter der M (tter 46 25 56 42,98 6,413
Alter der Vater 46 31 63 45,89 7,081

Als hochsten Bildungsabschluss haben von 46 Dbefragten Mduttern 14 die
Allgemeinbildende héhere Schule, elf die Berufsschule, zehn die Berufsbildende mittlere
Schule, funf den Hauptschulabschluss, drel die Berufshildende héhere Schule und 3 den
Pflichtschulabschluss  erreicht. Bel den Véaen  ereichten von 46
Untersuchungsteilnehmern 26 den Berufsschulabschluss, sieben den Abschluss der
Berufshildenden héheren Schule, sieben den Abschluss der Allgemeinbildenden héheren
Schule, drei den Abschluss der Berufsbildenden mittleren Schule, drei  den
Pflichtschul abschluss und 3 den Hauptschul abschluss (siehe Abbildung 5).
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Abbildung 5: Haufigkeiten des Bildungsabschlusses nach Geschlecht
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52,2 Prozent der Mtter sind berufstétig, davon muss nur eine Mutter Schichtarbeit leisten
(siehe Tabelle 2).

Tabelle2: Berufstatigkeit der M Utter

Berufstatigkeit Schichtar beit
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Ja 24 52,2 1 2,2
Nein 22 47,8 23 50,0
Gesamt 46 100,0 24 52,2

Von den 24 Mittern, welche berufstétig sind, arbeiten 41,7% 20-29 Stunden pro Woche.
25,1% der Mtter arbeiten 10-19 Stunden pro Woche und 25,0% arbeiten pro Woche mehr
als 30 Stunden (siehe Tabelle 3). Der Median der Anzahl der Arbeitsstunden pro Woche

betragt 20,00 und der Median der Arbeitstage pro Woche liegt bei 5,000.

Tabelle 3: Arbetsstunden/Woche M litter

Arbeitsstunden/Woche: Haufigkeit Prozent
0-9 2 84
10-19 6 251
20-29 10 41,7
30 und mehr 6 25,0
Gesamt 24 100,0

82




42 von 46 Vétern gehen einem Beruf nach, wobei von den 91,3% der berufstétigen Vater

13,0% Schichtarbeiter sind (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4: Berufstatigkeit der Vater

Berufstatigkeit Schichtar beit
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Ja 42 91,3 6 13,0
Nein 4 8,7 36 78,3
Gesamt 46 100,0 42 91,3

50,1% der 42 berufstétigen Véater arbeiten 21-40 Stunden pro Woche und 38,1% arbeiten

41-60 Stunden pro Woche (siehe Tabelle 5).

Der Median der Arbeitsstunden pro Woche der Véter betrégt 40,00 und der Median der

Arbeitstage pro Woche ist 5,00.

Tabelle 5: Arbeitsstunden/Woche der Vater

Arbeitsstunden/Woche: Haufigkeit Prozent
0-20 1 24
21-40 21 50,1
41-60 16 38,1
61 und mehr 4 9,6
Gesamt 42 100,0

In Tabelle 6 lasst sich erkennen, dass die Mehrheit der Mtter (40,0%) und der Véater
(39,5%) ein Angestelltenverhdtnis hat. 23,3% der Véater sind Facharbeiter, wobei keine
Mutter in diesem Bereich tétig ist. Mehr Miutter (20,0%) sind selbststandig bzw.
Unternehmerinnen as Véter (9,3%).
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Tabelle 6: Art der Berufsaustibung nach Geschlecht

M atter Vater

Berufsausiibung Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Pension/Karenz 1 4,0 1 23
Arbeiter 4 16,0 6 14,0
Fachar beiter 0 0,0 10 23,3
Angestellte 10 40,0 17 39,5
Beamte, Vertragsbedienstete 5 20,0 5 11,6
Selbststandige, Unternehmer 5 20,0 4 9,3
Gesamt 25 100,0 43 10,00

Das Nettoeinkommen ist das Einkommen
Soziaversicherungsbeitrage und betrégt bel 23,9% der Familien Gber 3000€ im Monat.
8,7% der Familien haben bis zu 1000€ pro Monat zur Verfligung (siehe Abbildung 6).

Abbildung 6: Nettoeinkommen in Prozent
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22 (47,8%) der 46 Kinder mit schwerster Behinderung sind weiblich und 24 (52,2%) sind
mannlich (siehe Tabelle 7). Die Kinder befinden sich im Alter von 7 bis 18 Jahren mit
einem Durchschnittsalter von 12,85.

Tabelle 7: Geschlecht des Kindes mit schwer ster Behinderung

Geschlecht: Haufigkeit Prozent
weiblich 22 47,8
mannlich 24 52,2
Gesamt 46 100,0

Nicht alle Eltern haben die genaue Diagnose ihrer Kinder angegeben. Zwei Eltern haben
angemerkt, dass es keine Diagnosestellung gibt. Infolgedessen werden die algemeinen
Umschreibungen , Schwere geistige Behinderung” und ,Geistige und korperliche
Behinderung“ as Auswertungskategorien verwendet. Bel 37% der Kinder wurde eine
»Infantile Zerebralparese” diagnostiziert. Jeweils 15,2% haben das ,, Down Syndrom®, eine
» Schwere geistige Behinderung* oder eine ,, Geistige und koérperliche Behinderung* (siehe
Abbildung 7).

Abbildung 7: Behinder ungsfor men in Prozent
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Alle 46 Kinder sind die leiblichen Kinder der Miitter, wobel sechs Frauen einen neuen
Partner haben (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Kindschaftsver hdltnis der Frauen und Manner zum schwer stbehinderten Kind

Frau Mann
Kindschaftsver héltnis: Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
leiblich 46 100,0 40 87,0
Partnerin 0 0,0 6 13,0
Gesamt 46 100,0 46 100,0

In acht Familien haben die Kinder mit schwerster Behinderung keine Geschwister. Bel
21,7 % der Familien lebt nur das Kind mit schwerster Behinderung im selben Haushalt
wie die Eltern. In 27 Familien (58,7%) leben zwei Kinder mit den Eltern zusammen.
10,9% der Familien wohnen mit drei Kindern und 8,7% der Eltern wohnen mit vier bis
sechs Kindern im gleichen Haushalt (siehe Tabelle 9).

Tabelle 9: Anzahl der Kinder/Haushalt

Kinderanzahl: Haufigkeit Prozent
1 10 21,7
2 27 58,7
3 5 10,9
4 2 4.3

5 1 2,2

6 1 2,2
Gesamt 46 100,0
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Die Diagnose der Behinderung erhielt eine Familie vor der Geburt, und 45 Familien
erhielten sie nach der Geburt. Das Diagnosealter der Kinder lag bei 52,1% innerhalb der
ersten drei Monate. Bei 17,4% der Kinder konnte die Diagnose erst nach 13 Monaten
gestellt werden (siehe Tabelle 10).

Tabelle 10: Diagnosealter der Kinder

Diagnosealter: Haufigkeit Prozent
0-3 Monate 24 52,1
4-6 Monate 5 10,9
7-10 Monate 2 4,3
11-13 Monate 6 131
13 Monate und mehr 8 174
Fehlend 1 2,2
Gesamt 46 100,0

Alle Eltern der Kinder erhalten Pflegegeld und sind in die Pflegestufen vier bis sieben
eingeteilt (siehe Abbildung 8).

Abbildung 8: Pflegestufen in Prozent
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Die Ergebnisse bei der Einschétzung des Behinderungsgrades durch die Elternteile waren
sehr dhnlich. Die Véter schétzten ihre Kinder jedoch in alen drei Bereichen haufiger als
sehr schwer behindert ein als die M tter.

457% der Mdtter und 47,8% der Véter beurteilten ihr Kind hinsichtlich der
Bewegungsfahigkeit als sehr schwer behindert (siehe Tabelle 11).

Tabelle 11: Subjektive Einschdtzung der Mutter und Véter des Behinderungsgrades im Hinblick auf die
Bewegungsfahigkeit desKindes

M Utter Vater
Behinder ungsgrad: Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum behindert 15 32,6 14 30,4
erheblich behindert 10 21,7 10 21,7
sehr schwer behindert 21 45,7 22 47,8
Gesamt 46 100,0 46 100,0

Im Hinblick auf das Sprachversténdnis des Kindes empfanden 84,8% der Miitter und
89,2% der Vater den Behinderungsgrad als erheblich bis sehr schwer (siehe Tabelle 12).

Tabelle 12: Subjektive Einschdtzung der Mitter und Vater des Behinderungsgrades im Hinblick auf das

Sprachver standnis des Kindes

M atter Vater
Behinder ungsgrad: Héaufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum behindert 7 15,2 5 10,9
erheblich behindert 16 34,8 13 28,3
sehr schwer behindert 23 50,0 28 60,9
Gesamt 46 100,0 46 100,0
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Den Behinderungsgrad bezlglich der Ausdrucksfahigkeit des Kindes schétzten 91,3% der
M Utter und 97,5% der Véter a's erheblich bis sehr schwer ein (siehe Tabelle 13).

Tabelle 13: Subjektive Einschdtzung der Mitter und der Véater des Behinderungsgrades im Hinblick auf die
Ausdrucksfahigkeit desKindes

M Gtter Vater
Behinder ungsgrad: Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum behindert 4 8,7 1 2,2
erheblich behindert 22 47,8 19 41,3
sehr schwer behindert 20 435 26 56,5
Gesamt 46 100,0 46 100,0
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0. ERGEBNISSE

In den folgenden Abschnitten wird die deskriptive Statistik des Fragebogens dargestellt.
Die Datenanalyse fand mit Hilfe des Statistikprogramms SPSS fir Windows (Version
11.5) statt. Das Signifikanzniveau der Hypothesenpriifung wurde auf a=0.05 festgelegt.

9.1. Darstellung der deskriptiven Ergebnisse

9.1.1. Ergebnisse zu den sozialen Kontakten

Personen, mit denen sich Mitter und Véter unterhalten, inkludieren den Familien- und
Verwandtenkreis, Freunde, Freundinnen oder gute Bekannte, Arbeitskollegen und
Nachbarn. Nach dieser Definition haben Mitter 1 bis 150 Freunde (N 45) und Véter O bis
150 Freunde (N 46). Der Median der Mtter betragt 25,00 und der Median der Véter hat
einen Wert von 20,00. Bel Freunden, mit denen auch Uber personliche bzw. private Dinge
gesprochen wird, ergibt der Median bei Mttern 5,00 und bei Vétern 3,50 (siehe Tabelle
14).

Tabelle 14: Freunde nach Geschlecht

M Utter Vater
Freunde, mit denen Freunde, mit denen

Freunde . . Freunde ) ]

_ Uber private Dinge ) Uber private Dinge

insgesamt ) insgesamt )

gesprochen wird gesprochen wird

N 45 46 46 46
Fehlend 1 0 0 0
Median 25,00 5,00 20,00 3,50

69,6% der Mutter und 65,2% der Véter empfinden, dass der Umgang mit der Familie
wegen des Kindes mit schwerster Behinderung gar nicht bis eher selten gemieden wird.
19,6% der Mutter und 26,1% der Véter sind der Meinung, dass andere der Familie auf

Grund der schwersten Behinderung des Kindes ausweichen (siehe Tabelle 15).
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Tabelle 15: Personen, die Umgang mit der Familie meiden wegen des behinderten Kindes

M Utter Vater
Meidung: Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kommt gar nicht vor 21 45,7 16 34,8
kommt eher selten vor 11 239 14 30,4
kommt hin und wieder 9 106 1 261
vor
kommt héufiger vor 5 10,9 4 8,7
Gesamt 46 100,0 46 100,0

45,7% der Mtter und 56,5% der Véter fuhlen sich nur zum Teil von Freunden, Bekannten
und Nachbarn verstanden, wenn sie mit ihnen tber Probleme mit dem Kind mit schwerster
Behinderung sprechen. Vollkommen verstanden fihlen sich 41,3% der MUtter und 30,4%
der Véter. Eher nicht verstanden fuhlen sich hingegen 10,9% der Mtter und 13,0% der
Véter. Lediglich eine Mutter und kein Vater empfinden, dass andere sie Uberhaupt nicht
verstehen (siehe Tabelle 16).

Tabelle 16: Verstandnisfir Probleme mit dem schwer stbehinderten Kind

M ltter Vater
Haufigkeit | Prozent | Haufigkeit | Prozent
nein, ich fihle mich tberhaupt nicht verstanden | 1 2,2 0 0,0
ich fihle mich eher nicht verstanden 5 10,9 6 13,0
ich fihle mich nur zum Teil verstanden 21 457 26 56,5
ja, ich fihle mich sehr wohl ver standen 19 41,3 14 30,4
Gesamt 46 100,0 46 100,0

Auf Grund der Schwere der Behinderung des Kindes ist es fur 39,1% der Mtter und
37,0% der Véter fast unmoglich, das Kind zu Treffen mitzunehmen, deshalb findet die
Verabredung mit Freunden und Bekannten laut 65,2% der Mtter und 60,9% der Véter
haufig bis immer bel ihnen zu Hause statt. 39,1% der Véter treffen sich haufiger mit dem
Freundes- und Bekanntenkreis. 41,3% der Mitter geben an, sich mit Verwandten und
Freunden gleichermalden zu treffen, bei den Vétern sind dies 30,4%. Haufiger mit den
Verwandten treffen sich 30,4% der Mdtter und Véter. Freunde mit einem Kind mit

Behinderung haben weniger als 55% der Eltern.
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56,5% der Mitter und 76,1% der Véter arbeiten bei keinem Verein fir Behinderte und
auch bei keiner Elterninitiative mit. Eine Mutter hat am Fragebogen angemerkt, dass fir
solche Veranstaltungen keine Zeit bleibt. Dennoch nehmen 30,4% der Miutter an

Schulveranstaltungen teil, und 13,0% der Véter arbeiten in einem Behindertenverein mit.

9.1.2. Ergebnisse zur Hausarbeit

Tabelle 17 veranschaulicht, dass Mitter mehr Tage sowie Stunden werktags und am
Wochenende mit Hausarbeit verbringen. Die Mittelwerte der aufgelisteten Hausarbeiten
(siehe Fragebogen Frage 23) zeigen die Tendenz, dass Miitter mehr Hausarbeit erledigen
als Véter (siehe Abbildung 9).

Tabelle 17: Hausar beit/Woche nach Geschlecht

Mutter Vater
N 46 Mittelwert Mittelwert
Tage/Woche 6,43 3,04
Stunden wer ktags 17,50 4,09
Stunden Wochenende 7,17 3,33

Abbildung 9: Mittelwerte der Hausar beit nach Geschlecht
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Véter Ubernehmen nach ihren Einschdtzungen Uberwiegend bis ganz die Autopflege
(58,7%) und Reparaturen des Hauses/der Wohnung (78,3%), Mtter hingegen erledigen
im Haushalt mehrheitlich das Staubsaugen (80,4%) und das Kochen (97,8%). Diese
Aufgaben der Mitter Gbernehmen die Véater gelegentlich (Staubsaugen 63,0%, Kochen
60,9%).
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76,1% der Manner behaupten, nie Wasche zu waschen und gelegentlich beim Aufraumen
zu helfen (67,4%). Die Mitter geben an, dass das Blumenpflegen (76,1%), Bad sdubern
(69,6%), Bugeln (67,4%) und Aufraumen (50%) Uberwiegend bis ganz ihre Aufgabe ist.

Bei den Aufgaben, welche in der Auflistung vergessen wurden, nannten M itter folgende:
Keller aufraumen, Gartenarbeit, Betten Uberziehen, Nah- und Flickarbeiten, Staub wischen
und Vorréate anlegen. Véter fuhrten Gartenarbeit, Schneerdumen, Haustiere futtern und

Kellerarbeit an.

Mdtter fuhlen sich zu 26,1% und Véater zu 82,6% im Haushalt kaum belastet. 54,3% der
Mutter fuhlen sich ziemlich belastet und 19,6% empfinden eine sehr starke Belastung
(siehe Tabelle 18).

14 von 24 berufstdtigen Mttern und 11 von 22 nicht berufstétigen Mittern fuhlen sich
ziemlich belastet (siehe Tabelle 19).

13 von 46 Miittern haben eine Putzhilfe, wobel sich 61,5% trotzdem im Haushalt ziemlich
belastet fuhlen.

Tabelle 18: Belastung im Haushalt nach Geschlecht

M Gtter Vater
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum belastet 12 26,1 38 82,6
ziemlich belastet 25 54,3 17,4
sehr stark belastet 9 19,6 0 0,0
Gesamt 46 100,0 46 100,0

Tabelle 19: Belastung im Haushalt nach Berufstatigkeit der M ttter

berufstétig nicht berufstétig
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum belastet 5 20,8 7 31,8
ziemlich belastet 14 58,3 11 50,0
sehr stark belastet 5 20,8 4 18,2
Gesamt 24 100,0 22 100,0
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Beziglich der Aufgabenverteilung in der Familie geben 89,1% der Frauen an, dass die
Hausarbeit ihre Sache ist und 78,3% der Manner stimmen dem zu.

56,5% der Mitter und Véter spielen abwechselnd mit dem Kind/den Kindern. Von den
Vétern behaupten 4,3%, dass es die Aufgabe der Partnerin ist, mit dem Kind/den Kindern
zu spielen. Verschénerungen im Wohnbereich erledigen ca. 50% der Mtter und Véter
zusammen, ebenso wie die Geldverwaltung, welche rund 50% der Eltern gemeinsam
machen.

Ungefahr 55% der Mdtter sprechen mit den Lehrerlnnen oder den Betreuerlnnen des
Kindes. 17,4% der Eltern wechseln sich bel dieser Aufgabe ab.

Von den Vétern verbringen 71,8% bis zu 10 Stunden mit den Aufgaben des Haushalts und
der Erziehung des Kindes/der Kinder und 15,2% wenden 21-60 Stunden dafur auf. Im
Gegensatz dazu nehmen diese Aufgaben bel 58,7% der Mitter 21-60 Stunden und bel
23,9% der Mutter mehr als 61 Stunden ein (siehe Tabelle 20).

Frauen mit einem Beruf (N 24) wenden fur den Haushalt und die Erziehung zu 45,8% 11-
20 Stunden, zu 20,8% 41-60 Stunden und zu 16,7% mehr as 61 Stunden auf. Diese
Aufgaben beanspruchen unter den nicht berufstétigen Muttern (N 22) bel 31,8% 41-60
Stunden und ebenfalls bei 31,8% Uber 61 Stunden (siehe Tabelle 21).

Tabelle 20: Stunden Haushalt, Erziehung letzte Woche nach Geschlecht

M atter Vater
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
1-5 Stunden 1 2,2 21 457
6-10 Stunden 1 2,2 12 26,1
11-20 Stunden 6 13,0 6 13,0
21-40 Stunden 15 32,6 3 6,5
41-60 Stunden 12 26,1 4 8,7
61 Stunden und mehr 11 239 0 0,0
Gesamt 46 100,0 46 100,0
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Tabelle 21: Stunden Haushalt, Erziehung letzte Woche nach Berufstatigkeit der M iitter

berufstétig nicht berufstétig
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
1-5 Stunden 1 4,2 0 0,0
6-10 Stunden 3 12,5 1 4,5
11-20 Stunden 11 45,8 3 13,6
21-40 Stunden 0 0,0 4 18,2
41-60 Stunden 5 20,8 7 31,8
61 Stunden und mehr 4 16,7 7 31,8
Gesamt 24 100,0 22 100,0

9.1.3. Ergebnisse zur Ehe/Partner schaft

Die Belastung durch die Behinderung des Kindes (siehe Fragebogen Frage 28, Nr.1)
musste von einer vierstufigen zu einer dreistufigen Skala umkodiert werden, um die
Uberprifung der Gesamtbelastung mit den Bereichen Hausarbeit und Pflege zu
ermoglichen. Die Antworten , trifft Uberhaupt nicht* zu und , trifft etwas zu“ wurden als
»kaum belastet”, , trifft etwas zu* as, ziemlich belastet” und , trifft voll und ganz zu* als
»Sehr stark belastet” umkodiert.

Tabelle 22 veranschaulicht, dass das Kind mit schwerster Behinderung die
Partnerschaft/Ehe laut 60,9% der MUtter und 60,9% der Véater eher weniger bis Uberhaupt
nicht belastet. 21,7% der Mdutter und 19,6% der Véter fuhlen sich in ihrer
Partnerschaft/Ehe hingegen durch die schwerste Behinderung des Kindes bel astet.

Tabelle 22: Belastung der Partner schaft/Ehe durch Behinderung nach Geschlecht

M ltter Vater
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum belastet 28 30,1 28 30,1
ziemlich belastet 9 9,7 10 10,8
stark belastet 9 9,7 8 8,6
Gesamt 46 100,0 46 100,0

Entstehen Probleme mit dem Kind mit schwerster Behinderung, kommt es bei 80,4% der
Mtter und 76,1% der Véter zu keinen gegenseitigen Schuldzuweisungen.

Uber Probleme mit dem Kind mit schwerster Behinderung sprechen 63,0% der Mitter und
56,6% der Vater mit dem Partner/der Partnerin und selten mit Auf3enstehenden.
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Sind Eltern angesichts ihrer ,,besonderen® Situation angeschlagen oder traurig, helfen bei
80,5% der Mtter und bei 71,7% der Véater meistens oder immer der Partner/die Partnerin
darUber hinwegzukommen. 6,5% der Mitter und 13,0% der Vater werden Uberhaupt nicht
von ihren Partnerlnnen unterstitzt.

Laut 45,7% der Mitter und 39,1% der Véater streiten die Eltern wegen des Kindes mit
schwerster Behinderung nicht haufiger. Bei 27 Miittern (58,7%) und 29 Vétern (63,0%)
hat das Kind mit schwerster Behinderung zu keiner Verschlechterung der
Ehe/Partnerschaft gefuihrt. 24% der Mutter und 13% der Véter sind der Meinung, dass dies
etwas bis voll und ganz zutrifft. Nicht vernachléssigt vom Partner bzw. von der Partnerin
fuhlen sich 58,7% der Mutter und 50,0% der Véter. 23,9% der Mtter und 32,6% der
Véter fuhlen sich eher weniger vernachlassigt und fur 17,4% der Mutter und der Vater
trifft die Vernachlassigung etwas bis voll und ganz zu.

Unter den Mttern empfinden 65,2%, dass das Kind eher weniger bis Gberhaupt nicht das
Hauptgespréchsthema der Familieist. 69,5% der Véter teilen diese Meinung.

Das Kind mit schwerster Behinderung hat fir 67,4% der Mitter und 69,5% der Véter zu
einem stérkeren Zusammenhalt in der Familie beigetragen.

Bei den Aussagen, die Eltern hinzufligen konnten wurden, folgende positive und negative
genannt: Wir lieben unsere Tochter; Das Kind hat unser Leben bereichert; Wir haben
durch das Kind viel dazugelernt; Meine Ehe wurde wegen der Behinderung des Kindes
geschieden; Die Geschwister fuihlen sich vernachléssigt.

9.14. Ergebnissezur Pflege und Betreuung des Kindes

Im Durchschnitt pflegen und betreuen Mitter ihr Kind mit schwerster Behinderung 6,71
Tage die Woche, wobei sie werktags 32,15 Stunden und am Wochenende 17,71 Stunden
dafUr aufbringen. An 5,52 Tagen pro Woche beteiligen sich Véter an der Pflege und
Betreuung. Werktags beansprucht dies 10,74 Stunden und am Wochenende 9,22 Stunden
(siehe Tabelle 23).

Abbildung 10 zeigt, dass M utter mit einem Mittelwert von 45 haufiger die Tatigkeiten der
Pflege und Betreuung, welche im Fragebogen (siehe Frage 29) angefihrt werden
ausfuhren, als Véter, die einen Mittelwert von 31,8 haben.
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Tabelle 23: Aufwand fur Pflege/Betreuung des Kindes nach Geschlecht

M atter Vater
Mittelwert Mittelwert
N 46 46
Tage/Woche 6,91 552
Stunden wer ktags 32,15 10,74
N 45 45
Stunden Wochenende 17,71 9,22

Abbildung 10: Mittelwerte der Pflege/Betreuung nach Geschlecht
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Morgens beim Aufstehen helfen 78,3% der Mtter und 19,6% der Véter fast immer ihrem
Kind mit schwerster Behinderung. 50,0% der Véter unterstitzen ihr Kind dabei eher
selten.

Abends bringen 80,4% der Mitter das Kind fast immer zu Bett und 52,2% der Véater tun
dies haufig bis fast immer.

58,7% der Mtter helfen ihrem Kind beim Trinken und bel der Nahrungsaufnahme fast
immer und 23,9% héaufig. Bel den Vatern machen diese Tétigkeiten 6,5% fast immer,
52,2% haufig und 30,4% eher selten.

Das Kind aufrichten und heben erledigen 63,1% der Mtter und 56,6% der Véater haufig
bis fast immer.

Die Korperhygiene des Kindes tibernehmen 86,9% der M iitter und 45,6% der V éter haufig
bis fast immer. Windeln wechseln 71,8% der Mitter und 32,6% der Véater haufig bis fast
immer. 26,1% der Mtter und 37,0% der Vé&ter wechseln ihrem Kind nie die Windeln, das
kann unter anderem damit begrindet werden, dass manche Kinder keine Windeln tragen

und die Hilfe beim Gang auf die Toilette benttigen.
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Folgende Aufgaben wurden von Miuttern hinzugefugt: Verband wechseln, Trachea

wechseln.

In Tabelle 24 zeigt sich die Tendenz, dass Mtter die Belastung der Pflege und Betreuung
stérker empfinden as Véter. 34,8% der Mtter fihlen sich im Gegensatz zu 10,9% der
Véter sehr stark belastet. Fir 47,8% der Véater und 17,4% der Mtter ist die Pflege und
Betreuung eine geringe Belastung.

Tabelle 24: Belastung Pflege/Betreuung des Kindes nach Geschlecht

Matter Vater
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum belastet 8 17,4 22 47,8
ziemlich belastet 22 47,8 19 41,3
sehr stark belastet 16 34,8 5 10,9
Gesamt 46 100,0 46 100,0

Die Belastung durch Pflege- und Betreuungsarbeiten erleben 83,4% der berufstétigen
Mutter und 81,9% der nicht berufstétigen Mtter als ziemlich bis sehr stark (siehe Tabelle
25).

Tabelle 25: Belastung Pflege/Betreuung des Kindes nach Ber ufstétigkeit

berufstatig nicht berufstétig
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
kaum belastet 4 16,7 4 18,2
ziemlich belastet 13 54,2 9 40,9
sehr stark belastet 7 29,2 9 40,9
Gesamt 24 100,0 22 100,0

82,6% der Kinder bendtigen den ganzen Tag eine Aufsichtsperson. Bei 80,4% der Mtter
und 80,5% der Véter Ubernimmt der Partner/die Partnerin die Betreuung des Kindes mit
schwerster Behinderung, wenn sie werktags einen freien Abend haben wollen. In 28,2%
der Familien sorgen die Geschwister haufig bis fast immer fir das Kind, wenn einer der
Elternteile einen freien Abend haben mdchte. Acht Familien leisten sich haufig bis fast
immer eine bezahlte Betreuung fir zu Hause.

39,1% der Mtter und 30,4% der Véter haben werktags fast nie einen freien Abend. Zwei

M Utter haben am Fragebogen angemerkt, dass sie nie einen freien Abend haben.
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26,1% der Mtter sowie der Véater haben einma im Monat die Mdglichkeit eines freien
Abends wahrend der Woche. 15,2% der Véater haben im Gegensatz zu 6,5% der Mtter
werktags einen freien Abend (siehe Abbildung 11).

Abbildung 11: M dglichkeit eines freien Abends werktags nach Geschlecht in Prozent
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Mochten Mtter am Wochenende einen freien Abend haben, Ubernehmen 69,6% der V éter
haufig bis fast immer die Betreuung des Kindes mit schwerster Behinderung. 73,9% der
Mtter kiimmern sich um das Wohlergehen des Kindes mit schwerster Behinderung, wenn
der Partner einen freien Abend am Wochenende hat.

Haufig bis fast immer sorgen in 26% der Familien die Geschwister und in 13% der
Familien eine bezahlte Betreuung fur zu Hause fir das Kind. Eine Familie bringt ihr Kind
sowohl werktags sowie am Wochenende haufig in einem Kurzzeitpflegeheim unter. Uber
60% der Familien geben an, dass diese Einrichtung in ihrer Umgebung nicht vorhanden
ist.

52,2% der Mtter und 23,9% der Véter geben an, fast nie einen freien Tag im Monat zu
haben. Weniger as einmal im Monat die Gelegenheit, einen freien Tag zu verbringen,
haben 32,6% der Véter und 10,9% der Miitter (siehe Abbildung 12). Zwei Mtter haben

im Fragebogen angemerkt, nie einen freien Tag zu haben.
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Abbildung 12: M dglichkeit einesfreien Tagesim Monat nach Geschlecht in Prozent
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Das Spiel- und Freizeitverhalten wurde im Fragebogen nicht bertcksichtigt, dennoch
haben einige Eltern Freizeitaktivitéten hinzugefiigt: wandern, Spazierengehen, Ausflige,
kuscheln, singen, spielen und Rad fahren.

9.15. Ergebnissezur jetzigen Lebenssituation

Insgesamt finden 71,1% der MUtter und 52,3% der Véter, dass fur ihre eigenen Interessen
zu wenig Zeit bleibt.

30,4% der Mitter und 23,9% der Véter haben etwas Angst, zu wenig Geld zu haben.
Weniger bis keine Angst haben 54,4% der Mtter und 63% der Véter.

Fir 65,2% der Mtter und 52,2% der Véter ist es wichtig, Freunde zu treffen. Fir weniger
wichtig halten dies 8,7% der Mtter und 19,6% der V &ter.

Stolz auf ihr bisheriges Leben und auf das was sie erreicht haben, sind 67,4% der Mtter
und 60,9% der Véter.

Das Gefihl, dass fur ihr Kind/ihre Kinder zu wenig Zeit bleibt, haben 34,8% der Mtter
und 36,9% der Véter.

50% der Mutter und 54,3% der Véter finden, dass es etwas bis voll und ganz zutrifft, zu

wenig Zeit fir den Partner/die Partnerin zu haben.
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Bei den Mittelwerten bezlglich der im Fragebogen (Frage 28) genannten L ebensbereiche
zeigen sich keine wesentlichen Geschlechtsunterschiede bel der Zufriedenheit mit dieser
(siehe Abbildung 13).

Abbildung 13: Mittelwerte der Zufriedenheit mit bestimmten L ebensber eichen nach Geschlecht
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Mit der Zufriedenheit mit finanziellen Verhaltnissen und Wohnsituation sind sich Mtter
und Véter sehr @hnlich. 56,5% der Mitter und 58,7% der Véter sind weitgehend zufrieden.
52,3% der Mtter und 54,3% der Véater sind mit ihrer Wohnsituation zufrieden. Unter den
MUttern auf3ern 21,7% und unter den Vétern lediglich eine Unzufriedenheit.

Mit der Beziehung zum Kind mit schwerster Behinderung zeigen sich 60,9% der Mtter
und 50,0% der Véter sehr zufrieden und 34,8% der Mutter und 45,7% der Véter
weitgehend zufrieden. Keiner der 92 Elternteileist gar nicht zufrieden.

41,3% der Mtter geben an, mit der Partnerschaft sehr zufrieden zu sein, und 43,5% sind
weitgehend zufrieden. Unter den Véatern sind 52,2% mit der Partnerschaft sehr zufrieden
und 37,0% weitgehend zufrieden.

Mit dem Verhdtnis zu Freunden und Bekannten sind 89,1% der Mtter und 84,8% der
Véter weitgehend bis sehr zufrieden.

28,3% der Mutter und 17,4% der Véater sind mit dem Leben insgesamt sehr zufrieden.
Weitgehend zufrieden sind 50% der Mdtter und 73,9% der Véater. Vier Mitter (8,7%)
offenbarten, vollig unzufrieden mit ihrem Leben zu sein, bei den Véatern aulRerte dies

hingegen niemand.
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9.1.6. Ergebnisse der Gesamtbelastung

Die Gesamtbelastung setzt sich aus der Belastung im Haushalt, der Pflege und Betreuung
und der Belastung des Kindes auf die Partnerschaft zusammen.

Der Mittelwert der Belastung insgesamt hat bei den Mttern einen Wert von 52,065 und
bei Véatern von 29,000. Die Tendenz zeigt, dass sich Mitter stérker belastet fuhlen as
Véter (siehe Tabelle 26).

Tabelle 26: Gesamtbelastung nach Geschlecht

M Utter Vater
N 92 Mittelwert Mittelwert
Belastung gesamt 52,065 29,000
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9.2.  Statistische Datenanalyse

In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnisse der Hypotheseniberprifung
dargestellt. Es werden die Einflussfaktoren der erlebten Belastung auf die Hausarbeit, die
Pflege/Betreuung und die Partnerschaft Uberpriift. Des Weiteren soll festgestellt werden,
ob sich Mitter und Vater bezliglich der sozialen Kontakte und der Zufriedenheit mit der
derzeitigen Lebenssituation differenzieren. Entweder das Geschlecht oder die
Berufstétigkeit oder die Putzhilfe wurden als unabhéngige Variable der Nullhypothesen
festgelegt. Die abhéngigen Variablen variieren nach Fragestellung.

9.21. Gesamtbelastung

Um den Unterschied der erlebten Gesamtbelastung (Haushalt, Pflege/Betreuung,
Partnerschaft) festzustellen, wurde ein T-Test fUr zwel unabhangige Variablen
durchgefiihrt. Als unabhéngige Variable wurde das Geschlecht und als abhangige
Variablen die Belastung der Hausarbeit, die Belastung der Pflege und die Belastung des
Kindes auf die Partnerschaft festgelegt. Das Ergebnis zeigt einen signifikanten
Unterschied im Belastungserleben zwischen Miittern und Vitern (T=4,063; df= 90;
p<0,001). Der Mittelwert der Miitter liegt bei 5,70 und der der Véter bei 4,37, und legt
dar, dass sich Mutter stérker belastet fihlen als Véater. Keiner der Véter fuhlt sich in alen
drei Bereichen sehr stark belastet (siehe Tabelle 27; Abbildung 14).

Tabelle 27: Explorative Datenanalyse der Gesamtbelastung nach Geschlecht

N 92 Mittelwert Standar dfehler Minimum Maximum
M Utter 5,6957 0,24449 3,00 9,00
Vater 4,3696 0,21616 3,00 8,00

Abbildung 14: Mittelwerte der Gesamtbelastung nach Geschlecht
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9.2.2. Soziale Kontakte

Ein mdglicher Zusammenhang beziglich der Anzahl der Freunde, mit denen Uber private
Dinge gesprochen wird, wurde mit einer nichtparametrischen Korrelation, der Spearman-
Korrelation, festgestellt. Es zeigte sich ein positiver signifikanter Zusammenhang
(3=0,646; p<0,001), d.h. je mehr Freunde die Mutter hat, mit denen sie Uber private Dinge
spricht, desto mehr Freunde hat auch der Vater.

Ob Eltern ein unterschiedliches Empfinden haben, sich von Freunden verstanden zu
fuhlen, wurde mit einem U-Test fur zwei unabhangige Stichproben in Form eines Mann-
Whitney-Tests durchgefihrt, weil die Voraussetzungen fir einen T-Test nicht gegeben
waren. Es konnte keine Signifikanz festgestellt werden (U=961,000; Z=0,837; p=0,403).
Die mittleren Range zeigen die Tendenz, dass sich Mtter (48,61) eher verstanden fuhlen
alsVater (44,39).

Es wurde ein U-Test durchgefuhrt, um festzustellen, ob Mutter und Vater, ein
unterschiedliches Empfinden haben, dass die Familie vom Freundes- und Bekanntenkreis
gemieden wird. Der Mann-Whitney-Test zeigte keine Signifikanz (U=965,000; Z=0,765;
p=0,445).

9.23. Hausarbeit

Das unterschiedliche Belastungserleben von Mttern und Véatern wurde mit einem Mann-
Whitney-U-Test berechnet. Ein signifikanter Unterschied konnte festgestellt werden
(U=424,000; Z=-5,561; p<0,001). Der mittlere Rang der Mitter hat einen Wert von 60,28
und der der Véater 32,72, d.h. Mtter fihlen sich mit der Hausarbeit stérker belastet as
Vater.

In Tabelle 28 |&sst sich erkennen, dass kein Vater die hdchste Belastungsstufe angegeben
hat.

Tabelle 28: Explorative Datenanalyse der Haushaltsbelastung nach Geschlecht

N 92 Mittelwert Standardfehler Minimum Maximum
M Utter 1,93 0,100 1 3
Vater 1,17 0,057 1 2
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Zur Unterscheidung des Belastungserlebens von berufstétigen und nicht berufstétigen
Muttern wurde ein Mann-Whitney-U-Test durchgefihrt. Es konnte kein signifikanter
Unterschied festgestellt werden (U=235,500; Z=-0,694; p=0,487). Ein Vergleich der
mittleren Range zeigt eine Tendenz dahingehend, dass sich Mutter mit Berufstétigkeit
stérker belastet fihlen als Mtter ohne Berufstétigkeit (siehe Tabelle 29).

Bei der Uberprifung, ob zwischen Miittern mit einer Putzhilfe und ohne Putzhilfe ein
Unterschied im Belastungserleben besteht, wurde ein Mann-Whitney-U-Test verwendet
und kein signifikanter Unterschied festgestellt (U=212,500; Z=-0,054; p=0,957). Tabelle
29 veranschaulicht, dass die mittleren Rénge der beiden Gruppen sehr eng beisammen

liegen.

Tabelle 29: Ergebnisse der M Utter nach Berufstatigkeit und Putzhilfe

Berufstatigkeit Putzhilfe
ja nein ja nein
Mittlerer Rang 24,69 22,20 23,35 23,56
N 24 22 13 33

Ein Unterschied zwischen Mttern und Vétern beziglich der im Fragebogen unter Frage
23 angefuhrten Tatigkeiten der Hausarbeit wurde mit einem T-Test fir zwel unabhangige
Variablen tiberpriift. Ein signifikanter Unterschied konnte festgestellt werden (T=19,236;
df=90; p<0,001), d.h. Mitter erledigen haufiger die aufgelisteten Aufgaben der Hausarbeit
als Véter (siehe Tabelle 30).

Tabelle 30: Explorative Datenanalyse der Haufigkeit der Téatigkeiten im Haushalt nach Geschlecht

N 92 Mittelwert Standar dfehler Minimum Maximum
M tter 52,0652 0,91862 35,00 61,00
Vater 28,8696 0,78118 18,00 45,00

Um zu ermitteln, ob zwischen Mittern mit Berufstétigkeit und ohne Berufstétigkeit ein
Unterschied bei der Haufigkeit der genannten Tatigkeiten im Haushalt besteht, wurde ein
T-Test fur zwel unabhangige Stichproben verwendet, welcher keine Signifikanz feststellen
konnte (T=-0,355; df=44; p=0,724). Der Mittelwert bei berufstatigen Mttern liegt bei
51,7500 und bei nicht berufstétigen Mttern bel 52,4091.
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9.24. Ehe/Partner schaft

Beziglich der Belastung auf die Partnerschaft durch die Behinderung des Kindes wurde
kein signifikanter Unterschied mit dem Mann-Whitney-U-Test (U=1049,000; Z=-0,081;
p=0,936) festgestellt. Der mittlere Rang der beiden untersuchten Gruppen betrdgt bei
M Uttern 46,70 und bei Véatern 46,30. Das bedeutet, dass sie sich im Belastungserleben sehr
ahnlich sind, mit der Tendenz sich kaum belastet zu fuhlen.

Um herauszufinden, ob die negativen Auswirkungen der Behinderung des Kindes die
Partnerschaft (siehe Fragebogen Frage 28, Nr. 1, 3, 4, 7, 8) beeinflussen, wurde ein T-Test
fur zwei unabhangige Stichproben verwendet, welcher zu einem nicht signifikanten
Ergebnis gelangte (T=-0,177; d=90; p=0,860) (siche Tabelle 31).

Zur Ermittlung eines Unterschieds zwischen Mduttern und Véatern bei den genannten
positiven Auswirkungen der Behinderung auf die Partnerschaft (siehe Fragebogen Frage
28, Nr. 5, 6) wurde ein T-Test fUr zwei unabhangige Stichproben herangezogen. Es konnte
keine Signifikanz festgestellt werden (T=-0,132; df=90; p=0,896) (siehe Tabelle 31).

Tabelle 31: Explorative Datenanalyse der positiven und negativen Auswirkungen nach Geschlecht

M Utter Vater
N 92 positive negative positive negative
Auswirkungen Auswirkungen Auswirkungen | Auswirkungen
Mittelwert 6,3696 8,8478 6,3696 8,9783
Standar dfehler 0,25321 0,51449 0,21213 0,52978
Minimum 2,00 5,00 2,00 5,00
Maximum 8,00 18,00 8,00 18,00

Es galt herauszufinden, ob Mutter und Véter sich bei der Wahl ihrer Gesprachspartner
unterscheiden, wenn Probleme mit dem Kind mit Behinderung besprochen werden. Der
Mann-Whitney-U-Test konnte keine Signifikanz feststellen (U=1056,000; Z=-0,016;
p=0,987), d.h. Maénner und Frauen tendieren bel Problemen mit dem Kind mit

Behinderung zu Gespréachen mit ihren Partnerlnnen.
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9.25. Pflege/Betreuung

Mit dem Mann-Whitney-U-Test konnte ein signifikanter Unterschied zwischen Mdttern
und Vétern beziglich des Belastungserlebens bel der Pflege und Betreuung des Kindes
(U=639,000; Z=-3,518; p<0,001) identifiziert werden. Der mittlere Rang bei Mttern liegt
bei 55,61 und bei Vatern bel 37,39. Das bedeutet, Mitter fihlen sich durch der Pflege-
und Betreuungsarbeiten stérker belastet als Véter.

Die Uberprifung eines moglichen Belastungsunterschieds bei der Pflege und Betreuung
des Kindes zwischen berufstétigen und nicht berufstétigen Mittern ergab mit dem Mann-
Whitney-U-Test keine Signifikanz (U=241,000); Z=-0,551; p=0,582). Der mittlere Rang
bei Mittern mit Beruf betrégt 22,54 und bei M ttern ohne Beruf 24,55.

Ob ein Unterschied zwischen Mittern und Vatern beztiglich der im Fragebogen genannten
Tatigkeiten der Pflege des Kindes (siehe Frage 29) besteht, wurde mit einem T-Test
berechnet, welcher einen signifikanten Unterschied nachwies (T=7,798; df; 90; P<0,001)
(siehe Tabelle 32).

Tabelle 32: Explorative Datenanalyse der Tétigkeiten der Pflege/Betreuung nach Geschlecht

N 92 Mittelwert Standar dfehler Minimum Maximum
M Utter 45,0000 1,24954 29,00 56,00
Vater 31,8043 1,14107 14,00 52,00

Die Eltern mussten den Behinderungsgrad ihres Kindes in den Bereichen
Bewegungsfahigkeit, Sprachversténdnis und Ausdrucksfahigkeit subjektiv einschétzen.
Zur Berechnung eines Unterschieds zwischen Mttern und Véatern bel der Einschétzung
aller drei Bereiche zusammen wurde ein T-Test fur zwei unabhéngige Stichproben
verwendet. Es konnte kein signifikanter Unterschied herausgefunden werden (T=-1,143;
df=90; p=0,256). Ein Mann-Whitney-U-Test wurde verwendet, um die drel Bereiche
einzeln zu analysieren. In keinem der drei Bereiche konnte eine signifikanter Unterschied
festgestellt werden, jedoch zeigt sich die Tendenz, dass Véter ihr Kind in den dre
Bereichen a's schwerer behindert einstufen als Mtter (siehe Tabellen 33 und 34 fir eine
genauere Ergebnisdarstellung).

Tabelle 33: Explorative Datenanalyse der subjektiven Einschatzung des Behinderungsgrades

N 92 Mittelwert Standar dfehler Minimum Maximum
M Utter 6,8261 0,24535 5,00 9,00
Vater 7,2174 0,23858 5,00 9,00
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Tabelle 34: Ergebnisse der subjektiven Einschatzung des Behinderungsgrades

M Gtter Vater

M ann- e Mittlerer Mittlerer
N 92 Whitney-U Z Signifikanz Rang Rang
Bewegungsfahigkeit 1030,00 -0,236 0,813 45,89 47,11
Sprachver standnis 937,500 -1,055 0,202 43,88 49,12
Ausdrucksfahigkeit | gg5 5 11453 0,146 42,91 50,09

Bei der Mdglichkeit, einen freien Abend werktags zu haben, zeigte der Mann-Whitney-U-
Test keinen signifikanten Unterschied zwischen Miittern und Vitern (U=889,000; Z=-
1,364; p=0,172). Zur Ermittlung der Moglichkeit, einen freien Tag im Monat zu haben,
wurde ein Mann-Whitney-U-Test verwendet, welcher keine Signifikanz errechnete
(U=498,500; Z=-1,639 p=0,090). Die mittleren Rénge zeigen jedoch die Tendenz, dass
Véter haufiger die Gelegenheit eines freien Abends bzw. eines freien Tages haben (siehe
Tabelle 35).

Tabelle 35: Mittlere Range der M églichkeit eines freien Abends/Tages nach Geschlecht

M Utter Vater

N 92 freier Abend freier Tag freler Abend freier Tag
Mittlerer Rang 42,83 34,34 50,17 42,70

Ein eventueller Unterschied zwischen Mittern und Véatern bei der Anzahl der Stunden fur
die Pflege und Betreuung wurde mit einem T-Test fir zwel unabhangige Stichproben
berechnet. Es konnte ein signifikanter Unterschied festgestellt werden (T=7,478; df=90;
p<0,001). Die Mittelwerte verdeutlichen, dass Mtter (32,15) ihre Kinder mehr Stunden
pflegen als Véter (10,74). Um herauszufinden, ob hinsichtlich der aufgebrachten Stunden
fur die Pflege und Betreuung am Wochenende ebenfalls ein Unterschied besteht, wurde
ein T-Test verwendet. Der T-Test zeigte jedoch inhomogene Varianzen an, deshalb wurde
ein Mann-Whitney-U-Test verwendet, welcher eine Signifikanz feststellte (U=525,500;
7=-4,188; p<0,001), d.h. Mtter pflegen und betreuen ihr Kind haufiger als Véter.
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9.2.6. JetzigeLebenssituation

Ein moglicher Unterschied zwischen Mittern und Véatern beziglich der Angst, zu wenig
Geld zu haben, wurde mit einem Mann-Whitney-U-Test eruiert, welcher zu keinem
signifikantem Ergebnis gelangte (U=925,000; Z=-1,081; p=0,280). Die Tendenz geht bei
den Elternteilen dahin, wenig bis keine Angst zu haben. Mit der Spearman-Korrelation
wurde ein Zusammenhang zwischen Mttern und Vatern und der Angst, zu wenig Geld zu
haben, ermittelt. Es konnte ein positiver signifikanter Zusammenhang festgestellt werden
(r=0,596; p<0,001), d.h. zeigt die Mutter einer Familie Angste, neigt der Vater ebenfalls
dazu.

Um herauszufinden, ob zwischen Muttern und Vétern ein Unterschied beziglich der im
Fragebogen genannten L ebensbereiche besteht (siehe Frage 38), wurde ein T-Test flr zwel
unabhangige Stichproben eingesetzt, welcher inhomogene Varianzen aufzeigte. Mit dem
Mann-Whitney-U-Test konnte kein signifikanter Unterschied nachgewiesen werden
(U=1011,500; Z=-0,364; p=0,716).

Bei der Ermittlung einer eventuellen Differenz bezliglich der Zufriedenheit mit den
einzelnen Lebensbereichen konnte mit dem Mann-Whitney-U-Test kein signifikanter
Unterschied bel folgenden Bereichen errechnet werden: Arbeit, finanzielle Verhdtnisse,
personliche Gesundheit, Wohnsituation, Beziehung zum Kind, verwandtschaftliche
Beziehungen, Verhdltnis zu Freunden/Bekannten, Leben insgesamt, Partnerschaft. Die
Tendenz zeigt, dass Véater in den Bereichen Finanzielles, Gesundheit, Wohnsituation,
L eben insgesamt und Partnerschaft zufriedener sind als M itter.

Bei Mttern l&sst sich die Tendenz erkennen, dass sie in den Bereichen Arbeit, Beziehung
zum Kind, verwandtschaftliche Beziehungen und Verhéltnis zu Freunden/Bekannten eine
groflkere Zufriedenheit zeigen als Véater. Ein signifikanter Unterschied konnte bei der
Zufriedenheit mit den eigenen Interessen/Freizeit ermessen werden und veranschaulicht,
dass Véter zufriedener sind als Mtter (siehe Tabelle 37 fir eine genauere Darstellung der
Ergebnisse).
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Tabelle 37: Ergebnisse bezliglich der Zufriedenheit mit den L ebensbereichen

M Utter Vater
Mann- o Mittlerer Mittlerer

N 92 Whitney-U Z Signifikanz Rang Rang
Arbeit/ber ufliche
Situation 868,000 1728 0,084 50,63 42,37
finanzidlle
Verhaltnisse 999,000 -0,517 0,605 45,22 47,78
Gesundheit 939500 1117 0,605 43,92 49,08
Wohnsituation 1005,000 -0,466 0,641 4535 47,65
BeziehungzumKind | 5,4 599 -0,982 0,326 48,89 44,11
verwandtschaftliche | o5 3 0,926 0,355 48,80 44,20
Beziehungen
Verhéaltniszu
e arnten | 966:000 -0,794 0,427 48,50 44,50
L eben insgesamt 1041,000 -0,153 0,878 46,13 46,87
Partner schaft 934,000 11,061 0,289 43,80 49,20
eigene
I nter essen/Freizeit 793,000 -2.290 0,022 40,74 52,26
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9.3. Zusammenfassung der Ergebnisse

In diesem Abschnitt werden die Ergebnisse der Datenanalyse im Bezug auf die jeweiligen
Hypothesen kurz zusammenfassend dargestel .

Die statistische Analyse der Hauptfragestellung kommt zu dem Ergebnis, dass sich Mtter
hinsichtlich der Gesamtbelastung (Hausarbeit, Pflege/Betreuung, Partnerschaft)
signifikant starker belastet fuhlen als Véter. Die Hou) muss verworfen werden.

Zwischen Mittern und Véatern konnte ein signifikanter Zusammenhang bezlglich der
Anzahl der Freunde mit denen Uber personliche Angelegenheiten gesprochen wird,
festgestellt werden. Je mehr Freunde die Muitter hat, mit denen sie sich tiber private Dinge
unterhalt, desto mehr Freunde hat der Vater. Die Hoz) muss verworfen werden.

Die Hoz muss beibehalten werden, tendenziell fuhlen sich Miitter jedoch besser von
Freunden verstanden, als Véaer. Es konnte ebenfalls kein signifikanter Unterschied
zwischen Mittern und Vétern beim Empfinden, dass der Freundes- und Bekanntenkreis
die Familie auf Grund der schwersten Behinderung des Kindes meidet festgestellt werden,
deshalb muss die Ho4) beibehalten werden.

Mutter fuhlen sich durch die Hausarbeit signifikant stéarker belastet als Véter, deshalb
muss die Hqs verworfen werden. Die Berufstatigkeit bt keinen Einfluss auf das
Belastungserleben der Miutter beziglich der Hausarbeit aus, und Putzhilfen tragen
ebenfalls zu keinem Unterschied bei. Die Hog und Hoz missen beibehalten werden.
MUtter erledigen die im Fragebogen unter Frage 23 angeftihrten Tétigkeiten des Haushalts
haufiger as Véter, infolgedessen muss die Ho) verworfen werden.

Die Behinderung des Kindes fuhrt bel beiden Elternteilen kaum zu Belastungen auf die
Partnerschaft, aus diesem Grunde konnte kein Unterschied festgestellt werden, und die
Ho wird bestétigt. Bei den negativen sowie positiven Auswirkungen der schwersten
Behinderung des Kindes auf die Partnerschaft wurde kein Unterschied festgestellt. Die
Hoc0) und Ho1y miissen beibehalten werden. Mtter und Véter besprechen ihre Probleme
mit dem Kind mit schwerster Behinderung tberwiegend mit dem Partner/der Partnerin
und unterscheiden sich deshalb nicht bei der Wahl ihrer Gespréachspartner, somit wird die
Ho12) beibehalten.
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Die Pflege und Betreuung des Kindes fuhrt bei Mdittern zu einem stérkeren
Belastungserleben als bei Vétern. Die Hy1z muss verworfen werden. Die Berufstétigkeit
nimmt keinen Einfluss auf das Belastungserleben der Mitter beztglich der Pflege und
Betreuung, folglich wird die Hous) beibehalten. Die im Fragebogen unter Frage 29
genannten Aufgaben der Pflege und Betreuung des Kindes fuhren Mtter hdufiger durch
als Viéter. Uberdies bringen Miitter werktags und am Wochenende mehr Stunden fur die
Pflege und Betreuung auf als Véater. Die Hoas), Hoae) und Hozy missen wie erwartet
verworfen werden. Mutter und Véater unterscheiden sich in der subjektiven Einschétzung
des Schweregrads der Behinderung nicht, demzufolge muss die Hogg) beibehalten werden.
Es zeigte sich die Tendenz, dass Véter haufiger die Gelegenheit eines freien abends
werktags und eines freien Tages im Monat haben, dennoch konnte kein signifikanter
Unterschied zwischen Muttern und Vétern herausgefunden werden. Die Houg) und Hogo)

mussen beibehalten werden.

Zeigen Muitter einer Familie Angste, zu wenig Geld zu haben, tendieren die Véter ebenso
dazu, deshalb wird Ho21) verworfen. Ein Unterschied zwischen Muttern und Vatern konnte
bei der Angst, zu wenig Geld zu haben nicht festgestellt werden, wobei die Tendenz dahin
geht, dass sie kaum bis gar keine Angste haben. Ho22) muss beibehalten werden.

Es konnte kein Unterschied zwischen Mittern und Véatern hinsichtlich der im Fragebogen
aufgelisteten Lebensbereiche (siehe Frage 38) ermittelt werden. Des Weiteren wurde
ebenfalls kein Unterschied in den Bereichen Arbeit, Finanzielles, personliche Gesundheit,
Wohnsituation, Beziehung zum Kind, verwandtschaftliche Beziehungen, Verhdltnis zu
Freunden/Bekannten, Leben insgesamt und Partnerschaft festgestellt. Anhand der
deskriptiven Ergebnisse ist erkennbar, dass sich sie Eltern mehrheitlich weitgehend bis
sehr zufrieden fuhlen. Folgende Nullhypothesen missen beibehalten werden: Ho2s), Hos),
Hoes), Ho27), Hoges), Hoze). M Utter flinlen sich alerdings signifikant unzufriedener beziiglich

der Durchfiihrung eigener Interessen, insofern wird die Hoe4) verworfen.
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10. INTERPRETATION

Die Familie dient ads Schutz und Sicherheit. Das System kann nur aufrechterhalten
werden, wenn die Familienmitglieder einander unterstiitzen und zusammenarbeiten
(Friedemann 1996). In Familien mit einem Kind mit schwerster Behinderung ist der
Zusammenhalt der Familie besonders bedeutend und tragt zur Bewaltigung bel (Taanila
2002; Hinze 1993). Fur die Kinder ist eine qualitativ angemessene Pflege und Betreuung
sowie das Gefihl, dass sie dazugehdren wichtig. Diese Anforderungen an die Familie und
insbesondere an die Eltern fuhren zu Belastungen (Wacker 1995). Bisherige
Forschungsergebnisse weisen auf einen Unterschied in der Belastung zwischen Mttern
und Véaern hin, dahingehend, dass sich Mutter starker belastet fuhlen as Véter
(Hohmeier/VVeldkamp 2004; Lotz 2004; Kallenbach 1999, 1997; Peterander/Speck 1995).
Ein Vergleich in einer Untersuchung zwischen Mittern und Vatern bezlglich der

Belastung und der Lebensumsténde stellt jedoch eine Forschungsl ticke dar.

Diese Studie widmet sich der Fragestellung, ob zwischen Miuttern und Vétern ein
Unterschied in der Belastung und ihrer Lebensumsténde existiert. Die Ergebnisse der
Gesamtbelastung (Pflege/Betreuung, Hausarbeit, Partnerschaft) zeigen, dass dieser
Unterschied besteht. Zum besseren Verstdndnis werden die Bereiche einzeln
durchleuchtet.

Die stérkere Belastung der MUtter im Haushalt 18sst sich darauf zurtickfuhren, dass sie die
Aufgaben der Hausarbeit eindeutig haufiger durchfihren als Véter. Wie in der Studie von
Kallenbach (1997) zeigt sich in dieser Arbeit ebenfalls, dass die Mithilfe der Véater gering
ist und deren Aufgaben Reparaturarbeiten und die Autopflege sind. Dass die Hausarbeit
mehr oder weniger in den Handen der Muitter liegt, konnte auf die Berufstatigkeit der
Véter zurtckgefuhrt werden. Zwar steht knapp Uber die Hélfte der Mtter ebenfalls im
Berufsleben, doch sie haben eine geringere Stundenanzahl als Véter.

Mtter fuhlen sich durch die Pflege und Betreuung des Kindes stérker belastet als Véater
und verbringen mehr Zeit mit Pflege- und Betreuungsarbeiten sowohl werktags als auch
am Wochenende. M tter haben durch die geringere Anzahl der Arbeitsstunden mehr Zeit
fur die Pflege des Kindes, alerdings konnte am Wochenende, wo der Grof3teil der Véater
frel hat, ebenfalls eine eindeutige Differenz zu den Mittern erkannt werden. Die
Prozentzahl der Stunden, welche Véter fur Pflege/Betreuung aufbringen, steigt jedoch am

Wochenende gegenuiber werktags.
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Die Mithilfe der Véter richtet sich nach deren zeitlicher Verfligung, d.h. die Prozentzahl
der Tétigkeiten steigt bel Aufgaben am Abend an im Vergleich zu Aufgaben, die wéahrend
des Tages durchzufiihren sind (Kallenbach 1997). Zu diesen Aufgaben gehdren das zu
Bett Bringen, Futtern, Heben, Anziehen und Duschen der Kinder. Die geringere
Beteiligung an der Pflege/Betreuung der Kinder bedeutet jedoch nicht, dass sich Vaéter
nicht belastet fihlen. Unter den Vétern fihlen sich 52,5% ziemlich bis sehr stark belastet,
bei den Mttern empfinden dies 82,6%.

Bel den untersuchten Familien handelt es sich bei ca. der Héalfte nicht um ,traditionelle
Familien®, d.h. der Vater ist nicht der alleinige Erndhrer der Familie.

Zwischen berufstétigen und nicht berufstatigen Mttern wurde kein Unterschied beziiglich
der Belastung durch den Haushalt eruiert. Durchschnittlich befinden sich die Kinder
sieben Stunden/Tag in der Schule. In dieser Zeit arbeiten die Mtter, das wirde bedeuten
die berufstétigen sowie die nicht berufstatigen Mutter verbringen mit den Kinder etwa
gleich viel Zeit zu Hause mit den Kindern und fiihlen sich dadurch gleich stark belastet.

Es konnte ebenfalls kein Unterschied hinsichtlich der Belastung im Haushalt zwischen
berufstétigen und nicht berufstétigen M iittern festgestellt werden.

Das in etwas gleich starke Empfinden der Belastung im Haushalt sowie der
Pflege/Betreuung kann durch folgende Griinde erklért werden:

1. Anhand der deskriptiven Ergebnisse ist erkennbar, dass sich Miitter durch den
Haushalt und die Pflege/Betreuung sehr stark belastet fuhlen. Es kommt zu einem
Deckeneffekt, d.h. sie fihlen sich dermal3en stark belastet, dass eine Steigerung
nicht mehr méglich ist und infolgedessen kein Unterschied zwischen berufstatigen
und nicht berufstétigen M iittern erkennbar ist.

2. Be Miittern ist die Gesamtbelastung sehr hoch und dadurch werden die einzelnen
Bereiche, bel denen die Belastung einzuschétzen ist, eventuell Uberschétzt, weil sie
von der Gesamtbel astung beeinflusst werden.

3. Die Stichprobengrof3e mit 22 nicht berufstétigen und 24 berufstétigen Muttern ist
eher klein, deshalb kann eventuell kein Unterschied festgestellt werden.

Generell ist anzumerken, dass das Einschétzen der Belastung problematisch ist, weil sie
von der Tagesverfassung des Kindes, der Geschwisterkinder, des Partners/der Partnerin,

von einem selbst oder vom aktuellen Geschehen abhangt.
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Beide Partner haben Uberwiegend das Gefiihl, dass sich die Behinderung des Kindes nicht
belastend oder in geringem Malde negativ auf die Partnerschaft auswirkt und sind
mehrheitlich mit ihrer Partnerschaft zufrieden. Der Groldteil der Eltern ist der Meinung,
dass die schwerste Behinderung des Kindes zu einem besseren Familienzusammenhalt
beigetragen hat. Die Miutter beklagen jedoch einen Mangel an Freizeit und an
Gelegenheiten, personlichen Interessen nachzugehen. Die deskriptiven Ergebnisse zeigen,
dass tendenziell die Véter 6fter einen freien Abend oder einen freien Tag haben, wobel die
Mehrheit beider Gruppen eher selten die Moglichkeit dazu hat. Haben die Eltern Freizeit,
kimmert sich hauptséchlich der Partner/die Partnerin um das Kind. An zweiter Stelle
werden Geschwister genannt. Kurzzeitpflegeheime oder bezahlte Betreuung zu Hause
werden kaum benutzt oder sind nicht vorhanden. Grinde dafiir konnen im finanziellen
Bereich, dem Angebotsunterschied im Stadt-Land Vergleich oder im Vergleich der
Bundeslander, dem geringen Vertrauen gegentiber fremden Pflegepersonen und in einer

Gewohnungsphase des Kindes an die neue Person liegen.

Die Eltern verfigen Uber wenig Freizeit, dennoch sind sie mit ihrem Verhdtnis zu
Freunden und Bekannten zufrieden. Den Status der ,, Sonderfamilie® haben sie abgelegt,
das zeigt sich unter anderem in der Haufigkeit der sozialen Kontakte (Kallenbach 1999).
Die Treffen finden jedoch groftenteils zu Hause statt, vorwiegend wegen
Transportproblemen. Die Eltern fuhlen sich von ihren Freunden verstanden, wenn sie
Probleme mit dem Kind mit schwerster Behinderung besprechen, diese werden aber
vorwiegend mit dem Partner/der Partnerin besprochen, welche/r ebenso fiir trostspendende
Worte sorgt. Die Partner werden moglicherweise, deshalb bevorzugt, weil sie die
Probleme teilen und dann gemeinsam nach Lo&sungen suchen koénnen. Eine gut
funktionierende Partnerschaft und die Fahigkeit, Copingstrategien zu verwenden und zu

entwickeln, sind hierbael e ementar und vorteil haft.
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11. DISKUSSION UND FOLGERUNGEN

Ein Bereich, welcher in dieser Studie keine Berlcksichtigung fand, jedoch en
bedeutender Aspekt in den Familien ist und in den Fragebogen von Eltern angemerkt
wurde, ist der Spiel- und Freizeitbereich. Weiters ist die Frage nach der psychischen und
physischen Verfassung der Eltern interessant. Die Eltern wissen, dass ihr Kind keine hohe
L ebenserwartung hat. Wie werden sie darauf vorbereitet? Holen sie sich Hilfe? Sprechen
sie mit dem Partner, mit Freunden dariber? Inwieweit flief3en diese Gedanken in den
Alltag mit ein bzw. belasten den Alltag? Nehmen Eltern Selbsthilfegruppen oder
Therapieangebote in Anspruch?

Es stellt sich ebenso die Frage nach der Situation der Geschwisterkinder: Fuhlen sich
Geschwisterkinder benachteiligt? Wie konnen Eltern dem entgegenwirken? Wie ist der
Umgang der Geschwisterkinder mit dem Kind mit Behinderung?

In dieser Studie wurden ausschliefdlich Paare befragt, es gibt jedoch aleinerziehende
Mutter und Véter, fur die sich die Alltagssituation vollig anders darstellt als bei Paaren
z.B.: Wer kimmert sich um das Kind, wenn die Hauptpflegeperson erkrankt? Kénnen die
Alleinerziehernnen ohne Hilfe der Familie oder von auf3en den Alltag bewéltigen? Wie
sieht die finanzielle Situation oder die Mdglichkeit nach Freizeit bel Alleinerzieherlnnen

aus?

Mit dem Fragebogen konnten viele Bereiche erfasst werden. Um jedoch einen tieferen
Einblick in das Alltagseben und die Hintergrinde zu bekommen, wére eine qualitative
Befragung sinnvoll. Die Bereiche Haushalt, Partnerschaft, soziale Kontakte und
Zufriedenheit mit dem Leben sind im Fragebogen so konstituiert, dass eine
Vergleichsstudie mit Eltern ohne ein Kind mit Behinderung méglich ist. Dies ist deshalb
interessant, weil somit gezeigt werden kann bzw. bereits konnte, ob, und wenn ja, in
welcher Form Eltern mit einem Kind mit schwerster Behinderung Einschrankungen

erfahren.

Obwohl vor allem Mitter eine starke Belastung empfinden, sind sowohl Miitter als auch
Véter weitgehend mit ihrem Leben zufrieden. In den Bereichen Haushalt und
Pflege/Betreuung des Kindes missen zukUnftig L ésungen gefunden werden, um die Eltern
zu entlasten. Die Pflege ist eine weit reichende Disziplin, in der die Behinderung zu den
.nheueren* Gebieten zdhlt. Wie kann sich die Pflege hier einbringen bzw. welche

Bedeutung hat die Pflege im Bereich der Behinderung?
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Aufgaben der Pflege sind unter anderem die Beratung und Unterstitzung bel der

Alltagsbewaltigung, die korperliche Pflege und die Pravention. Anhand dieser Aufgaben

werden im Folgenden Forderungen fir die Zukunft, in welchen sich die Pflege einbringen

kann, genannt:

Unterstitzung bei der Alltagsbewaltigung und kor perliche Pflege

Den Eltern sollten z.B. Pflegepersonen und/oder Sonderp&dagoginnen zur Seite
gestellt werden, die ihnen bel der Organisierung des Alltags helfen, sie bei
Pflegemal3nahmen und im Haushalt unterstiitzen. Bedeutend hierbei ist, dass die
Eltern nicht bevormundet werden. Sie sind als gleichwertig anzusehen, und diese
Gleichwertigkeit sollten sie spuren. Die Eltern missen die Mdglichkeit haben, ihre
Bedurfnisse zur Sprache zu bringen, an denen sich die Personen, welche die
Familie unterstiitzen, orientieren. Diese Personen mussen die Interaktionen der
Familie und das Verhalten der einzelnen Familienmitglieder beobachten und sich
daraufhin in den Alltag integrieren.

Die Eltern dieser Untersuchung sind enerseits grofdtenteils mit der
Partnerbeziehung zufrieden, andererseits haben sie das Gefuhl, zu wenig Zeit
miteinander zu verbringen bzw. fuhlen sich vom Partner/von der Partnerin
vernachlassigt. Damit die Eltern haufiger die Méglichkeit fur Zweisamkeit haben,
ist ene Vebesserung der Mdaglichkeiten ener  Abendbetreuung,
Wochenendbetreuung, Ferienunterbringung nétig. Holub (2006) forderte z.B. eine
Spezialambulanz, in die intellektuell und mehrfachbehinderte Jugendliche und

Erwachsene kurzfristig stationar aufgenommen werden konnen.

Die genannten Betreuungs- und Hilfsméglichkeiten sollten rasch einsetzbar sein, d.h.

Eltern sollten nicht lange auf eine Betreuung warten mussen. Weitersist bei Notféllen eine

schnelle Verfugbarkeit von Betreuungspersonen erforderlich.

Eltern, denen die Organisation und Bewdltigung des Alltags schwer féllt oder die
Probleme bei der Partnerschaft haben, sollte die Moglichkeit geboten werden, in
speziellen Beratungsstellen mit Therapeuten oder anderen Betroffenen Uber ihre

Schwierigkeiten zu sprechen.
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Besonders bedeutend bei diesen Angeboten ist ein adaquater Preis, der an die finanzielle
Lage der Eltern angepasst ist. Zum Beispiel sollten bei Familien in finanziell prekaren
Lagen die Kosten vollstéandig tbernommen werden. Eine Finanzierung konnte Uber die
Bundeslander erfolgen oder durch eine Erhéhung des Pflegegel des.

Pravention
e Damit Eltern von Unterstitzungsmoglichkeiten erfahren, sind der Aufbau von
Informationsstellen und die Vernetzung sowie die Zusammenarbeit mit
Kindergarten, Schulen, Arzten, Therapeuten und Behorden notwendig.
e Diese Unterstitzungsmal3nahmen sollten von Beginn an erfolgen, quas
prophylaktisch eingesetzt werden, damit Belastungssituationen gelindert bzw.

vermieden werden kénnen.

Nach der ,Theorie des systemischen Gleichgewichts® (Friedemann 1996) sind die vier
Ziele einer Familie Wachstum, Stabilitdt, Regulation/Kontrolle und Spiritualitét (siehe
Kapitel 3). Die eben genannten Mal3nahmen konnen dazu beitragen, diese Ziele zu
erhalten bzw. wiederzuerlangen. Die Eltern missen dabei unterstitzt werden, ihre
bisherigen Erkenntnisse, Werte und Traditionen zu bewahren oder gemeinsam neue zu

erlernen, um die Kongruenz der Familie aufrechtzuerhalten.

Der Bereich der Behinderung und der Angehdrigenberatung und -betreuung verlangt nach
interdisziplindrem Handeln. Eine engere Zusammenarbeit von Pflege und Sonder-
Hellpadagogik wére gut vorstellbar. Die Pflege kann mit ihrem breiten Wissen bei der
Erweiterung von Malnahmen fir die Unterstiitzung von Eltern bel der Pflege und
Betreuung beitragen und mit der Forschung erfassen, wo und in welcher Form Eltern
Hilfestellungen bendtigen bzw. wie wirksam die bisherigen Unterstiitzungsmoglichkeiten

sind. Eine Zusammenarbeit von Forschung und Praxisist hierbel obligat.
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12. ZUSAMMENFASSUNG

Ein Kind mit schwerster Behinderung zu haben bedeutet fir Eltern, sich vom bereits
imaginierten , perfekten Kind* zu verabschieden und das ,andere® Kind anzunehmen.
Dieser Prozess ist fur Eltern oftmals langwierig und herausfordernd. Zur Bewaltigung
dieses Prozesses und fir die Alltagsbewdltigung setzen Eltern unterschiedliche
Copingstrategien ein.

Die Pflege/Betreuung und die Erziehung des Kindes sind eine Herausforderung fir die
ganze Familie, wobel ein funktionierendes Familiensystem und gegenseitige
Unterstitzung hier von besonderer Bedeutung sind. Die permanente Pflege des Kindes,
die Hausarbeit, die Berufstétigkeit sowie die Organisation des Alltags konnen zu
Belastungen der Elternteile flhren.

Das zentrale Anliegen dieser Arbeit ist es, die Belastung von Mdttern und Véatern eines
Kindes mit schwerster Behinderung zu vergleichen und mdgliche Differenzen bezlglich
des Belastungserlebens, der Lebenssituation sowie des sozialen Umfeldes herauszufinden.
Die Erfassung der Daten erfolgte quantitativ mittels eines Fragebogens, welcher die
Bereiche sozides Umfeld, Hausarbeit, Pflege/Betreuung, Partnerschaft und die
Zufriedenheit mit der momentanen Lebenssituation erfasst (Kallenbach 1997). Insgesamt
nahmen 46 Elternpaare von Schulkindern mit schwerster Behinderung teil.

Die Ergebnisse zeigen, dass sich die Mutter im Gesamten stérker belastet fuhlen als die
Véter. Mitter wenden mehr Zeit fir die Hausarbeit sowie die Pflege und Betreuung des
Kindes auf, deshalb spiiren sie eine stérkere Belastung als Véater. Der Grofdteil der Mtter
bemangelt ihr geringes Ma3 an Freizeit, alerdings konnten in den Bereichen
Partnerschaft, Zufriedenheit mit der Lebenssituation und dem sozialen Umfeld keine

eindeutigen Unterschiede zwischen Mittern und Vétern festgestellt werden.
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13. ABSTRACT

Having a severely disabled child means for parents to abandon their idea of the imagined
“perfect” child and to accept the “other” child. This process is very often protracted,
exhausting and extremely demanding. In order to come to terms with these developments
and to fulfill the daily requirements, parents apply various coping strategies.

Care, fostering and education of severely disabled children are a considerable challenge
for the whole family. Mutual support and a well-functioning family system, however, are
essential sources of strength for all persons involved. Relatives often struggle with the
permanent care and the organization of their daily lives on the one hand, the housework
and their occupations on the other, asthey carry a great burden of responsibility.

The key concern of this thesis is to compare mothers and fathers of severely disabled
children and to discover possible deviations in experiencing the burden of responsibility
according to their personal circumstances. To collect data for this purpose, 46 parents of
severely disabled schoolchildren were given a questionnaire, which statistically recorded
the fields of social milieu, housework, care, relationship, and satisfaction with their
present personal circumstances (Kallenbach 1997).

Results show that mothers fedl this burden of responsibility to a greater extent than their
husbands or partners. As female parents put a lot more energy into doing the housework
and use a larger amount of time taking care of and fostering their children, they therefore
experience the burden of responsibility to a higher degree than male parents. Therefore,
mothers often complain that they have very little free time. In course of this thesis,
however, no significant differences could be found in the areas of relationship, social
milieu and satisfaction with present personal circumstances.
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Sabrina Fellner
Blumenweg 9
2123 Wolfpassing

Wolfpassing, am 6.03.2008

Sehr geehrte Eltern!

Mein Name ist Sabrina Fellner und ich studiere Pflegewissenschaft und Padagogik an der
Universitdt Wien. Durch meine Arbeit mit Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Behinderung habe ich gemerkt, dass die Angehdrigen grof3e Leistungen in der téglichen
Bewdltigung des Alltags erbringen. In meiner Diplomarbeit soll mit Hilfe des anbel
liegenden Fragebogens gezeigt werden, welchen Belastungen Eltern ausgesetzt sind und
wo sie in Zukunft stérker unterstiitzt werden missen, um ihnen das Alltagsieben zu
erleichtern. Fur mich ist wichtig, dass Mutter und Vater (mussen nicht die leiblichen
Eltern sein, sondern im selben Haushalt mit dem Kind Ieben) den Fragebogen ausfillen,
damit die unterschiedliche Situation von Mttern und V&tern beleuchtet werden kann.

Das Ausfullen des Fragebogens ist freiwillig und anonym. Ihre Daten werden
ausschliefdlich fir meine Arbeit verwendet und nicht weitergegeben. Ich bitte Sie den
Fragebogen allein, wahrheitsgemal und vollstandig zu beantworten. Die ausgefllten
Fragebdgen senden Sie bitte innerhalb der nachsten 3 Wochen mit dem beigelegten und
bereits frankierten Kuvert an mich zurick. Stecken Sie diesen Brief in das
Ricksendekuvert, da hier meine Adresse fir das Fenster richtig platziert ist.

Ich wirde mich sehr Uber Ihre Unterstiitzung freuen!

Bel eventuellen Rickfragen koénnen Sie mich unter der email Adresse
a0307276@unet.univie.ac.at erreichen.

DANKE!

Mit freundlichen GrifRen
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Zunachst beantworten Sie bitte einige Fragen zu Ihrer Person, lhrem
Beruf und zu Ihrer Familiensituation.

1. Geschlecht weiblich O mannlich O
2. In welchem Jahr wurden Sie geboren?

3. In welchem Jahr wurde lhr Ehemann/Partner bzw. | hre Ehefrau/Partnerin
geboren?

4. Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie erwor ben?
Vorzeitig von der @)
Hauptschule abgegangen
Hauptschulabschluss
Abschluss der 9. Schulstufe
Berufsbildende mittlere Schule
Berufsbildende hohere Schule

Allgemeinbildende hohere Schule

0O O O O o O

Berufsschule

5. Sind Siederzeit berufstatig? ja O nein O
Fals Sie Frage 5 mit ja beantwortet haben, beantworten Sie bitte auch die Fragen 5.1-5.4.

5.1 Wenn Sie berufstatig sind, welchen Beruf Glben Sie aus?

5.2 Wieviele Stunden pro Woche arbeiten Sie?
5.3 Wieviele Tage pro Woche arbeiten Sie?
5.4 Machen Sie Schichtarbeit? ja O nein O

6. Ist Ihre Frau/Partnerin bzw. Thr Mann/Partner der zeit berufstétig? jaO nein O
Falls Sie Frage 6 mit ja beantwortet haben, beantworten Sie bitte auch die Fragen 6.1-6.4.

6.1 Wenn er/sie berufstatigist, welchen Beruf bt er/sie aus?

6.2 Wieviele Stunden pro Woche arbeitet er/sie?
6.3 Wieviele Tage pro Woche arbeitet er/sie?
6.4 Ist er/siein der Schichtarbeit tatig? ja O nein O
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7. Wiehoch ist das monatliche Nettoeinkommen | hres Haushaltsinsgesamt? Das ist
die Summe, die nach Abzug der Steuern und Sozialver sicherungsbeitrage tibrig
bleibt.

bis 1000€
1000-1500€
1500-2000€
2000-2500€
2500-3000
mehr als 3000€

O O 0 0O OO

8. WievideKinder haben Sie?

9. Sagen Sie mir bittefur jedesKind das Geburtgahr und kreuzen Sie das
jeweilige Kindschaftsver hdltnis an. Wenn das Kind noch in I|hrem Haushalt
lebt, machen Sie bitte bel Haushalt ein Kreuz!

Schreiben Sie dasKind mit schwer ster Behinderung in die erste Zeile.

Kind der Frau/des
eigenesKind Mannes bzw. der
Partnerin/des Partners

Geburts-
jahr

adoptiertes Pflege- Haus-
Kind kind halt

10. Welches Geschlecht hat | hr schwer stbehindertes Kind?

weiblich O mannlich O

11. Welche Behinderungsform wurde bei Ihrem Kind diagnostiziert?
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12. Wann haben Sie von der Behinderung IhresKindes erfahren?

vor der Geburt O

nach der Geburt O im Alter von

13. Beziehen Sie Pflegegeld? ja O  nein O

13.1 Wenn ja, in welcher Pflegestufe befindet sich Ihr Kind?

14. Wie schwer ist Ihr behindertes Kind Ihrer Meinung nach beeintrachtigt?

Behinderungsgrad:

sehr
schwer
behindert

erheblich
behindert

kaum
behindert

1. im Hinblick auf seine Bewegungsfahigkeit (umfasst Fahig-
keiten wie greifen, sitzen und sich selbstandig fortbewegen)

2. im Hinblick auf sein Sprachversténdnis (Fahigkeit zu
verstehen, was andere sagen)

3. im Hinblick auf seine Ausdrucksfahigkeit (Fahigkeit, sich mit
sprachlichen Mitteln, durch Gesten oder andere
Ausdrucksmoglichkeiten verstandlich zu machen)
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihre Nachbarn und Ihren
Freundes- und Bekanntenkreis.

15. Denken Sie bitte an alle Personen tber 14 Jahren in |hrem Familien- und
Verwandtenkreis, an Freunde, Freundinnen oder gute Bekannte, an
Arbeitskollegen und Nachbarn, mit denen Sie sich auch hin und wieder
unterhalten. Schatzen Sie einmal, wie viele Per sonen dazugehéren!

15.1 Und wieviele davon sind gute Freunde, mit denen Sie sich auch tber ganz
private Dinge unterhalten?

16. Vergleichen Sieeinmal | hre Verwandtschaft (gemeint sind Eltern, Geschwister,
Schwager /Schwagerinnen, Cousin(e) usw. mit Ihrem Freundes- und
Bekanntenkreis. Mit wem treffen Sie sich haufiger?

mit Verwandten O

mit Bekannten, O
Freunden und Nachbarn

mit beiden gleichermal3en O

falls sie Verwandte angekreuzt haben:

eher mit Eltern oder Schwiegereltern O

eher mit den Gbrigen Verwandten 0]

17. Gibt es Personen in | hrem néaheren Bekannten- und Freundeskreis, die lhrer
M einung nach wegen der Behinderung den Umgang mit dem Kind und der
Familie meiden?

kommt haufiger vor @)
kommt hin und wieder vor O
kommt eher selten vor @]
kommt gar nicht vor @)

18. Man kann sich mit Bekannten und Freunden an ver schiedenen Orten treffen.
Wie haufig finden solche Treffen in Ihrer Wohnung statt?

die Treffen finden fast immer bei uns statt O
die Treffen finden haufig bel uns statt O
die Treffen finden eher selten bel uns statt O
die Treffen finden fast nie bel uns statt @]
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19. Konnen Sie l hr schwer stbehindertes Kind mitnehmen, wenn Sie Bekannte,
Freunde oder Nachbarn besuchen?

kann das Kind leicht mithehmen O
esist nicht besonders einfach, das Kind mitzunehmen @]
es ist nahezu unmoglich, das Kind mitzunehmen O

falls Sie die letzte oder vorletzte Antwortmoglichkeit angekreuzt haben,
Griinde dafir:

erhebliche Transportprobleme O
vermutete Ablehnung des Kindes O
beides (@)

20. Fuhlen Sie sich bei personlichen Gespréachen mit Ihren Bekannten, Freunden und
Nachbarn tber die Probleme mit dem behinderten Kind ver standen?

ja, ich fihle mich sehr wohl verstanden O
ich fihle mich nur zum Tell verstanden O
ich fiihle mich eher nicht verstanden O
nein, ich fihle mich Uberhaupt nicht verstanden O

21. Haben Bekannte, Freunde oder Nachbarn, mit denen Sie sich treffen, ein
behindertesKind?

ja, eine(r) hat ein behindertes Kind O
ja, mehrere haben ein behindertes Kind O
nein, niemand hat ein behindertes Kind O

22. Oft kann esfir Eltern eines behinderten Kindes wichtig sein, anstehende
Probleme gemeinsam mit ander en Per sonen anzugehen, diein einer ahnlichen
Lagesind. Arbeiten Siein irgendeiner Form in einem Behindertenverein- od.
verband, einer Elterninitiative fir Behinderte oder in einer anderen ahnlichen
Gruppierung mit?

nein, ich arbeite in keinem Verein/Elterngruppe mit
ja, ich gehe regelméidig zu schulischen Elternabenden/-veranstaltungen

ja, ich arbeite in einer aul3erschulischen Elterngruppe/-initiative mit

O O O O

ja, ich arbeite in einem Behindertenverein/-verband mit
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Wir kommen nun zum Thema Hausar beit.

23. Welche der folgenden Hausar beiten sind 1 hre Sache, welche machen
Uberwiegend Sie, welche machen Sie nur gelegentlich und welche machen Sie nie?

. . mache macheich .
ist meine iiberwienend nur macheich
Sache €9 nie

Hausarbeiten: ich gelegentlich

1. Staubsaugen

2. Kochen

3. Wasche waschen

4. Wasche aufhangen/Trockner
ein- und ausrdumen

5. Nass aufwischen

6. Aufrdumen

7. Reparaturen der
Wohnung/des Hauses

8. Abwaschen/Geschirrspiler
einréumen

9. Abtrocknen/Geschirrspiler
ausraumen

10. Buigeln

11. Einkaufen

12. Bad sdubern

13. Blumen pflegen

14. Ml beseitigen

15. Fenster putzen

16. Autopflege

23.1 Wurden irgendwelche Hausar beiten ver gessen?

. istmeine | .. maphe macheich macheich
Hausarbeiten: Sache Uberwiegend nur nie
ich gelegentlich
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24. Denken Sie an eine ganz gewohnliche Woche.
An wievielen von 7 Tagen erledigen Sie Tatigkeiten wie die eben genannten in
lhrem Haushalt?

24.1 Wievide Stunden wenden Siein etwa fir | hrewdchentliche Hausar beit
auf?
Montag bis Freitag:

Wochenende:

24.2 Wieviel Prozent der Hausar beit erledigen Sieim Gegensatz zu | hrer
Ehefrau/Partnerin bzw. Ehemann/Partner und anderen
Familienmitgliedern?

Montag bis Freitag:

am Wochenende:

24.3 Ich fuhle mich durch die Hausar beit dieich zu erledigen habe:

sehr stark bel astet O
ziemlich belastet O
kaum bel astet O
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25. Bitte beantworten Sie wer die folgenden Aufgaben in Ihrer Ehe/Partner schaft

Uberwiegend Uber nimmt!

Aufgaben:

ich
selbst

Ehefrau/
Partnerin
bzw.
Ehemann/
Partner

abwech-
selnd

beide
Zu-
sammen

jeder
far
sich

kommit
nicht
vor

1. Putzen

2. Kinder betreuen/Schul-
arbeiten beaufsichtigen

3. Mit den Kindern spielen

4. Kranke oder ate Familien-
mitglieder betreuen

5. Verbindung halten zu
Freunden und V erwandten

6. Verschonerungsarbeiten
im Wohnbereich durchfihren

7. Mit der Lehrerln oder
Betreuerln sprechen

8. Geldverwaltung

9. Behordengéange erledigen

26. Haben Sie eine Putzhilfe?

27. Schatzen Sie bitte die Stunden die Siein der gesamten letzten Woche mit

ja O

nein O

Hausar beit, Einkaufen, Zubereiten von M ahlzeiten und Kinder erziehung

ver bracht haben!

0 Stunden/gar nicht
1-5 Stunden

6-10 Stunden

11-20 Stunden

21-40 Stunden

41-60 Stunden

61 und mehr Stunden

O O 0O O O O0o0O0o
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Nun kommen wir zum Thema Ehe/Partner schaft

28. Welche Auswirkungen ergeben sich durch das schwer stbehinderte Kind auf Ihre
Ehe/Partner schaft?
Beantworten Sie bitte inwiewelt die folgenden Aussagen zutr effen!

trifft zu
Uber-
voll
und | etwas | weniger | haupt
Aussagen: ganz nicht

2. Dasbehinderte Kind belastet unsere Partnerschaft sehr

3. Uber meine Probleme mit dem behinderten Kind unterhalte
ich mich meistens nur mit meiner Frau/
Partnerin bzw. meinem Mann/Partner, selten mit anderen
Familienmitgliedern od. AuRRenstehenden

4. Wegen des behinderten Kindes kommt es zwischen  mir
und meiner Frau/Partnerin bzw. meinem Mann/
Partner haufig zu Streit und Auseinandersetzungen

5.  Durch das behinderte Kind fiihle ich mich von meiner
Frau/Partnerin bzw. meinem Mann/Partner vernachléssigt

5. Das behinderte Kind hat ganz wesentlich zum
Zusammenhat in unserer Partnerschaft und Familie
beigetragen

6. Ichbinim grof3en und ganzen mit meiner ehelichen
(Partner-) Situation zufrieden

7. Aufgrund der Erschwernisse und Begleitumstande, die
das behinderte Kind mit sich bringt, hat sich unsere
eheliche (Partner-) Situation in den letzten Jahren
mehr und mehr verschlechtert

8. Bei Schwierigkeiten und Problemen mit dem
behinderten Kind schieben wir uns héufig gegenseitig
die Schuld zu

9. Wenn ich wegen unserer besonderen Situation durch
das behinderte Kind niedergeschlagen oder traurig bin,
hilft mir vor allem meine Frau/Partnerin bzw. mein
Mann/Partner dariiber hinweg

10. Das behinderte Kind ist das Hauptgespréchsthemain
unsere Familie
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28.1 Gibt eslhrer Meinung nach bedeutsame Auswirkungen, die ver gessen wurden?

trifft zu

Aussagen:

voll
und
ganz

etwas

weniger

Uber-
haupt
nicht
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Diefolgenden Fragen beziehen sich auf die Betreuung und Pflege I hres
Kindes.

29. Bei der Betreuung und Pflege eines behinderten Kindesfallen viele Aufgaben und
Tatigkeiten an. Bitte geben Sie an wie haufig sie diese durchfihren!

Uberhaupt

fast immer haufig eher selten .
nicht

Téatigkeiten:

1. Dem Kind morgens beim
Aufstehen helfen

2. Abends helfen, das Kind ins Bett zu
bringen

3. Nachts aufstehen, wenn es Probleme
gibt oder das Kind krank ist

4, Essen geben, flttern, Hilfe beim
Trinken

5. Medikamente verabreichen

6. Aufrichten, heben, tragen

7. Unterstiitzung geben, um sich
fortzubewegen

8. Zum Bus/Taxi oder zur Schule
bringen/abholen

9. An- und ausziehen bzw. dabei
behilflich sain

10. Waschen, baden, duschen

11. Beim Toilettengang behilflich sein

12. Windeln wechseln

13. Zum Arzt/Therapeuten begleiten

14. Krankengymnastik zu Hause

29.1 Gibt esnoch wichtige Tatigkeiten die ver gessen wurden?

Tétigkeiten: Uberhaupt

fast immer haufig | eher selten :
nicht
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30.

31.

Denken Sie an eine ganz gewohnliche Woche.
An wievielen von 7 Tagen erledigen Sie Tatigkeiten wie die eben genannten der
Betreuung und Pflege ihres Kindes?

30.1 Wieviele Stunden wenden Siecirca fur Ihre wodchentliche Pflege- und

Betreuungsar beit auf?
Montag bis Freitag:
am Wochenende:

30.2 Wieviel Prozent des Gesamtaufwandes der Pflege- und Betreuungsar beit
Ubernehmen Sie verglichen mit ihrer Ehefrau/Partnerin bzw. Ehemann
Partner und anderen Familienmitgliedern?

Montag bis Freitag:

am Wochenende:

30.3 Ich fuhle mich durch die Pflege- und Betreuungsar beiten:
sehr stark belastet O
ziemlich belastet O
kaum bel astet O

Wenn Sie wochentags einen freien Abend haben wollen, wer Gbernimmt die
Betreuung I hres Kindes?

fast héLfi eher Uberhaupt gibt es
Betreuungspersonen: immer 9 selten nicht nicht

. Frau/Partnerin bzw. Mann/Partner

2.

Geschwister des Kindes

3.

Grof3eltern des Kindes

4. Andere Familienmitglieder

5.

Freunde/Bekannte/Nachbarn

6.

Bezahlte Betreuung fir zu Hause

. Kurzzeitpflegeheim
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32. Kann lhr Kind allein zu Hause bleiben?

Ja

zeitweise

O

O

nein, esbraucht dieganze O
Zeit Aufsicht

33. Wie oft haben Siein etwa wochentags einen freien Abend?

fast nie

weniger as 1x
im Monat

ca. Ixim
Monat

ca dlel4
Tage

1x
wochentlich

mehrmals
wochentlich

34. Wer Ubernimmt die Betreuung ihres Kindes, wenn Sie am Wochenende einen

freien Abend haben wollen?

Betreuungspersonen:

fast

immer

haufig

eher
selten

Uberhaupt
nicht

gibt es
nicht

1. Frau/Partnerin bzw. Mann/Partner

2. Geschwister des Kindes

3. Grof¥eltern des Kindes

4. Andere Familienmitglieder

5. Freunde/Bekannte/Nachbarn

6. Bezahlte Betreuung fir zu Hause

7. Kurzzeitpflegeheim

35. Kann das Kind tagsiiber allein zu Hause bleiben?

Ja

zeitweise

nein, esbraucht dieganze O
Zeit Aufsicht

O

O

36. Wie oft haben sie monatlich einen freien Tag?

fast
nie

weniger
asilxim
Monat

Ixim
Monat

2xim
Monat

3xim
Monat

4-5xim
Monat

5-10x im
Monat

mehr als
10x im
Monat
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Kommen wir zum Schluss noch einmal zu Ihnen selbst zur tick

37. Inwiewelt treffen die Aussagen auf I hrejetzige L ebenssituation zu?

trifft zu

Aussage:

voll und
ganz

etwas

weniger

Uberhaupt
nicht

1. Ich finde, dass mir flir meine eigenen Interessen zu
wenig Zeit bleibt

2. Ich habe viel zu wenig Zeit fur mein Kind/meine
Kinder

3. Esist mir wichtig, mich ab und zu mit meinen
Freunden zu treffen

4. Ich habe manchmal Angst, nicht gentigend Geld zu
haben

5. Meine Frau/Partnerin bzw. mein Mann/Partner
findet ich habe viel zu wenig Zeit fur ihn/sie

6. Ichbin stolz auf das, was ich bisher erreicht
habe

7. Ich finde, dassich zu wenig Zeit fiir meine
Frau/Partnerin bzw. meinen Mann/Partner habe

38. Wie zufrieden sind Sie mit den einzelnen L ebensbereichen?

sehr

weitgehend

L ebensbereiche: zufrieden zufrieden

ein wenig
zufrieden

gar nicht
zufrieden

1. Arbeit/berufliche Situation

2. Einkommen/finanzielle Verhaltnisse

3. Gesundheit

4. Wohnsituation

5. eigene Interessen/Freizeit

6. Beziehung zum behinderten Kind

7. verwandtschaftliche Beziehungen

8. Verhdtnis zu Freunden und Bekannten

9. Zufriedenheit mit ihrem Leben insgesamt

10. Partnerschaft
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