) Lhiversitat
wien

MASTERARBEIT / MASTER’S THESIS

Titel der Masterarbeit / Title of the Master‘'s Thesis

,Einfluss von Komorbiditaten bei Trisomie 21 auf die
familiare Belastungssituation®

Auswirkungen von Autismus-Spektrums-Storung bei Kindern und Jugendlichen mit
Trisomie 21 auf die Belastung der Eltern

verfasst von / submitted by

Karin Schweighofer, BSc

angestrebter akademischer Grad / in partial fulfilment of the requirements for the degree of

Master of Science (MSc)

Wien, 2021 / Vienna, 2021

Studienkennzahl It. Studienblatt / UA 066 840
degree programme code as it appears on
the student record sheet:

Studienrichtung It. Studienblatt / Masterstudium Psychologie UG2002
degree programme as it appears on

the student record sheet:

Betreut von / Supervisor: Univ.-Prof. Dipl.-Psych. Dr. Stefanie Hohl
Mitbetreut von / Co-Supervisor:



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION 2

Inhaltsverzeichnis

ZUSAMMENTASSUINE .....eevvieiiieiieeitiette et etee et ettesebeeteeeteebeeesseenseeesseenseessseenseessseenseessseenseennseenns 4
Theoretischer HINTETZIUNA .........coouiiiiiiiiiiie ettt ettt 5
Trisomie 21 oder DOWN SYNAIOm ........cooiiiiiiiiiiiieieeieee et 5
Komorbidititen bei Trisomie 21 oder Down Syndrom............cccceevieriiienieniiienieeieeieeeene 8
Familidre Belastung und adaptives Verhalten............cccooeeviniininiiniineiiencecceeeee 9
Forschungsfrage und Hypothesen ..........c.cooiieiiiiiiiiiiiicciiee e 11
FragestellUng 1 ......cccoooiiiiiieii ettt et ettt e et e e abeenbeeennas 12
HYPOTRESE 1 ...ttt et aee 12
FragestellUNG 2 ......ccviiiiiiiieieeee ettt ettt ettt e et e st eetaeeateenbeeennas 12
HYPOTRESE 2 ...ttt e 12
FragestellUNG 3 .....cooviiiiieiieie ettt ettt ettt e et et e et e s ateenbeeeneas 13
HYPOIRESE 3 ...ttt e 13
IMEETROAE. ...ttt ettt ettt ettt ettt et 14
Stichprobe und StudiendeSiN.........ocviiiiiiiiieiieiie et 14
Instrumente Und FragebO@eN .........ccuiiiiiiiiiiiiiieeieee ettt 16
DISYPS-III (Dopfner & Gortz- Dorten, 2017).........cccouoeeeeeeiiieeiaiieeieeeie e 16
VABS-3 (Vineland Adaptive Behaviour Scales; Sparrow et al., 2016)............................ 17

EBI (Eltern-Belastungs-Inventar,; Troster, 2011, deutsche Version des Parenting Stress
Index, PSI; ADidin, 1995), ........ccooooiiiiiiieeeeeeeee e 18
EIZEDNISSE ..ttt sttt ettt ettt 21
Demografische Statistik der Teilnehmer*innen.........c..coceveeveniiiiniininiieeeceeeee 21
Deskriptive Analyse des Verhaltens der Kinder und der elterlichen Belastung .................. 24
ErgebnisSSe des VABS-3 ..ot 24
ErgebniSSe des EBIS ...........cccooiioiiiiieieeee ettt 25
Deskriptive Analyse einer komorbiden ASS-Symptomatik und des adaptiven Verhaltens 27
Ergebnisse des DISYPS-II1: ASS-Symptomatik..............cccccoevvuieeianiieaiiaiiieieiieeeeieens 27
Statistische Auswertung der Mediation..........c.cevvieiiierieeiiienie et 29
DISKUSSION ..ttt ettt a ettt st e bt et sb e e bt et e sbt e bt et e saeenbeeate e 31
Limitationen und EinSChrankungen .............cccoeciiiiiiiiiiiiiieiiiciieee et 34



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION 3

LAteraturverZEICRNIS  ...c..eeiiiiiiiitecie ettt sttt 37
AbDIIAUNZSVETZEICNIS ......eieiiieiiieiie ettt et ste et e st e eteesaaeenseennnes 42
TabelleNVETrZEICHNIS. ... eeueiiiieieeiec ettt s 42
ANNANZE ...ttt ettt ettt et e et eeate e bt e e tb e et eeeabe e bt e enbeeteeeaseenseeannas 43

ZUSAMMENTASSUING ......eeniieeiiieiieeieeeiie et e eite e bt e stteesbeeseteenteesseeesseessseeseessseenseassseenseessseenseansses 43

AADSTIACT et e e e e e e e e e nnnnnnnnnnnns 44



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION 4

Zusammenfassung

Aufgrund einer immer linger dauernden Ausbildung und der medizinischen Mdglichkeiten erst
spit Mutter zu werden, entscheiden sich viele Frauen fiir eine spite erste Geburt. Dies bringt
aber ein erhohtes Risiko fiir eine mogliche geistige oder entwicklungsbedingte
Beeintrachtigung beim Kind, mit sich. Im Rahmen dieser Studie wird der Einfluss einer
komorbiden Austismus-Spektrums-Storung (ASS) bei Kindern und Jugendlichen mit Trisomie
21 (T21), iiber die adaptiven Verhaltensweisen auf die wahrgenommene Belastung der Eltern,
untersucht. In der laufenden, gréoBeren Trisomie 21 - Outcome Studie (TriO), wird der kognitive
und emotionale Entwicklungsstatus von 6 bis 16-Jdhrigen mit einer T21 detailliert erhoben. Die
Ergebnisse der Studie sind besonders relevant fiir eine frithe Erkennung und Beratung beziiglich
Forderung der betroffenen Kinder und moglicher auftretender Belastungen der Eltern. Ein
signifikanter Zusammenhang von adaptivem Verhalten der Kinder und Jugendlichen mit einer
T21 auf die wahrgenommenen Belastung der Eltern konnte festgestellt werden. Da die
Privalenz einer komorbiden Stérung in der T21-Population wesentlich hdher ist, als in der
Allgemeinbevolkerung, wurde iiberpriift ob eine zusitzlich vorliegende ASS einen Einfluss auf
die elterliche Belastung hat. Hier konnte festgestellt werden, dass die Eltern signifikant hoher
belastet waren, wenn ihre Kinder von einer zusidtzlichen ASS betroffen waren. Es wurde
angenommen, dass die erhohte Belastung durch die schwachen adaptiven Féhigkeiten der T21-
Kinder mit ASS bedingt ist. Hier ergab die Analyse, dass der Einfluss einer ASS auf die
Elternbelastung durch die adaptiven Féhigkeiten der Kinder und Jugendlichen partiell mediiert
wird. Ein Rest an Varianz konnte jedoch nicht erklédrt werden und bedarf weiterer Forschung.

Mogliche Alternativerklarungen werden diskutiert.

Schlagworter: Belastung der Eltern, Kinder / Jugendliche mit Trisomie 21, adaptive
Fahigkeiten,  adaptive  Verhaltensweisen,  Autismus-Sprektrums-Storung  (ASS),

Komorbidititen von Trisomie 21, Zusatzerkrankungen



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION 5

Einfluss von Komorbidititen bei Trisomie 21 auf die familidre Belastungssituation

Auswirkungen von Autismus-Spektrums-Storung bei Kindern und Jugendlichen mit Trisomie
21 auf die Belastung der Eltern

Theoretischer Hintergrund

In Europa und in den USA steigt der Trend zu einer spéten Elternschaft in den letzten
30 Jahren immer weiter an. Vor allem durch das ebenfalls ansteigende durchschnittliche
Bildungsniveau und den damit verbundenen ldngeren Ausbildungszeiten, sowie die
Moglichkeit auch spiter noch Kinder zu bekommen, kommt es immer hédufiger zu einer spiten
Erstmutterschaft (Beaujouan, 2020). Mit dem Anstieg der wirtschaftlichen Unsicherheit im
letzten Viertel des zwanzigsten Jahrhunderts dauert es auch langer, bis Paare eine ausreichende
finanzielle Stabilitit erreichen, um eine Familie zu griinden(Kreyenfeld, Andersson, & Pailhé,
2012). In der heutigen Zeit ist es gesellschaftlich akzeptabel und oft auch 6konomisch
notwendig, eine Familie viel spéter zu griinden als noch vor 50 Jahren, was mitunter zu dem
beobachteten starken Anstieg der spiten Erst- und Zweitgeburten sowie der spiten Fertilitét
insgesamt gefiihrt hat (Beaujouan, 2020). Es resultiert daraus, dass vermehrt erwerbstitige
Frauen mit hoherer Ausbildung und besserem Einkommen erst spéter ihr erstes Kind
bekommen (Kreyenfeld et al., 2012). Eine spite (Erst-)Mutterschaft bringt allerdings ein
verstirktes Risiko mit sich, ein Kind mit einer geistigen oder entwicklungsbedingten

Beeintrachtigung, wie der Trisomie 21, zu bekommen (Allen et al., 2009).

Trisomie 21 oder Down Syndrom

Trisomie 21 (T21), das Vorhandensein eines iiberzdhligen Chromosoms 21, fiihrt zu
einer Sammlung von klinischen Merkmalen, die gemeinhin als Down-Syndrom (DS) bekannt
sind. T21 gehort zu den genetisch komplexesten Bedingungen, die mit dem menschlichen
Uberleben nach der Geburt vereinbar sind und ist die hiufigste iiberlebensfihige autosomale
Aneuploidie (Antonarakis et al., 2020). Das Down-Syndrom ist die hdufigste Ursache fiir
genetisch bedingte mentale Retardierung und tritt bei schdtzungsweise 1 von 650 Geburten auf

(Schaaf & Zschocke, 2018).
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Seit der Erstbeschreibung der Trisomie 21, 1867 durch den Arzt John Langdon Down,
ist die Forschung auf diesem Gebiet sehr stark vorangeschritten, sodass heute umfassende
Informationen fiir betroffene Eltern zur Verfiigung stehen und eine relativ frithe Erkennung (in
der 11-13 SSW) einer T21 moglich ist. T21 wird im ICD 10 als Chromosomenanomalie
klassifiziert. Wobei verschiedene Arten von T21 unterschieden werden konnen. Am héufigsten
ist die freie T21, welche alle Zellen im Korper betrifft. Die Translokationsform, wo das
iiberzdhlige Chromosom sich ,nur“ an einem anderen Chromosom befindet und die
Mosaikform. Bei dieser Form der Chromosomenaberration gibt es neben den Zellen mit drei
Chromosomen auch eine Anzahl von Zellen, in denen das einundzwanzigste Chromosom nur

zwei Mal vorhanden ist (Biewer, 2009).

Von T21-Betroffene haben in der Regel typische, korperliche Merkmale. Das Gesicht
ist eher rundlich und die Augen sind leicht schrdg gestellt und iiberdurchschnittlich weit
voneinander entfernt. Die Lidspalte ist sehr schmal. Die Lippen sind groBer und dicker und
haben quer verlaufende Furchen. Die Zunge ist dicker, die Nase wirkt dagegen eher klein.
Durchschnittlich sind Menschen mit T21 kleiner und schwerer als die Allgemeinbevdlkerung.
Fehlbildungen innerer Organe, insbesondere Herzfehler, sind besonders héufig, was zu einer

deutlich verringerten durchschnittlichen Lebenserwartung fiihrt (Down, 1866).

Zu den psychosozialen Hauptmerkmalen des T21-Phénotyps gehoren relative Starken
bei nonverbalen Fihigkeiten und sozialer Motivation. Im Gegensatz dazu werden durchwegs
Schwichen bei der verbalen Kommunikation beobachtet. Dabei gelten die expressive Sprache,
die Syntax, die Artikulation, einige phonologische Prozesse und das verbale Arbeitsgedéchtnis,
als die am meisten betroffenen Bereiche bei Personen mit T21. Auch Probleme beim Ausfiihren
von verschiedenen Aufgaben werden bei Betroffenen hédufig beobachtet. Fiir das Ausfiihren
von verschiedenen Aufgaben auf hoherer Ebene, miissen die Betroffenen spezifische kognitive
Prozesse der Informationsverarbeitung abrufen kdnnen. Zu diesen zdhlt die strategische
Planung, Impulskontrolle, organisierte Suche und Flexibilitdt des Denkens und Handelns
(Alvarez & Emory, 2006). Sehr gute Leistungen von Kindern und Jugendlichen mit T21 zeigen
sich bei kurzen, konkreten Aufgaben, die durch explizite multisensorische Prisentation
unterstiitzt werden. Eher schlechte Leistungen bringen Betroffene, wenn die Anforderungen
langer und komplexer werden. Hier sind die Leistungen auBlerdem unabhédngig von der
Modalitét, in der die Informationen présentiert werden (Grieco, Pulsifer, Seligsohn, Skotko, &

Schwartz, 2015).
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Zu den Attributen von Personen mit T21 zdhlen unter anderem, dass sie im Allgemeinen
als "charmant", "liebevoll", "frohlich" und "gesellig" wahrgenommen werden. Oft werden
gerade Kinder mit T21 mit Personlichkeitsmerkmalen wie freundlich, aufgeweckt und

humorvoll beschrieben (Grieco et al., 2015).

Besondere Stirken bei Kindern mit T21 zeigen sich in Nachahmungsfahigkeiten und in
prosozialen, empathischen Verhaltensweisen (Down, 1866; Grieco et al., 2015; Kasari,
Freeman, & Bass, 2003). In der Literatur ist in diesem Zusammenhang von einem ,,Down-
Syndrom-Vorteil*“ die Rede (Stoneman, 2007). Danach erleben Eltern von Kindern mit T21
weniger Belastungen als Eltern von Kindern mit anderer intellektueller Beeintréchtigung
(Hodapp, Ricci, Ly, & Fidler, 2003; Ricci & Hodapp, 2003). Dies konnte eventuell dadurch
zu erklédren sein, dass die Eltern von Kindern mit Down-Syndrom auf ein breites Fachwissen
iiber die Entwicklungs- und Fordermdglichkeiten ihrer Kinder zuriickgreifen konnen. Der
wichtigste Faktor diirfte aber sein, dass bei Kindern mit Down-Syndrom das Risiko der
Ausbildung schwerer Verhaltensstdrungen geringer ist als bei Kindern mit anderen Formen
intellektueller Beeintrachtigung (Sarimski, 2020). Einige Forscher haben herausgefunden,
dass Eltern von Kindern mit T21 weniger Stress erleben und von erfolgreicheren
Bewiltigungsstrategien berichten als Eltern von Kindern mit anderen Beeintrachtigungen
(Eisenhower, Baker, & Blacher, 2005; Fidler, Hodapp, & Dykens, 2000; Smith, A.; Romski,
M.; Sevcik, R.; Adamson, L.; Barker, 2014). Durch das oft sonnige Gemiit der Kinder erleben
die Eltern viele positive Momente und kdnnen aus diesen Kraft schopfen. Das wiederum fiihrt
dazu, dass sie mehr Vertrauen in die eigenen Kompetenzen erlangen und sich generell besser
fiihlen (Corrice & Glidden, 2009; Stoneman, 2007). Diese Hypothese den ,,Down-Syndrom-
Vorteil“ betreffend, wird jedoch in vielen wissenschaftlichen Arbeiten in Frage gestellt.
Andere Forschungsergebnisse zeigen jedoch deutlich, dass Variablen wie das
Familieneinkommen, das Alter der Mutter und das adaptive Verhalten des Kindes, also
kommunikative, soziale und praktische Fahigkeiten des Kindes um seinen Alltag zu
bewiltigen, fiir den "Vorteil" verantwortlich sein konnten (Corrice & Glidden, 2009; Farkas

et al., 2019; Stoneman, 2007).

Kinder mit Down-Syndrom scheinen, durch ihre guten prosozialen Fahigkeiten, auch
bessere Beziehungen zu ihren Geschwistern zu haben als zum Beispiel Kinder mit Autismus-

Spektrums-Stérung (ASS) (Corrice & Glidden, 2009).
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Komorbidititen bei Trisomie 21 oder Down Syndrom

Bei T21 besteht ein erhdhtes Risiko fiir die Entwicklung verschiedener komorbider
physischer und psychischer Krankheiten. Besonders hdufig in der T21-Popoulation sind
angeborene Fehlbildungen des Herzens, Darmerkrankungen und Fehlfunktionen der
Schilddriise. Weitere Erkrankungen mit hoherer Inzidenz in dieser Population sind Zdliakie,
Leukdmie und Diabetes (Grieco et al., 2015). AuBerdem treten im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung bei T21 wesentlich ofter Krampfanfille und Schlafprobleme auf
(Kaminski, 2020).

Im Vergleich zu anderen Kindern mit intellektueller Beeintrdachtigung (IB) haben
Kinder mit T21 ein durchschnittlich geringeres Risiko, zusétzlich an einer psychischen Storung
zu leiden. Vergleicht man die Gruppe jedoch mit der gesamten Population ist das Risiko von
T21- Kinder an einer komorbiden psychischen Stérung zu erkranken deutlich erhoht (Grieco et
al., 2015). Ein Drittel aller Kinder und Jugendlichen mit Trisomie 21 erfiillen die Kriterien von

zumindest einer psychiatrischen Storung (Carter, Capone, Gray, Cox, & Kaufmann, 2007).

So wird zum Beispiel bei 42 % der Kinder und Jugendlichen mit T21 eine Form von
Autismus-Spektrums-Storung  festgestellt. Rund 36 % der T21-Kinder haben eine
Aufmerksamkeitsdefizit bzw. Hyperaktivitits-Storung (Klier & Berger, 2019) und es besteht
ein erhohtes Risiko flir die Entwicklung einer friith einsetzenden Alzheimer-Krankheit. Das
konnte darauf zuriickzufiihren sein, dass diese mit genetischen Faktoren assoziiert ist, die auf

dem 21. Chromosom liegen (Grieco et al., 2015).

Autismus-Spektrum-Storungen (ASS) stellen eine Gruppe von psychischen
(Verhaltens-) Auffilligkeiten dar, die durch kognitive Defizite in bestimmten Bereichen
gekennzeichnet sind und zu spezifischen Problemen bei der sozialen Kommunikation und
Interaktion sowie zu eingeschriankten und sich wiederholenden Verhaltensmustern, Interessen

oder Aktivitdten fliihren kdnnen (Wester Oxelgren et al., 2019).

Die Feststellung einer tiefgreifenden Entwicklungsstorung, wie ASS, ist in der T21-
Population aufgrund der vielfdltigen verhaltensdiagnostischen Kriterien des Syndroms
schwierig. Die phinotypischen sozialen Kommunikationsmuster, welche mit T21 assoziiert
sind, kdnnen sich hiufig mit jenen der ASS iiberschneiden (Reilly, 2009). AuBlerdem werden
ASS Tendenzen hiufig erst spit bemerkt, bei Kinder und Jugendlichen mit T21 noch wesentlich
spéter, weil ihre Entwicklung an sich schon verzogert ablduft. Wenn jedoch eine zusitzliche

ASS-Diagnose vorliegt, sind die betroffenen Kinder oft stirker kognitiv beeintrachtigt und
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zeigen wesentlich groflere Verzogerungen in der Entwicklung von Sprache und adaptiven
Féhigkeiten (Capone, Grados, Kaufmann, Bernad-Ripoll, & Jewell, 2005). Zusitzlich ist die
Doppeldiagnose durch ein ausgeprigtes Muster von ungewohnlichem stereotypen Verhalten,
Angst und sozialem Riickzug gekennzeichnet (Carter et al., 2007). Zusammen fiihren diese
Faktoren zu einem reduzierten Grad an funktioneller Unabhingigkeit, wie zum Beispiel sich

selbst anzuziehen, versorgen, etc. zu konnen (Grieco et al., 2015).

Eine mogliche komorbide ASS konnte also den vorher beschriebenen Vorteil einer T21-
Diagnose stark minimieren oder sogar ,,autheben®, da bei einer ASS genau jene Bereiche
betroffen sind, die bei T21 als iiberaus positiv bewertet werden, wie die hohe Sozialkompetenz,
das frohliche Gemiit und das Zulassen von sozialer Nahe (Corrice & Glidden, 2009; Farkas et
al., 2019; Stoneman, 2007).

Griffith, Hastings, Nash und Hill (2010) sagen sogar, dass wenn man Eltern von
Kindern mit verschiedenen Storungen oder Beeintrichtigungen vergleicht, die groBten
Unterschiede zwischen ASS und T21 erzielt werden. Das Muster der erhaltenen Ergebnisse
zeigt, dass das was in der Literatur als der "Vorteil" zugunsten von Familien von Kindern mit
T21 bezeichnet wird, genau jene Bereiche betrifft, die als "Nachteil" in Familien von Kindern
mit ASS bezeichnet werden (Corrice & Glidden, 2009; Hodapp et al., 2003; Smith, A.; Romski,
M.; Sevcik, R.; Adamson, L.; Barker, 2014). Tatsdchlich wird in der Literatur immer wieder
berichtet, dass ASS die Entwicklungsstorung ist, welche die meiste Belastung fiir die Eltern
bedeutet. Durch die vielen mdglichen Auspridgungen und weitreichenden Problemen, erzeugt
die ASS den meisten elterlichen Stress, mehr als andere Arten von Beeintrichtigungen oder
Storungen (Craig et al., 2016; Hayes & Watson, 2013; Pastor-Cerezuela, Fernandez-Andrés,
Pérez-Molina, & Tijeras-Iborra, 2020; Valicenti-Mcdermott et al., 2015).

Familiéire Belastung und adaptives Verhalten

Laut Sarimski (2020) stehen die Eltern eines Kindes mit einer intellektuellen
Beeintrachtigung vor besonderen emotionalen, kognitiven und praktischen Herausforderungen.
Einerseits miissen sich die Eltern mit der Realitdt der Diagnose auseinandersetzen, die meistens
mit Enttiuschung, Trauer und Angsten vor der Zukunft verbunden ist. Es tauchen auch viele
Fragen hinsichtlich den Entwicklungsperspektiven des Kindes und den Auswirkungen auf das
Familienleben auf. Andererseits kommen zeitliche Beanspruchungen durch Termine bei Arzten
und Therapeuten fiir Eltern und Kinder hinzu. Nicht zu unterschétzen sind auch die an die Eltern

(manchmal auch unterschwellig) gestellten Erwartungen von Psychologen und Arzten, wie zum
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Beispiel, dass Aktivitidten zur Friihforderung in den familidren Alltag integriert werden. Der
Druck von auflen, dass Empfehlungen so schnell wie moglich umgesetzt werden, erhoht die
empfundene subjektive Belastung. Es ist als nicht verwunderlich, dass die meisten
Forschungsarbeiten ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten von depressiven Symptomen

feststellen (Sarimski, 2020; Singer, 2006).

In der Literatur finden sich zahlreiche Arbeiten, die grof3e individuelle Unterschiede im
Anpassungsprozess der Familien zeigen (Farkas et al., 2019; Iadarola et al., 2018; Sarimski,
2015, 2020). Vielen Eltern gelingt mit der Zeit eine Anpassung an die besonderen
Herausforderungen und sie finden zu einer befriedigenden familidren Stabilitdt, wihrend einige
Eltern auch Jahre nach der Mitteilung der Diagnose noch mit ihrem Schicksal hadern, grofie
Schwierigkeiten haben, den Alltag zu bewiltigen und sich liberfordert fiihlen (Sarimski, 2020).
Diese individuellen Unterschiede im Gelingen des Bewéltigungsprozesses hingen nicht so sehr
von der Art oder Schwere der Beeintrachtigung ab, sondern eher von den Verhaltensmerkmalen
der Kinder, den erlernten Bewiltigungsstrategien der Eltern, sowie Ressourcen auf die sie

zurlickgreifen konnen, wie zum Beispiel soziale Unterstiitzung von auf3en.

,,Hoch belastet fiihlen sich vor allem Eltern, deren Kinder ausgepriagte Verhaltensauffilligkeiten
entwickeln (Lecavalier, Leone, Wiltz, 2006; Baker, Blacher, Olsson, 2005; Gardiner, Miller,
Lach, 2018; weniger belastet fiihlen sich Eltern, die {iber einen grundsétzlichen Optimismus,
Zutrauen in ihre eigenen Fahigkeiten zur Bewiltigung schwieriger Lebenssituationen sowie ein
tragfahiges soziales Netz innerhalb der Partnerschaft und der Familie verfiigen (Kersh, Hedvat,
Hauser-Cram, Warfield, 2006; Paczkowski u. Baker, 2008; Norlin u. Broberg, 2013).* (Sarimski,
2020, S. 237)

Da es in der letzten Zeit immer mehr ASS erkannt bzw. diagnostiziert werden, steigt die
Nachfrage der Eltern nach autismusbezogenen Dienstleistungen und Interventionen.
Die meisten Forderungsmoglichkeiten fiir Eltern mit Kindern mit ASS setzen an der
Verbesserung der elterlichen Kompetenzen an, um ihren Alltag zu erleichtern und Stress zu

reduzieren (Decroocq et al., 2020).

Die adaptiven Féhigkeiten und Verhaltensweisen der Kinder und Jugendlichen mit T21
werden durch verschiedene Faktoren bestimmt. Zu diesen Faktoren zédhlen die sozialen und
kommunikative Kompetenzen und Fertigkeiten im Alltag, wie beispielsweise die eigenen
Zihne zu putzen, sich alleine ein Glas Milch zu holen oder sich selbst die Nase zu putzen (Baker
et al., 2003; Di Nuovo & Buono, 2011; Mello, Rivard, Terroux, & Mercier, 2019). Diese
Faktoren zusammengenommen beschreiben, wie gut sich das Kind an sein Umfeld anpassen
kann und wie viel Unterstiitzung es von Betreuungspersonen/Bezugspersonen bendtigt (Proll,

2020).



EINFLUSS VON KOMORBIDITATEN BEI TRISOMIE 21 AUF DIE FAMILIARE BELASTUNGSSITUATION 11

Die tdglichen Anforderungen an Eltern, die Kinder mit einer intellektuellen
Beeintrachtigung betreuen, sind sehr vielféltig und werden als duflerst belastend erlebt. In einer
Studie von Beighton und Wills (2019), die mit schwedischen Eltern und deren T21-Kindern
durchgefiihrt wurde, berichten die Eltern, nicht genug Zeit fiir sich selbst zu haben, ein Hobby
aufgeben zu haben oder dass sie Freundschaften verloren haben, weil sie sich um ihre Kinder
kiimmern mussten (Proll, 2020). Besonders wichtig fiir die Eltern von Heranwachsenden mit
T21 war ein gewisser Grad an Selbststdndigkeit. Als Erleichterung im Alltag wurde vor allem
Selbststindigkeit im Bereich der Korperpflege, der Essenszubereitung, des Anziehens und den
Weg zur Schule und nach Hause alleine zu finden, empfunden (Pr6ll, 2020). Dies ermoglicht
den Eltern, sich mehr Zeit fiir sich selbst zu nehmen und mehr gemeinsame Familien-
Aktivititen genieBen zu konnen (Marchal, Maurice-Stam, Hatzmann, van Trotsenburg, &

Grootenhuis, 2013; Marchal et al., 2017).

Betroffene Familien miissen sich auch mit negativen Erfahrungen in Zusammenhang
mit der T21 auseinandersetzen, hdufig wird von mangelnder soziale Akzeptanz und fehlendem
sozialen Anschluss berichtet (Farkas et al., 2019). Der aktuelle Forschungsstand ist hier nicht
ganz eindeutig. Einige wenige Studienergebnisse zeigen, dass die Belastung der Eltern von
Kindern mit T21 nicht hoher ist als bei Eltern von typisch entwickelten Kindern (Marchal et
al., 2017). Bezogen auf Malle des individuellen Erlebens, des ehelichen oder familidren
Funktionierens zwischen Eltern mit und ohne Kind mit T21 konnte ebenfalls kein signifikanter

Unterschied festgestellt werden (Van Riper, Ryff, & Pridham, 1992).

Forschungsfrage und Hypothesen

Der folgende Abschnitt behandelt die Forschungsfrage dieser Arbeit und die daraus

abgeleiteten Hypothesen, welche im weiteren Verlauf untersucht werden.

Die Untersuchung beschéftigt sich mit der Frage inwieweit eine komorbide ASS bei
einer Population von Kindern und Jugendlichen mit T21 die elterliche Belastung beeinflusst.
Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigung sind meist einer hoheren Belastung ausgesetzt als
Eltern von typisch entwickelten Kindern. Von allen moglichen intellektuellen
Beeintrachtigungen und Entwicklungsverzogerungen scheint die T21 die betroffenen Eltern am
wenigsten zu belasten, da vor allem das adaptive Verhalten und die soziale Stirke der Kinder

fiir weniger Entlastung sorgt. Die von T21 betroffenen Kinder und Jugendlichen stellen jedoch
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eine hoch vulnerable Gruppe fiir zusdtzliche psychische Stérungen dar. Wenn nun eine ASS

gleichzeitig mit T21 auftritt, sollte der Grad der elterlichen Belastung wesentlich ansteigen.

Fragestellung 1

Aus der Literatur geht hervor, dass sich Eltern von Kindern und Jugendlichen mit T21
weniger belastet fiihlen, wenn diese ihren Alltag weitgehend selbststéindig bewiltigen kdnnen.
Wenn sie Fertigkeiten des tdglichen Lebens, wie zum Beispiel sich alleine anziehen, sich selbst
die Schuhe binden, sich die Zdhne putzen usw. alleine ausfiihren kdnnen, wenn sie in sozialen
Umwelten, wie dem Kindergarten oder der Schule, Anschluss finden und sich mit ihrer
Peergroup und Bezugspersonen austauschen konnen und wenn sie motorisch in der Lage sind,
mit Gleichaltrigen anndhernd mitzuhalten (Baker et al., 2003; Beighton & Wills, 2019; Mello
etal., 2019).

Hypothese 1

Kinder und Jugendliche mit der Diagnose Trisomie 21, die hohe Werte im adaptiven
Verhalten (Gesamt-VABS) erreichen, sagen signifikant niedrigere Belastung der Eltern

(Gesamt-EBI) voraus.

Fragestellung 2

Wie bereits erwéhnt, ist das Vorliegen einer komorbiden psychischen Stérung, wie
ASS, in der T21-Population aufgrund der sich liberschneidenden Diagnosekriterien im
Hinblick auf die Kommunikation schwierig festzustellen. Meist kann man durch das
spezifische Verhalten des Kindes eine komorbide ASS festgestellt werden. Ein T21-Kind, das
zusiétzlich von ASS betroffen ist, ist oft stirker kognitiv beeintréchtigt und zeigt weit mehr
maladaptives Verhalten bzw. entwickelt weniger ausgepréigte adaptive Fahigkeiten (Capone et
al., 2005; Grieco et al., 2015). Unter maladaptivem Verhalten versteht man ein dauerhaftes,
ungiinstiges Verhaltensmuster, welches zur Bewiltigung von Situationen schon in der

Kindheit erlernt wird (Dorsch Lexikon der Psychologie, o. D.).
Hypothese 2

Kinder und Jugendliche mit einer T21-Diagnose, die hohe Werte bei der Auspriagung
einer komorbiden ASS (DISYPS 3-ASS) erreichen, erreichen signifikant niedrigere Werte
beim adaptiven Verhalten (Gesamt-VABS).
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Fragestellung 3

Aus den beiden vorhergehenden Fragestellungen wird die dritte Fragestellung
abgeleitet. Eine Autismus-Spektrums- Stérung bezeichnet einen groBen Umfang an
Symptomen und Féhigkeiten von denen Kinder und Jugendliche betroffen sein konnen. Fast
immer haben Betroffene Probleme mit der Kommunikation, dem Sozialverhalten und der
Alltagbewiltigung, was als adaptive Fiahigkeiten zusammengefasst werden kann. Wie im
Modell in Abbildung 1 dargestellt, wird untersucht ob die adaptiven Fihigkeiten, den

Zusammenhang von komorbider ASS und elterlicher Belastung mediieren.
Hypothese 3

Eltern von Kindern und Jugendlichen mit einer T21-Diagnose und hohen Werten bei
komorbider ASS erleben signifikant mehr Belastung als Eltern von Kindern und Jugendlichen
mit ausschlieBlicher T21-Diagnose. Dieser Zusammenhang wird mediiert durch das adaptive

Verhalten der Kinder.

Adaptives
Verhalten

Indirekter Eﬁek/ \ndirekter Effekt

Autismus-

Spe‘l‘drum- ] _ Elternbelastung
Storung

direkter Effekt

Abbildung 1: Hypothetisches Modell der Pridiktoren auf die Elternbelastung.
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Methode

Im folgenden Abschnitt werden zunéchst die Stichprobe und der Aufbau der
Untersuchung beschrieben, auBerdem wird ein Uberblick iiber die verwendeten Instrumente

und die gewihlten statistischen Verfahren gegeben.

Stichprobe und Studiendesign

Die vorliegende Untersuchung wird im Rahmen der Trisomie 21 — Outcome Studie
(TriO), einer Querschnittsuntersuchung unter der Leitung von Frau Mag. Dr. Karin
Windsperger durchgefiihrt. Bei der Trisomie 21 handelt es sich um ein dulerst heterogenes
genetisches Syndrom, das in seiner phénotypischen Ausprigung eine enorme Variabilitdt
aufweist. Dies spiegelt sich in der Tatsache wider, dass ein Teil der T21-Betroffenen ein
selbststindiges Leben fiihrt und ein anderer Teil auf Pflege, Betreuung und Unterstiitzung
angewiesen ist (Windsperger, Zeisler, & Hohl, 2019). Aus diesem Grund zielt die umfassende
TriO-Studie darauf ab, eine detaillierte Charakterisierung des entwicklungspsychologischen
Outcomes von Kindern und Jugendlichen (6 bis 17 Jahre) mit T21 zu erheben. Es sollen
relevante T21-Subgruppen in Bezug auf die kognitive und emotionale Entwicklung der Kinder

identifiziert werden.

Ebenfalls von Interesse fiir diese Studie ist die Frage, ob die einzelnen T21-Subgruppen
einen differenzierten Einfluss auf die familidre Belastungssituation ausiiben. Dazu wird das
typische Verhalten der Kinder und die subjektiv wahrgenommene Belastung der Eltern
erhoben. Die adaptiven Verhaltensweisen werden mit den Vineland Adaptive Behavior Scales
(VABS-3; Sparrow, Cicchetti, & Saulnier, 2016) gemessen und die elterliche Belastung anhand
des Eltern-Belastungs-Inventars (EBI, Troster 2011) erhoben. Zusitzlich wird die olfaktorische
Identifikationsleistung bestimmt, da diese bereits lange in der Alzheimer-Forschung als valider,

nicht invasiver Frithmarker bekannt ist (Windsperger et al., 2019).

Die Teilnehmer der Studie wurden mit Hilfe von Online Anzeigen, einer eigenen
Facebook-Seite und durch Flyer, welche in Vereinen und Einrichtungen fiir Familien (mit
Kindern mit T21) verteilt wurden rekrutiert. Interessierte Familien vereinbarten einen Termin
mit der Studienleitung und wurden in die psychologische Forschungs-, Lehr- und

Praxisambulanz der Universitdt Wien eingeladen.
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Fiir die vorliegende Arbeit wurden die Werte folgender Fragebogen, welche die Eltern

der Probande*innen ausgefiillt hatten, verwendet:

e [EBI (Eltern-Belastungs-Inventar; Troster, 2011; deutsche Version des Parenting Stress
Index, PSI; Abidin, 1995),

e VABS-3 (Vineland Adaptive Behaviour Scales; Sparrow et al., 2016)

e DISYPS-III (Dopfner & Gortz- Dorten, 2017)

Bei der a-priori berechneten Power-Analyse mit G*Power wurde fiir einen mittleren
Effekt die optimale Anzahl an Teilnehmer*innen (Betreuer/Eltern) berechnet. Fiir die
beabsichtigte Mediation bzw. die lineare Regressionsanalyse sollten 26 Datensétze ausgewertet

werden. Aktuell umfasst die Stichprobe 24 Eltern-Kind-Dyaden.

Der Ablauf der Untersuchung gliedert sich in mehrere Teile. Wenn die teilnehmenden
Eltern und Kinder oder Jugendlichen ankommen, werden sie durch die anwesenden
Testleiter*innen begriifit und gemeinsam an den Tisch gebeten. Zuerst werden alle gebeten eine
Einwilligung zur Teilnahme an der Studie und zur Verwendung der anonymisierten Daten zu
wissenschaftlichen Zwecken zu unterschreiben. Danach startet die Untersuchung mit einem
Anamnesegesprach mit der Bezugsperson, in allen Féllen war das in dieser Studie die Mutter.
Es werden Fragen zur Schwangerschaft und zur Geburt gestellt, auBerdem werden Daten zum
aktuellen Befinden und der gernerellen Lebenslage des eigenen Kindes mit T21 erhoben.
Danach wird die Bezugsperson in einen vom Kind getrennten Raum begleitet. Die
Studienleitung fiihrt zuerst ein halbstrukturiertes Interview mit der primédren Bezugsperson
durch, danach beantwortet diese meist schriftlich noch drei Fragebogen (VABS-3, EBI,
DISYPS-II). Zeitgleich werden mit dem Kind eine Reihe von Tests durchgefiihrt. Als Einstieg
wird meist mit den Sniffin Sticks begonnen. Die Kinder sollen Geriiche identifizieren und eine
Reizbewertung abgeben (Hummel, Sekinger, Wolf, Pauli, & Kobal, 1997; Kobal et al., 1996).
Danach wird ein kognitiver Test, entweder der WISC-V (Hamburg-Wechsler-Intelligenztest fiir
Kinder) fiir Kinder ab acht Jahren oder die WPPSI- Il (Wechsler Preschool and Primary Scale
of Intelligence-III) fiir Kinder von 6-7 Jahren, durchgefiihrt (Okano & Ogiwara, 2018). Zum
Anschluss wird ein computergestiitzter affektiver Differenzierungstest, das I4PS (International
Affective Picture System) vorgegeben, um die emotionale Reizbewertung von Bildern zu
erheben (Lang, Bradley & Cuthbert, 2005). Die Kinder werden dariiber aufgeklart, dass Pausen
jederzeit moglich sind und Wasser gegen den Durst wird bereitgestellt. Wenn die Konzentration
der Kinder nachlisst, sie sich nicht mehr auf die Tests fokussieren kdnnen oder sie beginnen

die Testung durch storendes Verhalten zu manipulieren, werden zwischendurch alternative
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Aktivitdten angeboten, um die Kinder erneut zu motivieren oder falls die Testung abgebrochen

werden muss, die Zeit bis zur Riickkehr der Eltern zu tiberbriicken.

Instrumente und Fragebogen

In der vorliegenden Studie wird eine mogliche komorbide ASS, die adaptiven

Féhigkeiten des Kindes, sowie die elterliche Belastung, mittels Fragebogen erhoben.

DISYPS-11I (Dopfner & Gortz- Dorten, 2017)

Zur Erfassung von komorbiden psychischen Stérungen wird das Diagnostik-System fiir
psychische Storungen (DISYPS-III) als Fremdbeurteilung eingesetzt. Vorgegeben werden die
Fragebogen zur Erfassung von Aufmerksamkeitsdefizit- / Hyperaktivititsstorungen (ADHS),
Depressiven Storungen (DES) und Autismus-Spektrum- und Kommunikations-Stérungen

(ASKS).

Besonders interessant fiir die vorliegende Studie ist der Fragebogen, in dem die ASS
thematisiert wird. Von der Bezugsperson werden Defizite der Kinder in sozialer Interaktion
und Kommunikation, eingeschrinkte und repetitive Verhaltensmuster, Interessen und
Aktivitditen und Schwierigkeiten im sozialen Gebrauch verbaler und nonverbaler
Kommunikation erfragt. Beispielitems, die von den Eltern auf einer 4-stufigen Skala bewertet
werden, sind ,, Mein Kind hat erhebliche Schwierigkeiten Gesten anderer zu verstehen oder
selbst angemessen einzusetzen (z.B. zur Begriiffjung Hdnde schiitteln, Winken beim Abschied,
ermutigendes Schulterklopfen) und ,,Das Kind benutzt Sprache oder Laute in eigenartiger
sich stindig wiederholender Weise (z. B. wiederholt immer wieder Gehdrtes oder bereits
Gesagtes, macht seltsame Laute) “. Aus der Befragung resultiert dann ein Wert, welcher die
Gesamtsymptomatik von Autismus-Spektrums- und Kommunikations-Stérungen wiedergibt
und ein Wert, der die Funktionsbeeintrdchtigung und den Leidensdruck der Kinder mit
Autismus-Spektrum- und Kommunikations-Stérungen anzeigt. Hohe Ausprigungen in der
Gesamtsymptomatik bedeuten, dass die betroffenen Kinder, viele Defizite in sozialer

Interaktion und Kommunikation aufweisen, sowie eingeschrinkte Verhaltensmuster zeigen.
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VABS-3 (Vineland Adaptive Behaviour Scales; Sparrow et al., 2016)

Durch den VABS-3-Fragebogen soll die Entwicklung der Kinder in folgenden
Bereichen erhoben werden: Kommunikation, Alltagsfahigkeiten, soziale, adaptive und

maladaptive Verhaltensweisen.

Die VABS-3 (Sparrow et al., 2016) ist ein urspriinglich englischer Fragebogen, welcher
durch Fremdbeurteilung einer Bezugsperson, die verschiedenen Bereiche des Verhaltens von
Kindern abbildet. In dieser Studie wurde der Fragebogen zuerst von geschulten Testleiter*innen
als Interview gefiihrt, spdter aber meist direkt von der Bezugsperson ausgefiillt, da die
Regierung aufgrund der herrschenden COVID-19 Pandemie von Interviews abriet. Diese
Befragungen und Interviews wurden in den diagnostischen Einrichtungen der Universitit Wien

durchgefiihrt.

Der VABS-3-Fragebogen gliedert sich in vier {iibergeordnete Bereiche
(Kommunikation,  Alltagsfdhigkeiten, Sozialverhalten und Motorik) und deren
Unterkategorien, die im Folgenden genauer vorgestellt werden sollen. Ausgewertet wird der
Fragenbogen durch drei mogliche Abstufungen der Antworten (fiir gewdhnlich/meistens,

manchmal oder nie).

Der erste Bereich ,,Kommunikation* ermittelt die Fahigkeiten des Kindes, in drei
Unterkategorien: rezeptiv, expressiv und schriftlich. Die rezeptive Kommunikation, untersucht
das Aufnehmen, Verstehen und angemessene Reagieren auf Informationen von auflen, mit
Items wie ,, Mein Kind kann ,,wenn-dann“ Sdtzen folgen (z.B.: wenn du durstig bist, dann hol
dir etwas zu trinken) “. Im Bereich der expressiven Kommunikation, wird erfragt, wie grof3 der
Wortschatz des Kindes ist und ob sich das Kind anderen gegeniiber verbal ausdriicken kann.
Ein Beispiel fiir ein Item im Fragebogen wire ,, Mein Kind antwortet mit Vor- und Nachnamen,
wenn er/sie gefragt wird, wie er/sie heifst “. Der schriftliche Bereich der Kommunikation enthélt
Fragen zu Lese- und Schreibfdhigkeiten, wie ,, Mein Kind schreibt einfache Sditze mit drei oder

mehr Wortern “.

Der zweite Bereich ,Alltagsfahigkeiten™, beinhaltet personliche, héusliche und
numerische Fertigkeiten, sowie Fahigkeiten in Bezug auf die (Schul-) Gemeinschaft. In der
Unterkategorie ,,personliche Fertigkeiten* wird gemessen, wie gut sich die Kinder beim Essen,
Anziehen, Waschen, der Hygiene und der Gesundheitspflege selbstversorgen konnen. Eine
Item in dieser Kategorie lautet ,, Mein Kind geht tagsiiber selbststindig auf die Toilette . Im
Bereich ,hidusliche Fertigkeiten werden Leistungen im Haushalt wie Aufrdumen,

Saubermachen und das Zubereiten von Essen, durch Items wie ,, Mein Kind kann sich
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selbststindig kleine Snacks zubereiten®, erfragt. Bei ,,numerische Fertigkeiten® wird der
praktische Umgang mit numerischen Konzepten, einschlielich Zeit, Daten und Geld bewertet.
,,Mein Kind findet ein bestimmtes Datum am Kalender (z.B. den eigenen Geburtstag)“ ist ein
Beispiels-Item aus dieser Kategorie. Der Teilbereich Gemeinschaft ist definiert als die
Fahigkeit, in der Welt auflerhalb des Hauses zu funktionieren. Das schlieft Themen wie
Sicherheit, Umgang mit Geld, Reisen, Rechte und Pflichten der Kinder mit ein. Die
Bezugsperson beantwortet Fragen, wie ,, Macht sich mein Kind beim Einkaufen Gedanken iiber
den Preis und die Qualitit? “ und ,, Bleibt mein Kind einer Gruppe fern, wenn diese ihm/ihr
verstindlich macht, dass er/sie nicht willkommen ist?“. Der Teilbereich Schulgemeinschaft
umfasst Items, die danach fragen, ob sich das Kind in der Schule den Erwartzungen
entsprechend angemessen verhdlt. Ein Beispiel-Item dieser Kategorie ist ,, Mein Kind

verwendet scharfe Dinge, wie Schere und Messer mit Vorsicht .

Der dritte Bereich ,,Sozialverhalten, fragt zwischenmenschliche Beziehungen, das
Spiel und die Freizeit der Kinder und ihre Bewiéltigungsfertigkeiten ab. Fragen zur Kategorie
zwischenmenschliche Beziehungen, zielen auf die Reaktion des Kindes auf andere Kinder bzw.
Erwachsene ab. Dazu zdhlen Freundschaften, Mitgefiihl, soziale Angemessenheit und
Konversation mit anderen, wie beispielsweise ,, Mein Kind versucht mit gleichaltrigen Kindern
Freundschaften zu schliefpen . Die Unterkategorie ,,Spiel und Freizeit* befasst sich damit, ob
sich das Kind in Spiel und Freizeitaktivititen mit anderen einbringt. Items hierzu lauten
beispielsweise ,, Mein Kind zeigt Fairness beim Spielen oder beim Teamsport (z.B. spielt fair,
ist nicht aggressiv, gratuliert dem Gewinner, ist nicht bose wenn er/sie verliert)“. Die
Unterkategorie ,,Bewiltigungsfahigkeiten® wird mit Items wie ,,Mein Kind kann Wut und
Enttduschung kontrollieren, wenn irgendetwas nicht so lduft, wie er/sie es gerne hdtte"

behandelt.

Diese drei Bereiche werden als Gesamtwert (ABC-Wert) zusammengefasst. Der vierte
und letzte Bereich, die Motorik, unterteilt in Grob- und Feinmotorik, wird nicht im ABC-Wert
abgebildet. Erreicht ein Kind eine hohe Punktzahl beim ABC-Wert, so kann man davon
ausgehen, dass es fortgeschrittene Fahigkeiten im adaptives Verhalten vorweist und als eher

selbststandig zu betrachten ist. Niedrige Werte zeigen geringe adaptive Féhigkeiten an.
EBI (Eltern-Belastungs-Inventar; Troster, 2011; deutsche Version des Parenting Stress
Index, PSI; Abidin, 1995),

Das EBI wird in dieser Untersuchung eingesetzt, um die subjektive Einschitzung der

Eltern iiber ihren eigenen Belastungszustand zu erfahren. Es gilt herauszufinden, ob die Eltern
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aufgrund einer erhdhten Belastung in ihren Aufgaben in der Erziehung, Betreuung und
Versorgung ihres Kindes beeintrdchtigt sind, so dass Unterstlitzungs- oder
Interventionsmafinahmen fiir die Familie erforderlich sind (Troster, 2011). Der Fragebogen
enthilt fiinf Subskalen, die Belastungsquellen erfassen, die vom Verhalten des Kindes ausgehen
und mit besonderen Anforderungen fiir die Eltern verbunden sind (Ablenkbarkeit /
Hyperaktivitdt des Kindes, Akzeptanz, Anforderung, Anpassungsfihigkeit und Stimmung),
sowie sieben Subskalen, die Beeintrichtigungen elterlicher Funktionsbereiche erfassen
(Bindung, Soziale Isolation, Zweifel an der elterlichen Kompetenz, Depression, Gesundheit,

Personliche Einschrankung, Partnerbeziehung).

Die Validitit des EBI wurde an Miittern von Kindern und Jugendlichen mit
Behinderungen oder chronischen Krankheiten iiberpriift. Der Fragebogen beinhaltet insgesamt
48 Items, wobei die Eltern flinfstufigen Likert-Skala (von "trifft gar nicht zu" bis "trifft genau
zu") gebeten werden, Aussagen wie "Es fdllt mir manchmal schwer, mich in mein Kind
einzufiihlen", "Mein Kind braucht im Allgemeinen etwas linger als andere Kinder, um neue
Dinge zu lernen” oder "Mutter/Vater zu sein ist schwieriger als ich dachte" zu bewerten. In
jedem der Bereiche konnen max. 15 Punkte vergeben werden, wenn die Eltern finden, dass alle

vier Items des jeweiligen Bereiches genau auf sie zutreffen.

Um zu verdeutlichen wie der Kind- und der Elternbereich des EBIs aufgebaut sind,

werden im Folgenden kurz die einzelnen Unterkategorien der Bereiche vorgestellt.

Im Kindbereich bewerten die Eltern unter anderem die Hyperaktivitit bzw. die
Ablenkbarkeit ihrer Kinder, durch Items wie ,,Mein Kind ist wesentlich aktiver als andere
Kinder*, ,, Mein Kind ist oft unkonzentriert und leicht ablenkbar* oder ,, Mein Kind hat mehr

Schwierigkeiten als andere Kinder, sich zu konzentrieren und aufzupassen .

Die Subskala ,,Akzeptanz‘ bezieht sich auf bestimmte Verhaltensweisen, die das Kind
zeigt, welche durch die Eltern als belastend wahrgenommen werden konnten bzw. auf das
Akzeptieren der Beeintrachtigung an sich. Die vier Items, die diesen Bereich abfragen lauten
,,Mein Kind braucht im Allgemeinen Etwas ldinger als andere Kinder, um neue Dinge zu
lernen”, ,, Mein Kind macht einige Dinge, die mich storen*, ,,Ich habe manchmal den Eindruck,
dass mein Kind nicht so offen auf andere Menschen zugeht wie andere Kinder “und ,, Manchmal
scheint mein Kind Dinge vergessen zu haben, die es schon einmal gelernt hatte, und zeigt

Verhaltensweisen, die eher typisch fiir jiingere Kinder sind “.

Kinder mit T21 stellen besondere Anforderungen an die Eltern. Deren

Belastungsauspriagung soll mit dem EBI durch Items wie zum Beispiel ,, Ich habe den Eindruck,
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dass mein Kind mehr Zuwendung und Fiirsorge braucht als andere Kinder* oder ,, Mein Kind

tut einige Dinge, die mich stark fordern‘ erhoben werden.

In der Subskala ,,Anpassungsfahigkeit wird erhoben, wie gut sich die Eltern an die
besonderen Herausforderungen, die ihre Kinder mit sich bringen anpassen konnen. ,, Mein Kind
gerdt schon bei Kleinigkeiten schnell aus der Fassung“ und ,, Wenn mein Kind etwas nicht

bekommen kann, ist es oft nur schwer zu beruhigen “ sind Items aus dieser Kategorie.

Die Unterkategorie ,,Stimmung® fragt mit Items wie ,,Mein Kind wacht oft bereits
schlecht gelaunt auf™ oder ,,Mein Kind ist oft launisch und leicht erregbar‘ nach der

Stimmungslage des Kindes.

Die erste Skala, die sich auf den Elternbereich fokussiert ist Gesundheit. Nach dem
Gesundheitszustand der Eltern wird beispielsweise mit Items wie ,, Seit ich mein Kind habe, bin
ich ofter krank“ und ,,Ich habe nicht mehr so viel Energie, Dinge zu tun, die mir friiher Spaf3
gemacht haben* gefragt.

Items, die nach personlichen Einschrankungen der Eltern in Bezug auf die T21 ihres
Kindes fragen, sind ,,Ich habe das Gefiihl, als Mutter/Vater auf vieles verzichten zu miissen *

und ,, Ich fiihle mich durch die Verantwortung als Mutter/Vater manchmal eingeengt *“.

Die Subskala soziale Isolation erhebt die Ausgrenzung bzw. Abgrenzung der Eltern zu
aullerfamildren Mitmenschen, aufgrund der T21 ihres Kindes. Durch die Bewertung der Items
,,Seit ich Mutter/Vater bin, ist es schwieriger fiir mich, neue Kontakte zu kniipfen* und ,, Ich
habe nicht mehr so viel Interesse an anderen Menschen wie friiher, errechnet sich ein Wert

fiir die wahrgenommene Isolation der Eltern.

Die vier Fragen nach der elterlichen Kompetenz in der Erziehung ihres Kindes lauten:
,,Einige Dinge in der Erziehung meines Kindes fallen mit schwerer als ich erwartet hatte*,
,Ich bin mir manchmal nicht sicher, ob ich den Anforderungen als Mutter/Vater wirklich
gewachsen bin*, Ich habe manchmal den FEindruck, dass ich mit einigen Dingen nicht
besonders gut zurechtkomme* und ,, Mutter/Vater zu sein ist schwieriger als ich dachte*.
Finden die Eltern, dass jedes dieser Items genau auf sie zutrifft, so deutet dies auf eine hohe

Belastung im Bereich der wahrgenommenen Kompetenz hin.

Die Subskala in der die Bindung der Eltern zu ihrem Kind in den Fokus geriickt wird,
enthilt [tems wie beispielsweise ,, Es fallt mir manchmal schwer herauszufinden, was mein Kind
braucht* und ,,In manchen Situationen wiinschte ich mir, ich konnte besser nachempfinden,

was in meinem Kind vorgeht .
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Die Beziehung zum Partner/Ehepartner wird in der Literatur als ein enorm wichtiger
Faktor fiir die von den Eltern wahrgenommene Gesamtbelastung beschrieben. Im EBI wird
diese Skala durch vier Items bewertet: ,, Seit das Kind da ist, verbringen mein Partner/meine
Partnerin und ich nicht so viel Zeit gemeinsam, wie ich es mir wiinsche “, ,, Seit das Kind da ist,
habe ich weniger Interesse an Sexualitdt*“, ,, Seit ich das Kind habe, unternehme ich nicht mehr
so viel gemeinsam mit meinem Partner/meiner Partnerin‘ und ,, Durch das Kind sind einige

Probleme in meiner Partnerschaft entstanden “.

Die letzte Subskala, die der Elternbereich des EBI abdeckt ist die Neigung zur
Depression der Eltern. ,,Es bedriickt mich, wenn ich merke, dass ich gereizt auf mein Kind
reagiere, ,, Es bedriickt mich, wenn ich dariiber nachdenke, was man in der Erziehung alles
falsch machen kann*“und ,, Ich habe manchmal das Gefiihl, es ist eigentlich meine Schuld, wenn
mein Kind etwas verkehrt gemacht hat* sind drei Beispiel-Items aus dem Fragebogen, durch

die die Depression der Eltern gemessen wird.

Ergebnisse

Demografische Statistik der Teilnehmer*innen

In Tabelle 1 werden die soziodemographischen Angaben der Familien mit einem Kind
mit Trisomie 21 dargestellt. Alle Proband*innen konnten in die statistische Analyse

miteinbezogen werden.

In der aktuellen Stichprobe zeigte sich eine nahezu ausgeglichene Verteilung der
Geschlechter (13 Maéadchen, 11 Buben). Die Kinder waren im Durchschnitt 9,3 Jahre alt
(Bereich 6,0 - 16,1 Jahre, SD = 2,6 Jahre) und die meisten Proband*innen hatten mindestens

ein Geschwisterkind (95,7 %, Bereich ein bis sechs Geschwister, SD = 1,2 Geschwister).

AuBlerdem durften alle teilnehmenden Kinder und Jugendlichen der Studie spezielle
Forderungen erfahren. Uber 85 % (genau 87,5%) der Kinder wurden bereits ab der Geburt
kontinuierlich gefordert, wéhrend die Restlichen 12,5% nur eine Art der Frithférderung erhalten

haben.
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Tabelle 1
Demografische Daten der vorliegenden Stichprobe von Kindern bzw. Jugendlichen, n = 24

Demografische Daten, n = 24 Bereich M (SD) n (%)

Alter des Kindes 6,0-16,1 Jahre 9,4 Jahre (2,6)

Geschlecht des Kindes (n, %)

weiblich 13 (54,2 %)

mannlich 11 (45,8 %)
Geschwister” 1-6 Geschwister 1.5 Geschwister (1.2)

keine 1 (4,3 %)

eins 14 (60,9 %)

zwei 6 (26,1 %)

mehr 2 (8,6 %)
Forderung

kontinuierlich 21 (87,5 %)

Frithférderung 3 (12,5 %)

Anmerkung: *ein fehlender Wert wurde aus der Analyse ausgeschlossen

Wie anfangs bereits erwdhnt, ist eine spite Mutterschaft extrem héufig bei hoch
gebildeten Personen. In den vorliegenden Daten (siehe Tabelle 2) wird dieses Phdnomens
erneut deutlich. Die beobachtete Verteilung des Alters und der Bildung der Miitter in dieser
Stichprobe zeigt, dass das mittlere Alter 35,5 Jahre betrdgt (Bereich 23-45 Jahre, SD = 5,6
Jahre) und 62,5% der Miitter eine hohere Bildung, wie einen Universitdtsabschluss, absolviert
haben. Die Daten zeigen auBerdem einen gehobenen Lebensstandard der teilnehmenden
Familien, da die Eltern in der Stichprobe ein relativ hohes Netto-Familieneinkommen

erwirtschaften.
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Tabelle 2

Demografische Daten der vorliegenden Stichprobe von Eltern, n =24

23

Demografische Daten Bereich

M (SD)

n (%)

Alter der Mutter bei der Geburt 23,0-45,0 Jahre

Ausbildung der Mutter

Hochschule
Berufsbildende Schule mit
Matura

Pflichtschule

Familien-Einkommen (netto)*
bis € 1.800,-
bis € 2.500,-
bis € 4.000,-
ab € 4.000,-

35,6 Jahre (5,6)

15 (62,5 %)

5 (20,8 %)
4(16,7 %)

1 (4,3 %)
4 (17,4 %)
9 (39,1 %)
9 (39,1 %)

Anmerkung: * nach eigenen Angaben der Eltern

Auch in der erhobenen Stichprobe zeigt sich deutlich, wie viele der Kinder mit T21 von

einer oder mehrerer Zusatzerkrankungen betroffen sind. Von den 24 Teilnehmer*innen gaben

21 Kinder an, an mindestens einer zusétzlichen Beeintrachtigung zu leiden. Wie in Tabelle 3

dargestellt, berichten die Eltern von zehn Kindern (41,67%), dass ihr Kind an einer komorbiden

Beeintrachtigung leidet, Zehn weitere gaben an, dass ihr Kind an zwei Zusatzerkrankungen

leidet und nur drei teilnehmende Kinder litten unter keiner komorbiden Beeintrachtigung. Im

unteren Teil der Tabelle 2 kann man die Verteilung der Zusatzerkrankungen in der Stichprobe

ersehen. Die meisten Kinder und Jugendlichen hatten einen angeborenen Herzfehler oder eine

Form der Sehbeeintrichtigung.
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Tabelle 3
Ubersicht iiber komorbide Beeintriichtigungen der Stichprobe, n = 24

Anzahl an Zusatzerkrankungen Anzahl (n) Prozent (%)
keine 3 12,50
eine 10 41,67
zwel 10 41,67
drei oder mehr 1 4,17

Art der Zusatzerkrankung?

Herzfehler 10
Sehbeeintrichtigung 10
Hypothyreose/Schilddriisenunterfunktion 5
Leukidmie 2
Darmerkrankungen 2
Z0liakie 3

Anmerkung: *teilweise mehrfache Erkrankung

Deskriptive Analyse des Verhaltens der Kinder und der elterlichen Belastung

Im Folgenden wird eine kurze Ubersicht iiber die Ergebnisse der einzelnen

Befragungen durch die verwendeten Fragebogen und die gefiihrten Interviews gegeben.
Ergebnisse des VABS-3

Wie in Tabelle 4 dargestellt, beurteilten die Eltern ihre Kinder im Bereich der
Fahigkeiten des tdglichen Lebens durchschnittlich mit den hochsten Werten (M = §83,5), fast
gleichauf lag allerdings der Bereich des Sozialverhaltens (M = 82,7) und wie erwartet bestétigte
sich der Bereich Kommunikation (M = 74,7) als schwéchste Doméne. Die hochsten Punkte
(103 Punkte) wurden im Bereich des Sozialverhaltens fiir ein Méddchen abgegeben, wobei hohe
Werte eine ,,fortgeschrittene* Féhigkeit und die niedrigsten Punkte (44 Punkte) erreichte ein

Junge bei der Kommunikation.

Die geringsten Unterschiede in den Fahigkeiten zeigten sich im Bereich des
Sozialverhaltens mit einer Standardabweichung von 7,02. Die grofte Varianz wurde im Bereich
Alltagsfiahigkeiten mit einer Standardabweichung von 11,22 gezeigt und eine &hnliche
Bandbreite an Fahigkeiten wurde im Bereich Kommunikation mit einer Standardabweichung

von 11,15 gefunden.
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Der ABC-Wert gibt ein Gesamtergebnis der drei Bereiche (Kommunikation,
Alltagsfahigkeiten und Sozialverhalten) wieder. Grundsétzlich zeigt ein hoher Wert,

fortgeschrittene Fahigkeiten in den einzelnen Bereichen an.

Tabelle 4

Mittelwerte, Standardabweichung und Wertebereich des VABS-3

VABS-3 M SD Werte
Kommunikation 74,71 11,15 44 - 92
64 -
Alltagsfahigkeiten 83,54 11,22 101
72 -
Sozialverhalten 82,67 7,03 103
Gesamt: ABC Wert 78,29 7,85 63-93

Anmerkung: Ubersicht der Werte-Angaben zu den adaptiven Fihigkeiten der 24 Proband*innen

Ergebnisse des EBIs

Die Dimensionen der elterlichen Belastung werden durch zwei Bereiche abgedeckt, den
Kind- und den Elternbereich. Zum Kindbereich zdhlen Hyperaktivitat/Ablenkbarkeit,
Anpassungsfahigkeit, Akzeptanz, Stimmung und Anforderung, zum Elternbereich gehort
Gesundheit, personliche Einschrinkung, soziale Isolation, elterliche Kompetenz,
Partnerbeziehung und Depression. Diese Pradiktoren werden zu einem Gesamtwert (Werte-
Bereich von 48 Punkten bis 240 Punkten) summiert und geben die Belastungsauspriagung der
Eltern an. In der vorliegenden Studie wurden die Mittelwerte und deren Standardabweichungen

berechnet (siche Tabelle 5).

Die Eltern gaben die hochsten Werte bei der Akzeptanz ihrer Kinder (M = 12,35, SD =
2,03) und den an sie gestellten Anforderungen (M = 12,35, SD = 3,63) an. Im Bereich, der auf
die Eltern abzielt, gaben die Teilnehmer*innen bei den personlichen Einschrankungen (M =
10,7, SD = 4,12) und bei der Beziehung zwischen Eltern und Partner/Ehepartner (M = 10,64,
SD = 4,73) die hochsten Werte an. Die Eltern berichteten mit Abstand die niedrigsten Werte
im Stimmungsbereich des Kindes (M = 5,75, SD = 1,89).
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Tabelle 5

Mittelwerte und Standardabweichungen des EBIs

Bereiche M SD
EBI-Gesamtwert 114,93 28,12
Hyperaktivitdt / Ablenkbarkeit 10,00 2,92

f% Anpassungsfahigkeit 8,42 2,67

% Akzeptanz 12,35 2,03

N2 Stimmung 5,75 1,89
Anforderung 12,35 3,63

- Gesundheit 8,87 4,20
Personliche Einschrankung 10,71 4,12

'S | Soziale Isolation 8,54 3,99

§ { Elterliche Kompetenz 9,46 4,19

EJ Elterliche Bindung 8,13 2,56

= Partnerbeziehung 10,64 4,74

| Depression 9,96 3,98

Anmerkung: Darstellung der von den Eltern angegebene Mittelwerten der einzelnen Bereiche

des EBI und die Einteilung in Kind- bzw. Elternbereich

Hypothese 1 sagte voraus, dass Eltern von Kinder und Jugendliche mit DS, welche hohe
Kompetenzen im Verhalten (Gesamt-VABS) besitzen, eine wesentlich niedrigere Belastung
wahrnehmen (Gesamt-EBI). Die statistische Analyse zeigte eine starke positive korrelative
Beziehung zwischen dem adaptiven Verhalten des Kindes und der elterlichen Belastung (r =
566, p = .004). Diese Ergebnisse deuten auf die Giiltigkeit der Hypothese 1 hin. In der
Abbildung 2 wird dieser negative lineare Zusammenhang grafisch dargestellt. Eltern von
Kindern mit T21 empfinden signifikant weniger Belastung, wenn die Kinder starke adaptive

Fahigkeiten zeigen.
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Abbildung 2: Zusammenhang zwischen dem adaptiven Verhalten (ABC) der Kinder und
der wahrgenommenen Belastung der Eltern (EBI).

Niedrige Werte beim EBI bedeuten geringe Belastung; hohe Werte beim ABC bedeuten hohe
Fahigkeiten

Deskriptive Analyse einer komorbiden ASS-Symptomatik und des adaptiven Verhaltens

Es folgt eine kurze Ubersicht iiber die, fiir diese Untersuchung, relevanten Ergebnisse

der ASS-Symptomatik, erhoben durch die Beurteilung der Eltern mit dem DISYPS-IIIL.

Ergebnisse des DISYPS-I11: ASS-Symptomatik

Tabelle 6 veranschaulicht die Berichte der Eltern {iber leicht auffdllige bis auffillige
Symptome der ASS bei 29,2% (n = 7) der in die Stichprobe aufgenommenen Kinder. Unter
dem Grenzwert lagen 70,8 % der Kinder, diese weisen ein durchschnittliches Mal3 der
Symptomatik auf. Die Daten zeigen einen Geschlechterunterschied in der ASS-Symptomatik
zugunsten der Méadchen, wobei nur ein Médchen (7,7 %) in dieser Stichprobe ASS-Symptome
oberhalb der typischen Verhaltensgrenze aufwies. Bei den Jungen in dieser Stichprobe zeigten
54,5% (n=6) ASS-Symptome oberhalb des Grenzwertes, wobei 27,3% (n = 3) die hochste ASS-
Symptomatik in der Stichprobe aufwiesen (siche Tabelle 4).
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Tabelle 6

Ausprdgung der ASS-Symptomatik bei Kindern mit T21, n = 24

Grad der Ausprigung Anzahl (n, %)  weiblich (n, %) mannlich (n, %)
unauffillige/typische Auspragung 17 (70,8) 12 (50,0) 5(20,8)
leicht auffillig/grenzwertig 4 (16,7) 1(4,2) 3(12,5)
ausgeprigte Auffilligkeit 3(12,5) 0 3(12,5)
Gesamt auffillige Ausprigung 7 (29,2) 14,2) 6 (25,0)

Hypothese 2 sagte voraus, dass Kinder und Jugendliche mit einer T21-Diagnose und
hohen Werten in der ASS-Symptomatik weniger adaptive Verhaltensweisen zeigen wiirden.
Die statistische Analyse zeigte eine mittlere bis hohe Korrelation zwischen dem Grad der ASS-
Symptomatik und dem adaptiven Verhalten des Kindes (r = .481, p = .017). Durch dieses
Ergebnis kann die Hypothese 2 angenommen werden. Kinder mit T21 und komorbider ASS-
Symptomatik weisen mehr maladaptives Verhalten auf bzw. zeigen weniger adaptives
Verhalten. In der Abbildung 3 wird der lineare Zusammenhang von der ASS-Auspriagung auf
das adaptive Verhalten der Kinder dargestellt.
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Abbildung 3: Linearer Zusammenhang von adaptiven Verhalten der Kinder auf die
Auspriagung einer ASS.

ASS-Auspragung: Werte von 1-5 = unauffillige Symptomatik; 6 = leicht auffillige
Symptomatik; 7 = auffillige Symptomatik; 8 = stark auffillige Symptomatik
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Statistische Auswertung der Mediation

Da in der Hypothese 3 angenommen wird, dass eine Interaktion der Variablen
vorhanden ist und die Effekte indirekt (d.h. iiber eine Drittvariable vermittelt ist), wird eine
Mediatoranalyse verwendet um den Effekt auf das Outcome (unidirektionale Beeinflussung)
darzustellen. Abhéngig von der Auspridgung in Pradiktor A (ASS) hat Pradiktor B (adaptives

Verhalten) einen unterschiedlichen Effekt auf das Outcome (Elternbelastung).

Im Zuge dieser Studie wird nun getestet, ob das Produkt der zwei
Regressionskoeffizienten signifikant von Null abweicht. Der indirekte Effekt (a * b) auf den
Outcome und der direkte Effekt (¢ wird zu ¢, durch Inklusion des Mediators) ergeben dann
den totalen Effekt (c) (siche Abbildung 4). Das heifit ein Pradiktor wird als kausale Variable

angenommen, der andere mediiert diesen Effekt.

Verhalten
(Pradiktor B =
Moderator)
a b

Autismus-

Spektrum-Storung _ Elternbelastung
(Pradiktor A) (Outcome)

CC

Adaptives ]

Abbildung 4: Zusammenhang von komorbider Autismus-Spektrum-Storung (bei T21
Kindern & Jugendlichen) auf die Elternbelastung, mediiert durch das adaptive

Verhalten.

Die Mediationsanalysen wurden mit PROCESS von Hayes (2017-2020) durchgefiihrt,
welches eine lineare Regression nach der Methode der kleinsten Quadrate verwendet, um
unstandardisierte Pfadkoeffizienten des totalen, direkten und indirekten Effekts zu ermitteln.
Bootstrapping mit 5000 Iterationen zusammen mit heteroskedastizitdts-konsistenten
Standardfehlern (Davidson & MacKinnon, 1993) wurden eingesetzt, um Konfidenzintervalle

und Inferenzstatistiken zu berechnen.
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Eine Mediationsanalyse wurde berechnet, um zu iiberpriifen, ob die ASS-Symptomatik
der Kinder die wahrgenommene Belastung der Eltern vorhersagt und ob der direkte Pfad durch
die adaptiven Féhigkeiten der Kinder mediiert wird. Im ersten Schritt wurde der
Zusammenhang von ASS auf die Elternbelastung tiberpriift. Es wurde ein signifikanter Effekt
von der Ausprigung einer ASS auf die Belastung der Eltern festgestellt, r = .365, p = .002.

Danach wurde iiberpriift, ob die ASS-Symptomatik der Kinder mit T21 das adaptive
Verhalten der Kinder signifikant vorhersagt, dies gilt als notwendige Nebenbedingung, damit
adaptives Verhalten als Mediator tiberpriift werden kann. Diese Bedingung wurde mit einer

Korrelation von r = .481 und einem Signifikanzniveau von p = .026 erfiillt.

Im Anschluss wurde getestet, ob ein signifikanter Effekt von adaptivem Verhalten auf
die Belastung der Eltern vorliegt. Es konnte gezeigt werden, dass das adaptive Verhalten einen

signifikanten Effekt von r = .431(p =.038) auf die Elternbelastung hat.

Es konnte damit festgestellt werden, dass das Verhéltnis zwischen ASS-Symptomatik
und der wahrgenommenen Elternbelastung iiber das adaptive Verhalten der Kinder mit T21
mediiert wird (total effect (c) = ¢*(direct effect) + a x b (indirect effect); ¢ =.365 + .481 x .431
= .572). Allerdings ist der indirekte Effekt (Mediationseffekt) knapp unter dem
Signifikanzniveau ab = 1.942, 95% - KI [-.179, 5.785]. Die erklirte Varianz wird also nicht
géanzlich durch das adaptive Verhalten der Kinder erklért, sondern der Zusammenhang von ASS
auf die Elternbelastung wird nur partiell vom adaptiven Verhalten mediiert. In Abbildung 4

werden die standardisierten Pfadkoeffizienten der einzelnen Effekte angegeben.

Adaptives
Verhalten

a= 481% / \b—.431*
Autismus-

Spe‘l‘drum- ] — Elternbelastung
Storung

c’=.365%

Abbildung 5: Korrelationen der Mediation.

Zahlen sind standardisierte Pfadkoeffizienten. * p <.05
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Diskussion

Aus diverser Literatur geht hervor, dass sich Eltern von Kindern mit Beeintrachtigung
mehr belastet fithlen als Eltern von typisch entwickelten Kindern. Eltern stehen dabei vor

emotionalen, kognitiven und praktischen Herausforderungen (Sarimski, 2020).

Eltern berichten in bisherigen Forschungsarbeiten iiber Sorgen und Belastungen, wie
beispielsweise die Befiirchtung, dass ihr Kind dessen ganzes Leben auf die Hilfe und Betreuung
der Eltern angewiesen ist. Dass die Verantwortung fiir die Férderung und eine moglichst gute
Entwicklung allein auf den Eltern lastet und dass Losldsungsprozesse und Erwachsenwerden

bei ihren Kindern womdglich nie eintreten werden (Sarimski, 2015).

Doege, Aschenbrenner, Nassal, Holtz und Retzlaff (2011) erkannten, dass Eltern, die
der Beeintrichtigung ihres Kindes etwas Positives flirs eigene Leben abgewinnen konnen, ihre

eigene Belastung geringer einstuften als Eltern, die sich auf das Negative konzentrieren.

AuBlerdem scheint die Qualitidt der Partnerschaft groe Bedeutung fiir die erlebte
Belastung zu spielen. Dies betrifft vor allem die gemeinsame Bewiltigung von
Erziehungsaufgaben (Sarimski, 2020). In einer Studie, in welcher Viter von Kindern mit und
ohne Behinderungen befragt wurden, erwiesen sich sowohl die Ausprigung von
Verhaltensproblemen als auch die erlebte Unterstiitzung in der Partnerschaft als signifikante
Pradiktoren der wahrgenommenen Belastung (Cohen, Zeedyk, Tipton, Rodas, & Blacher,
2016). Hohe psychische Stabilitidt bei der Mutter korrelierte mit stabilerem psychischen
Befinden der Viter und umgekehrt (Gerstein, Crnic, Blacher, & Baker, 2009; Sarimski, 2020).

In der vorliegenden Studie wurde untersucht, ob auch in dieser Stichprobe das adaptive
Verhalten der Kinder, erhoben durch die Bereiche Kommunikation, Sozialverhalten und
Alltagsfahigkeiten, mit der Belastung der Eltern in Zusammenhang steht. Wie erwartet, konnte
gezeigt werden, dass Kinder mit T21 die sehr selbststindig und sozial stark sind, Eltern haben,

die sich selbst als weniger belastet empfinden.

Nach aktuellem Stand der Forschung bedeutet der Alltag mit einem Kind mit ASS eine
hohere Belastung fiir die Familie als ein Kind mit anderer Beeintrachtigung, wie zum Beispiel
eine T21. AuBlerdem zeigen Kinder mit ASS weniger adaptives Verhalten, eher stereotypes,
sich wiederholendes Verhalten, was oft als schwierig empfunden wird und von den Eltern als
sehr belastend erlebt wird. Bei dieser Stichprobe wurde der Zusammenhang zwischen T21-

Betroffenen mit einer komorbiden ASS und den adaptiven Féhigkeiten der Kinder untersucht.
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Wie zuvor angenommen, zeigte das Ergebnis, dass Kinder mit einer komorbiden ASS weniger
adaptive Verhaltensweisen zeigen als jene Kinder, die unterhalb der Grenzwerte fiir eine
komorbide ASS liegen. Interessant ist die Untersuchung vor allem im Hinblick darauf, dass
Kinder mit T21 eine wesentlich hohere Wahrscheinlichkeit fiir eine komorbide ASS haben als
typisch entwickelte Kinder. Hier wire es wiinschenswert, wenn gezielt Aufklarungsarbeit in

diese Richtung geleistet werden wiirde.

Die vorliegende Studie untersucht weiters die These, dass die adaptiven Fahigkeiten
von T21-Kindern mit ASS die Belastung der Eltern mediieren. Die erklérte Varianz von ASS
auf die Elternbelastung, wurde mit einer Mediationsanalyse gepriift. Hier konnten die
Ergebnisse zeigen, dass die adaptiven Fihigkeiten die Belastung der Eltern nur partiell
mediieren. Dies wiederum bedeutet, dass nur ein Teil der erklarten Varianz von ASS durch das
Verhalten der Kinder erklirt werden kann. Die verbleibende nicht durch adaptives Verhalten
zu erkldrende Varianz, muss durch andere Faktoren bedingt sein. Die ASS bietet hier vielfiltige
Ansitze, da die Symptomatik bei den Betroffenen extrem heterogen sein kann. Vermutet wird,
dass das direkte Umfeld der Kinder und Jugendlichen einen Einfluss auf die Ausprigung der
ASS und somit auch auf die Belastung der Eltern hat (Di Nuovo & Buono, 2011)(Di Nuovo &
Buono, 2011). Interessant ist zum Beispiel ob und wenn ja, wie weit das soziale Umfeld der
Familien Einfluss auf die wahrgenommene Belastung der Eltern hat. Haben die Betroffenen
mehrere Bezugspersonen, fiihlen sie sich in der Schule wohl und haben sie Kontakt zu
Gleichaltrigen. Einige Studienergebnisse deuten darauf hin, dass die Eltern weniger Belastung
empfinden, wenn sie auf ein gutes soziales Netz an Unterstiitzung zuriickgreifen konnen (Meral
et al., 2013, Mello, Rivard, Terroux, & Mercier, 2019). Im Hinblick auf weitere Forschung
sollte in folgenden Forschungsarbeiten die soziale Unterstiitzung der Familie, durch zum
Beispiel die GroBeltern, Freunde, aber auch durch professionelle Krifte, miteinbezogen

werden.

Ein weiterer, die Eltern belastender Faktor bei ASS, konnte die von Eltern héufig
berichtete Stigmatisierung ihrer Kinder sein. Laut Goffmann (1967) bezeichnet das Wort
,»Stigma“, die Merkmale einer Person, welche als auffillig anders wahrgenommen werden, so
dass sich andere von der betreffenden Person abwenden. Die stigmatisierten Kinder werden
von der Umgebung als Andersartig definiert, wihrend sie sich selbst als normal empfinden.
Stigmatisierung kann also erst in der sozialen Interaktion und auf Verhaltensebene auftreten
(Diepold, 2014). Besonders im schulischen Umfeld kommt es immer wieder zu solchen
Problemen mit anderen Kindern oder anderen Eltern. Vor allem wenn die Auftklarungs- und

Informationsarbeit nicht greift oder nur teilweise stattfindet. Das es sich hier um eine
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schwerwiegende Belastung auch fiir die Eltern handelt, wurde haufig von Betroffenen berichtet
(NieB, 2000; Diepold, 2014). Weitere Studien sollten den Anteil den Stigmatisierung von

Kindern mit ASS als weiteren, wichtigen Faktor der Elternbelastung untersuchen.

Einen Anteil an der wahrgenommenen Belastung der Eltern konnten auch die Probleme
haben, die Kinder mit ASS haben, wenn es um Veridnderungen in ihrer Routine geht. Viele
Kinder mit ASS kommen nur sehr schlecht mit Verdnderungen zurecht, die ihre engere Umwelt
oder ihren Tagesablauf betreffen. Schon kleinste Verdnderungen, wie das Verriicken von
Mobeln, ein neuer Sitzplatz in der Schulklasse oder ein*e neue Lehrer*in, konnen zu extremer
Aufregung oder emotionalen Ausbriichen fithren (Kaminski, 2020). Doch auch hier gibt es
groBBe Unterschiede bei Betroffenen. Nicht alle Kinder haben diese Probleme und wenn, dann
auch nicht in gleichem AusmaB. Fiir weiterfiihrende Forschung interessant wire eine genauere
Betrachtung welche Verdnderungen im Leben der Kinder mit mehr oder weniger Belastung bei

der Eltern in Zusammenhang stehen.

Mitunter kénnen auch sensorische Schwierigkeiten, die bei Kindern mit ASS hiufig
auftreten, einen Teil der Elternbelastung erkldren. Bestimmte Gerdusche, Geriiche oder
Geschmicker bringen betroffene Kinder zu Uber- oder Unterreaktionen. Manche Kinder
konnen das Gefiihl ihrer eigenen Kleidung auf der Haut nicht ertragen oder haben extreme
Schmerzen, wenn sie das Gerdusch des Staubsaugers wahrnehmen. Umgekehrt gibt es Kinder,
die keine Reaktion auf Kélte oder Schmerzen zeigen. Es gibt bereits Bestrebungen, diese
ungewohnlichen Reaktionen auf Reize genauer zu untersuchen. Es besteht die Vermutung, dass
diese Reaktionen eventuell durch Probleme bei der Integration von verschiedenen

Sinnesinformationen zustande kommen (Kaminski, 2020).

Mit einer ASS einher gehen auch Belastungen der Eltern durch physiologische
Beeintrachtigungen ihrer Kinder, wie zum Beispiel Schlafprobleme. Wenn Kinder nicht
einschlafen oder durchschlafen kdnnen, beeintrichtigt das in Folge ihre Konzentration und
Aufmerksamkeit. Gerade Kinder mit ASS brauchen aber eine gute Konzentration, um
angemessen auf jemanden oder etwas reagieren zu konnen. Wenn Kinder und Eltern von
Schlafproblemen betroffen sind, leiden die Eltern nach eigenen Angaben, hdufiger unter Stress
und einem  allgemein  schlechteren = Gesundheitszustand  (Kaminski,  2020).
Schlafschwierigkeiten wurden in der vorliegenden Studie nicht erhoben. Eine genauere
Untersuchung bzw. das Miteinbeziehen dieses Faktors in zukiinftige Befragungen, wiirde sich

hier anbieten.
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Eine weitere physiologische Problematik, die des dfteren mit ASS einhergeht sind
Kriampfe, ausgeldst durch ungewdhnliche elektrische Aktivitdten im Gehirn. Manchmal kénnen
Schlafmangel oder hohes Fieber Krimpfe auslosen. Krdmpfe &uBern sich oft durch
unkontrollierte Zuckungen des ganzen Korpers, ungewohnliche Bewegungen oder plotzliches
Erstarren des Korpers. Es kann auBBerdem vorkommen, dass das Kind kurz das Bewusstsein
verliert bzw. ohnméchtig wird (Kaminski, 2020). Wenn diese Problematik auftritt, leiden die
Eltern hdufig an zusétzlichem Stress und die wahrgenommene Belastung durch die ASS nimmt

Zu.

Limitationen und Einschrinkungen

Eine mogliche Einschrinkung der aktuellen Studie ist die vorhandenen
Stichprobengréfe. Die Anzahl der Proband*innen ist moglicherweise zu klein, um ausreichend
groBBe Effekte zu finden. Nur sieben Kinder haben auffillige Auspriagungen im Bereich der
Autismus-Spektrums-Stérung erreicht. Die Anzahl der Betroffenen konnte fiir signifikante
Ergebnisse im Zusammenhang mit dem Verhalten einfach zu gering sein. Die angestrebte

Mindestanzahl an Proband/innen von 26 konnte nicht zur Gédnze erreicht werden.

Ebenfalls problematisch bei der Untersuchung ist die ausschlieBliche Fremdbeurteilung
in den Bereichen der ASS-Auspriagung und des adaptiven Verhaltens. Die Kinder wurden dabei
ausschlieBlich von ihren eigenen Eltern/Miittern beurteilt, was zu Verzerrungen gefiihrt haben
konnte. Moglicherweise gaben die Miitter eher sozial erwiinschte Antworten, versuchten ihre
Kinder zu ,,entschuldigen* oder besser darzustellen als das im Alltag der Fall ist. Grundsitzlich
sind Befragungen aber auch immer von der Tagesverfassung und der Stimmung der Befragten
abhéngig. Hatten die Miitter an diesem Tag besonderen Stress oder bereits Probleme mit der
Pflege ihrer Kinder, oder war das Gegenteil der Fall. All das konnte die Antworten auf die

Fragen beeinflusst haben.

Fiir das Vorliegen einer ASS gibt es auBBerdem weitaus zuverldssigere diagnostische
Verfahren (wie z.B. ADI-R, ADOS-2, etc.), als die Fremdbeurteilung. Vor allem in den
Grenzbereichen, was als leicht auffillig oder unauftillig gilt, konnte durch gezielte Testung des
betroffenen Kindes eine genauere Datenlage ermittelt werden und wiirde so eventuell auch zu

valideren Ergebnissen in einer weiteren Studie fiihren.

Kritisch betrachtet werden muss auBlerdem das Fehlen einer Kontrollgruppe von typisch

entwickelten Kindern. Diese Studie liefert ausschlieBlich Ergebnisse tiber T21-Kinder mit
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komorbider ASS. Um das Verhalten von typisch entwickelten Kinder mit T21 Kindern mit und
ohne ASS vergleichen zu konnen, bedarf es einer weiteren Erhebung. Auch in der
Kontrollgruppe konnten Kinder mit schwachen adaptiven Verhaltensweisen zu mehr
Elternbelastung fiihren, die, wie einige Studienergebnisse nahelegen, dhnlich denen bei

Kindern mit T21 sind.

Bei den statistischen Analysen wurde als Outcome der Gesamtscore des EBIs als
Referenzwert ausgewéhlt. Der Gesamtscore beinhaltet sowohl Bereiche, die das Kind betreftfen,
als auch Bereiche die ausschlieBlich die Eltern betreffen. Um bei geringer Stichprobengrdf3e
aussagekriftige Effekte zu finden, konnte in einer weiteren Analyse der Kindbereich und der

Elternbereich getrennt voneinander analysiert werden.

Als weitere Einschrankung der Studie gilt der liberpriifte Mediator. Es wurde der
Gesamtscore der VABS zur Analyse verwendet. Adaptives Verhalten setzt sich dabei aus
Kommunikation, Alltagsfertigkeiten und Sozialverhalten zusammen. Der Bereich Motorik
(Grobmotorik, Feinmotorik) wird beim ABC-Wert nicht beriicksichtigt. Interessant fiir weitere
Forschung wiren die einzelnen Doménen im Vergleich, da wahrscheinlich genauere Ergebnisse
erzielt werden konnten. Genauere Aussagen zum Verhalten der Kinder mit ASS-Symptomatik

konnten gegeben werden.

Auch die Tatsache, dass die aktuelle Studie wihrend einer Pandemie (COVID-19 /
Corona Pandemie) durchgefiihrt wurde, bildet eine gewaltige Einschrinkung der Validitdt
Ergebnisse. Gerade weil Kinder und Jugendliche mit einer T21 und mdoglicher komorbider
Zusatzerkrankungen zu einer Risikogruppe zdhlen, ist die Testung in der Ambulanz der
Universitit Wien schwierig. Es kam und kommt immer wieder zu Verschiebungen und
Absagen der Termine. AuBerdem ist eine sichere Testung nur unter Einhaltung der gingigen
Hygienemaflnahmen mdglich, was aber die Testung erschwert. Vor allem im Bereich der
Kommunikation, wurde durch das durchgehende Tragen einer FFP2-Maske erschwerte
Bedingungen festgestellt. Auch die Konzentration der Versuchsteilnehmer*innen und der
Testleiter*innen wihrend der Testung litt unter dem sténdigen Tragen der Maske. Ebenfalls ein
Problem sind die sich andauernd &ndernden Mafinahmen zur Bekdmpfung der Pandemie durch
die Regierung. Die zwischenzeitlich giiltigen Ausgangssperren flihrten zu einer Verzégerung
der Erhebung und somit zu einer Verlingerung der gesamten Studie. Unter anderem konnte

deshalb die angestrebte Stichprobengrof3e nicht erreicht werden.

Zum jetzigen Zeitpunkt besteht die Stichprobe hauptséchlich aus Familien, bei denen
die Miitter ihre Kinder zur Testung begleitet haben. Diese Miitter haben durchschnittlich eine
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sehr hohe Ausbildung genossen. Um die Ergebnisse aber auf die Allgemeinbevolkerung

generalisieren zu konnen, miisste die Auswahl an Studienteilnehmer*innen vielféltiger sein.

Fazit

In dieser Untersuchung konnte, wie in vorrangegangenen Studien, ein signifikanter
Zusammenhang zwischen den adaptiven Fahigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit T21
und der wahrgenommenen Belastung der Eltern gefunden werden. Auch ein linearer
Zusammenhang zwischen einer komorbiden ASS bei T21-Kindern und schlechteren adaptiven
Fahigkeiten konnte aufgezeigt werden. Die erkldrte Varianz der komorbiden ASS bei T21-
Kindern auf die Elternbelastung, konnte durch die Untersuchung jedoch nicht ausschlielich
durch die adaptiven Fihigkeiten der Kinder und Jugendlichen mit T21 erkliart werden. Die
verbleibende nicht durch adaptives Verhalten zu erkldrende Varianz, muss durch weitere

Faktoren bedingt sein und wurde in der vorliegenden Studie nicht untersucht.
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Anhiinge

Zusammenfassung

Aufgrund einer immer linger dauernden Ausbildung und der medizinischen Mdglichkeiten erst
spat Mutter zu werden, entscheiden sich viele Frauen fiir eine spite erste Geburt. Dies bringt
aber ein erhohtes Risiko fiir eine mogliche geistige oder entwicklungsbedingte
Beeintrachtigung beim Kind, mit sich. Im Rahmen dieser Studie wird der Einfluss einer
komorbiden Austismus-Spektrums-Storung (ASS) bei Kindern und Jugendlichen mit Trisomie
21 (T21), iiber die adaptiven Verhaltensweisen auf die wahrgenommene Belastung der Eltern,
untersucht. In der laufenden, gréoBeren Trisomie 21 - Outcome Studie (TriO), wird der kognitive
und emotionale Entwicklungsstatus von 6-16 Jihrigen mit einer T21 detailliert erhoben. Die
Ergebnisse der Studie sind besonders relevant fiir eine frithe Erkennung und Beratung beziiglich
Forderung der betroffenen Kinder und moglicher auftretender Belastungen der Eltern. Ein
signifikanter Zusammenhang von adaptivem Verhalten der Kinder und Jugendlichen mit einer
T21 auf die wahrgenommenen Belastung der Eltern konnte festgestellt werden. Da die
Priavalenz einer komorbiden Stérung in der T21-Population wesentlich hdher ist, als in der
Allgemeinbevolkerung, wurde iiberpriift ob eine zusitzlich vorliegende ASS einen Einfluss auf
die elterliche Belastung hat. Hier konnte festgestellt werden, dass die Eltern signifikant hoher
belastet waren, wenn ihre Kinder von einer zusidtzlichen ASS betroffen waren. Es wurde
angenommen, dass die erhohte Belastung durch die schwachen adaptiven Féhigkeiten der T21-
Kinder mit ASS bedingt ist. Hier ergab die Analyse, dass der Einfluss einer ASS auf die
Elternbelastung durch die adaptiven Féhigkeiten der Kinder und Jugendlichen partiell mediiert
wird. Ein Rest an Varianz konnte jedoch nicht erklédrt werden und bedarf weiterer Forschung.

Mogliche Alternativerklarungen werden diskutiert.
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Abstract

Because of longer education and medical opportunities for becoming a mother late in life, many
women choose to have a late first birth. However, this brings an increased risk of possible
mental or developmental impairment of the child. This study will examine the impact of
comorbid Austism Spectrum Disorder (ASD) in children and adolescents with Trisomy 21
(T21), via adaptive behaviours on perceived parental strain. In the larger Trisomy 21 - Outcome
Study(TriO), the cognitive and emotional developmental status of 6-16 year old children with
a T21 is being assessed in detail. The results of the study are particularly relevant for early
identification and counseling regarding support for affected children and possible emerging
stress for parents. A significant correlation of adaptive behavior of children and adolescents
with a T21 on the perceived stress of parents was found. Since the prevalence of a comorbid
disorder in the T21 population is significantly higher than in the general population, it was
examined whether an additionally present ASD has an influence on the parental strain. It was
found that parents feel significantly higher parental strain if their children were affected by an
additional ASD. It was assumed that the increased parental strain was due to poor adaptive
skills of the children with T21 and an additional ASD. The analysis revealed that the impact of
an ASD on parental strain was partially mediated by the adaptive behaviour of the children and
adolescents. However, residual variance could not be completely explained bei adaptive

behaviour and requires further research. Possible alternative explanations are discussed.



